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El propdsito de esta guia es dar a los educadores una amplia vision de los retos que se presentan en
la vida de un niflo después de una cirugia de hemisferectomia, asi como también brindar a los
padres y educadores lineamientos y estrategias de intervencion.

No esta diseflada para ser una guia abarcativa de todos los temas que pueden impactar en el
ambito educativo de un nifio después de una hemisferectomia, ni busca predecir los resultados de
manera alguna. Aunque cada nifo es diferente, hay algunas similitudes después de este
procedimiento que se discuten en esta guia dado que pueden tener un profundo impacto en el
éxito del nifo dentro del ambito educativo.

El contenido de esta guia no se entendera como orientacion médica o legal. Salvo que se indique lo
contrario, los términos: “el nino” o “los nifos” se referira a nifios que han atravesado una
hemisferectomia.

Este documento fue creado por The Brain Recovery Project, copyright © 2017. Puede ser
reproducido siempre que se cite el documento original. Las marcas registradas son propiedad de
las compaiiias con las que estan asociadas.

Para recursos adicionales e informacion sobre cirugias cerebrales para evitar convulsiones durante
la infancia, por favor contactar a: The Brain Recovery Project: Childhood Epilepsy Surgery
Foundation, 969 Colorado Blvd., Suite 101, Los Angeles, CA 90041. Puedes escribir a
info@brainrecoveryproject.org o llamar al 626-225-2841.
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¢QUE ES UNA HEMISFERECTOMIA?

Una hemisferectomia es un proceso quirurgico donde una mitad del cerebro se remueve o se anula
su actividad en un intento definitivo de detener la epilepsia catastréfica infantil cuando no hay
respuesta a los medicamentos antiepilépticos. Aunque es un procedimiento drastico, en la mayoria
de los casos la calidad de vida del nifio mejora significativamente después de la cirugia. Algunos
ninos son sometidos a este procedimiento en la infancia, mientras que otros se desarrollan como
sus companeros neurotipicos durante varios afos hasta que las convulsiones comienzan y se
necesita la cirugia.

El término hemisferectomia, se utiliza para describir diferentes procedimientos quirdrgicos que se
usan para anular la actividad y/o desconectar completamente un lado del cerebro. En todas las
cirugias de hemisferectomia, el objetivo del neurocirujano es cortar completamente el cuerpo
calloso a fin de que los dos lados del cerebro no puedan comunicar informacién. Adicionalmente,
los cuatro I6bulos del hemisferio afectado se remueven en su totalidad o se remueven y
desconectan parcialmente uno del otro asi como también de otras estructuras cerebrales
importantes.

RECUENTO DE LOS RESULTADOS FUNCIONALES, MOTORES Y DE
CONDUCTA

Aproximadamente entre un 50 % y un 80 % de los niflos que fueron sometidos a este
procedimiento no presentaron crisis de epilepsia luego de dicho procedimiento; sin embargo, deja
al nino con graves deficiencias fisicas y sensoriales que son inevitables. Esto incluye la pérdida de la
mitad del campo visual del nifio y debilidad significativa del lado opuesto del cuerpo.

A pesar de estos desafios, un completo estudio reciente que incluyé a mas de 100 nifios y adultos
que atravesaron hemisferectomias en la infancia reporta que:

» 83% eran capaces de caminar con independencia;

« 70% tenian habilidades del habla satisfactorias;

» 60% asistian a escuelas convencionales con ayuda;

* 42% de los mayores de 6 afios tenian habilidades de lectura satisfactorias; y,

 21% de los adultos bajo estudio que fueron sometidos al procedimiento tenian un trabajo
remunerado.

Luego de una hemisferectomia, los nifos padecen complicaciones neurolégicas. Por este motivo,
se requiere un plan de evaluacion integral, en ocasiones un plan anual, para comprender el impacto
que el procedimiento tiene sobre el nifio a lo largo de su experiencia educativa.

Un plan de evaluacién integral deberia incluir las siguientes valoraciones:
e Salud

e Vista, incluida la evaluacion de agudeza visual, pérdida del campo visual, y deficiencia de la
vision cortical;



e Oido, incluida la evaluacién del procesamiento auditivo central;

e Estado social y emocional, incluida la evaluacion del comportamiento funcional y evaluaciéon
neuroldgica;

¢ Inteligencia en general (si corresponde segun la edad);

e Desempeio académico;

e Comportamiento funcional;

e Estado comunicativo, incluida la comunicacién aumentada y tecnologia de apoyo;

¢ Movilidad/motricidad gruesa.

Por la naturaleza misma de la hemisferectomia, los niflos siempre estan en riesgo de problemas
médicos nuevos o recurrentes, dificultades de aprendizaje nuevas o diferentes, y problemas
sociales y emocionales aun hasta muchos afios después del procedimiento. Mientras que sus
cuerpos crecen y sus mentes se desarrollan, pueden surgir nuevos problemas fisicos, neurolégicos
y psicolégicos. Pueden aparecer mas dificultades en la escuela. Cualquier cambio en sus
habilidades, capacidades, y emociones debe entonces relacionarse con el procedimiento y sus
consecuencias relacionadas (como el regreso de convulsiones, o aparicion de hidrocefalia, etc.)

VISION

Hemianopsia Homénima

La discapacidad visual mas significativa que un nifio tendra después de la hemisferectomia es la
hemianopsia homdénima. La hemianopsia homdénima, un tipo deficiencia visual cortical, es la
pérdida de la mitad del campo visual en el mismo lado en ambos ojos opuesto al hemisferio
removido. Por ejemplo, después de una hemisferectomia derecha, el nifio tendra una falta de visiéon
total desde la nariz/linea media hasta la oreja izquierda (y viceversa para la hemisferectomia
izquierda). En otras palabras, hay una ausencia de visidon en el campo ciego.

Es muy importante recalcar que esto es mas que una pérdida del campo periférico - incluye una
pérdida de la mitad del campo foveal (central) y el campo opuesto parafoveal en su totalidad.

La hemianopsia homoénima puede afectar dramaticamente la capacidad de un nifio de orientarse
en su ambiente después de la cirugia. La hemianopsia afecta particularmente la orientacién. El nifio
puede golpearse con las paredes y tropezar con objetos en el suelo, caerse en ambientes seguros o
sobresaltarse cuando aparece algo de repente en el campo visual que le queda. El miedo de caerse
y la poca capacidad para sortear obstaculos ocasionan con facilidad estrés en el nifo, lo que puede
resultar en una incapacidad para participar en el salén de clases y actividades recreativas. Los nifios
con hemianopsia pueden buscar su campo ciego con su vision intacta, pero esta busqueda puede
ser lenta. Los patrones de busqueda lenta no permiten la percepcién del ambiente de una forma
suficientemente rapida para poder evitar un obstaculo. La hemianopsia homénima afecta ademas
las habilidades de motricidad fina y el entendimiento del nifo.

En un ambiente educativo, el nifo puede tener dificultades para ver al profesor en el frente de la
clase, o los apuntes en la pared. La ubicacién de la silla es muy importante para asegurar que el
maestro no se encuentra dentro del campo visual reducido del nifio.



Muchos nifios después de una hemisferectomia sufren de negligencia espacial cerebral - la
incapacidad de reconocer estimulos que provienen del lado afectado. Las personas con negligencia
espacial cerebral con frecuencia no son conscientes de su situacion. Amigos o terapistas pueden
sugerir que las personas con negligencia espacial cerebral observen su lado afectado pero esa
sugerencia u orden confunde el problema que tienen dichas personas para orientarse en el espacio
que los rodea: porque el niflo no tiene conciencia de que algo falta en su lado afectado, es
extremadamente dificil para ellos tomar conciencia de este problema incluso después de ser
advertido.

Dislexia de hemianopsia homonima

La lectura puede ser un desafio para un nino con hemianopsia homdénima. La velocidad de la
lectura se puede ver disminuida, lo que resulta en un desempeno en la lectura subjetivamente
disminuido: en otras palabras, como el niflo no puede leer tan rapido como sus companieros
neurotipicos, ellos y sus educadores creen que no pueden leer bien.

La hemianopsia del lado derecho, que ocurre luego de una hemisferectomia izquierda, puede tener
un impacto grave en la lectura en individuos que leen idiomas que se escriben y leen de izquierda a
derecha (ejemplo: inglés, espanol, francés). Esto ocurre porque la mitad derecha del campo central
de vision y el campo parafoveal completo ya no esta. Cuando se le pide que se concentre en una
palabra, el nifio solo podra ver la mitad izquierda de la palabra hasta que sea capaz de mirar
rapidamente a la derecha y terminar de leer la otra mitad de la palabra. Esto hace que la
identificacion de palabras sea extremadamente complicada. Como minimo, los educadores
deberian otorgarle al nifio tiempo para que pueda observar la mitad derecha de la palabra.

La hemianopsia del lado izquierdo, que ocurre después de una hemisferectomia derecha, también
puede tener un impacto significativo en la lectura, ya que el niflo no puede ver la primera parte de
la palabra. De nuevo, la identificacion de las palabras puede ser muy complicada. Como la primera
parte de la palabra puede contener informacién para identificarla rapidamente, pueden tener
errores frecuentes en la lectura. Ademas, los nifos pueden tener problemas para encontrar el
siguiente renglon del texto. Cuando se le pide leer una oracion, el nifo debe tener tiempo para
adelantar y ver las palabras que vendran a continuacién ya que, de otra forma, se perderian en su
campo ciego.

La lectura puede convertirse en algo tan dificultoso debido al campo visual reducido que el nifio
puede no querer intentarlo, incluso por placer. Los educadores deben tener la paciencia con un
nino que se canse rapido por esta causa.

Procesamiento visual

El procesamiento visual, o la capacidad del cerebro para comprender y procesar lo que los ojos ven,
puede a veces ser un desafio después de la hemisferectomia. Debido a la naturaleza de la cirugia,
las conexiones del I6bulo occipital (la parte del cerebro que recibe la informacién que proviene de
los ojos) se desconectan de otras partes del cerebro, lo que puede resultar en dificultades de
procesamiento visual.

El procesamiento visual comprende varias partes diferentes e incluye:



1. Cierre visual - saber qué es un objeto al ver solo una parte de él. Un nifio con problemas de cierre
visual puede tener dificultades para identificar una palabra cuando solo pueden ver unas pocas
letras (como puede ocurrir a causa de la hemianopsia homodnima);

2. Discriminacion visual - usar la vista para comparar caracteristicas, como colores y formas, de uno
a otro objeto. Un niflo con problemas de discriminacion visual puede confundir una letra con otra;

3. Discriminacion visual de figura-fondo - diferenciar la forma o palabra de su fondo. Un nifio con
inconvenientes de discriminacion visual de figura y superficie puede tener problemas para
identificar nUmeros o palabras de una pagina;

4. Memoria visual - recordar algo que el nifio vio recientemente. Un nifo con problemas de
memoria visual puede presentar inconvenientes para recordar nimeros de teléfono escritos o
cdmo se deletrea una palabra;

5. Secuencias visuales - distinguir el orden de los nimeros, letras, palabras o imagenes. Los
problemas de secuencias visuales pueden causar que los nifios tengan problemas al llenar los
espacios o cuadros en un examen, alinear nimeros para sumas o restas, o mantener un lugar al leer
una pagina;

6. Procesamiento visual-espacial - entender coémo la ubicacién de un objeto se relaciona contigo.
Un nifio con problemas de procesamiento visual-espacial puede tener dificultades para calcular el
tiempo, leer un mapa, etc.;

7. Procesamiento visual-motor - usar los ojos para coordinar los movimientos del cuerpo. Los nifios
con problemas de procesamiento visual-motor pueden ser incapaces de copiar una palabra o
calcular la distancia de un objeto.

Control oculomotor

Otros estimulos visuales como estrabismo (“ojo vago”), nistagmo, y percepciones profundas
pueden ser un desafio debido a un control oculomotor deficiente, lo que es comun luego de la
hemisferectomia.

ESCUCHARY OIR

Los desafios para escuchar luego de una hemisferectomia no estan totalmente estudiados. La
mayoria de los nifios pasaran un examen tipico de audicion (este examen se realiza cuando el nifio
estd usando audifonos de oido para que la informacién pueda ser evaluada en cada oido) porque el
hemisferio restante del cerebro puede evaluar el tono de forma separada en cada oido durante el
examen; sin embargo, cuando se requiere que un solo hemisferio procese sonidos que van hacia los
dos oidos al mismo tiempo, pueden surgir problemas. Muchos nifos se enfrentan a trastornos del
procesamiento auditivo central, hiperacusia, o misofonia.

Discapacidad cortical auditiva



El trastorno del procesamiento auditivo central, un tipo de discapacidad cortical auditiva, es una
afeccion donde el cerebro es incapaz de procesar palabras o sonidos correctamente. Un nifio con
trastorno del procesamiento auditivo central puede distraerse con facilidad o molestarse por
sonidos fuertes o repentinos, se inquieta en ambientes ruidosos, tiene dificultades para seguir
instrucciones, tiene inconvenientes con informacién abstracta como problemas de palabras
matematicos, o tiene dificultades para seguir conversaciones.

Hay estudios que demuestran que los niflos después de una hemisferectomia no tendran
dificultades con exdmenes de “sonidos en calma” (donde escucharan diferentes sonidos
ambientales y palabras, sin audifonos, en una cabina a prueba de sonido); sin embargo, cuando hay
sonido de fondo del ambiente (“sonido en ruido”), o sonidos ambientales o palabras que van hacia
ambos oidos al mismo tiempo (“audicion dicética”), la audicion se vera afectada. Sin importar si la
hemisferectomia es en el lado izquierdo o derecho, el reconocimiento de las palabras en un
ambiente ruidoso se ve afectado. Adicionalmente, después de la hemisferectomia izquierda,
reconocer palabras filtradas (distorsionando el sonido de las palabras) también se puede dificultar.

Esto presenta un problema serio para el nifio luego de una hemisferectomia en un ambiente
educacional. Un nifio puede tratar de escuchar las instrucciones del maestro mientras que un
compafiero de clases esta hablando detras de él. Puede que él trate de seguir el discurso del
terapista durante una sesién de conversacién grupal mientras otros nifos estan haciendo ruido en
el salén. Este proceso es con frecuencia un reto, incluso para personas con habilidades cognitivas y
auditivas normales; pero, esto puede ser frustrante para un nifo con discapacidades fisicas,
visuales, y dificultades cognitivas.

Dado que un nifio con una hemisferectomia normalmente tiene buen reconocimiento auditivo de
palabras habladas en un ambiente calmo, se necesita un ambiente educacional tranquilo y
silencioso durante el momento de aprendizaje.

Hiperacusia

Anecdodticamente, muchos padres informan que su hijo es hipersensible a los sonidos fuertes como
el ladrido de los perros, sirenas, y libros que caen en el suelo.

Misofonia

Aunque en las investigaciones no existen casos informados, algunos padres comentan que sus
niRos son hipersensibles a ciertos sonidos normales del ambiente luego de una hemisferectomia.
Los sonidos de papeles al arrugarse, chillido de las puertas, o el sonido de un aire acondicionado
pueden ser problematicos para ser procesados por el hemisferio del cerebro restante, lo que causa
molestias en el nifo.

MOVILIDAD

Hemiparesia



Dado que la cirugia elimina o desconecta las neuronas motoras superiores de un lado del cerebro
que son responsables de aproximadamente el 90 % del movimiento intencional en el lado opuesto
del cuerpo, el nifo tendra hemiparesia - debilidad grave - en el lado opuesto del cuerpo. Las
conexiones existentes con las neuronas motoras de la parte restante del cerebro, hacen posible
que el nifo recupere algo de movimiento, incluida la capacidad de caminar y usar la mano afectada
como una ayuda o para algunas actividades bimanuales. Aunque la motricidad fina de la mano
estara muy limitada, el nino podra mover el hombro y la parte superior del brazo afectado. Algo de
movimiento en los dedos, sobre todo cerrar las manos, puede recuperarse con terapias.

Los niflos con hemiparesia con frecuencia tienen dificultad para mantener el equilibrio debido a la

debilidad. Desarrollar tareas cotidianas como vestirse, comer, tomar objetos, o usar el bafo puede

ser dificil. La mayoria de los nifios requieren dispositivos de ortesis en sus miembros inferiores para
corregir el pie equino, la debilidad en los tobillos, la pronacién y otros problemas.

Coordinacion
Algunos nifios pueden tener poca coordinacion motora, que se puede manifestar como torpezay
falta de conciencia general del espacio que sus cuerpos ocupan.

Espasticidad, opresion y contracciones

Como las neuronas superiores del cerebro han sido removidas en el lado afectado, la mayoria de los
nifnos desarrollan eventualmente espasticidad y opresion en la mano, brazo, pie y tobillo.
Comunmente se refiere a esta condicién como el sindrome neuronal motor superior. Los terapistas
fisicos y ocupacionales deben estar conscientes de este desafio para un nifio después de una
hemisferectomia, y proveer intervenciones y la ortesis adecuadas.

Subluxacion de la cadera y hombro

Los niflos con hemiparesia pueden desarrollar a veces subluxacién de la cadera u hombro - donde
la cabeza de la articulacién principal se mueve fuera de la articulaciéon. Esto puede causar dolor y,
en casos de subluxacién entera, la incapacidad para caminar o mover el brazo. La discrepancia del
largo de la pierna es un signo de subluxacion en la cadera, y la caida del hombro (donde la ropa se
cae del lado de un hombro) es un signo de subluxacién en el hombro.

Funcion de la motricidad fina

Como lo discutimos previamente, la hemisferectomia tiene un profundo efecto en las habilidades
del nifo para usar la mano opuesta al hemisferio removido. El nifo tendra graves dificultades al
aislar el movimiento de los dedos, girar la mano (palma arriba), mantener la mufieca en angulo
apropiado y al tomar y soltar los objetos. Algunos nifios tienen mas éxito cambiando la mano con la
que escriben si la frustracion de la escritura se incrementa.

Adicionalmente, el control de la motricidad fina en la mano que no esta afectada, puede haberse
desconectado del hemisferio afectado. Esto puede causar una caligrafia pobre y otros desafios en
cuanto a la motricidad fina de la mano no afectada.



La Terapia fisica y ocupacional frecuente es necesaria para ayudar a desarrollar estas habilidades.
Estas terapias son mas efectivas cuando se inician a una edad temprana y se pueden necesitar
durante toda la experiencia educacional.

Las tareas que involucran el uso de ambas manos deben ser incentivadas durante las sesiones de
terapia. Estas incluyen actividades que requieren el uso de la mano afectada para generar
estabilidad, como un asistente /activo/pasivo, o manipulador. Los juegos de cartas, arte y
manualidades y otras actividades pueden ser incorporados en las sesiones de terapia para anadir
tareas con ambas manos.

SENSACION

Nuestros sentidos nos ayudan a comprender el mundo que nos rodea. Esto incluye la vista, sabor,
olfato, sonido, tacto, propiocepcion (sentir donde esta el cuerpo en el espacio), y equilibrio. El
cerebro por medio de sus conexiones elaboradas procesa la entrada sensorial del ambiente. El area
sensoriomotora en el cerebro es responsable de transmitir las sensaciones de tacto en el cuerpo,
igual que la propiocepcidn y kinestesia o cinestesia (capacidad de sentir tu cuerpo moviéndose en
el espacio)

Como el proceso remueve o desconecta el drea sensorial en un lado del cerebro, la propiocepcién,
sensacion y kinestesia pueden verse afectados profundamente. Esto puede incluir aversiéon a
ciertas comidas, sabores o texturas y conductas de busqueda sensorial como morder/masticar
juguetes o lapices, u otras conductas similares.

Los nifios con trastorno de procesamiento sensorial pueden reaccionar exageradamente a
sensaciones, y por ejemplo, sentir que la ropa los incomoda. Anecdéticamente, algunos padres
informan que después de la hemisferectomia su hijo puede reaccionar exageradamente a la luz, a
los sonidos, a algunas comidas o texturas de objetos para jugar (ejemplo: plastilina o crema de
afeitar), y sentir que no puede tolerar esas sensaciones.

Las dificultades con la propiocepcion, kinestesia, y equilibrio/vestibular son son quejas normales.
Los profesionales de la educacién deberian tener conocimientos de todas las entradas sensoriales
que pueden afectar la capacidad del nifio de superarse en un entorno educativo.

En algunos nifnos, se puede diagnosticar el trastorno de procesamiento sensorial. Las
intervenciones terapéuticas adecuadas deben estar dirigidas hacia estos desafios sensoriales lo
antes posible.

CAPACIDAD INTELECTUAL

Los estudios de investigacion, aunque son limitados, muestran que el coeficiente intelectual
promedio (IQ) de un nifo después de una hemisferectomia se encuentra normalmente en el rango
de los 70, con varios niflos que pueden tener un Cl normal de 85 o mas, y otros que tienen 50 o
menos; sin embargo, se sabe que las calificaciones de las pruebas de Cl solo contabilizan un 40-
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50% del logro esperado de la poblacidon general de personas con discapacidades mentales. Con una
intervencion intensiva, los ninos después de una hemisferectomia aun con algunas discapacidades
intelectuales pueden tener éxito en la escuela.

Los nifilos después de una hemisferectomia pueden llegar a tener dificultades de aprendizaje en
campos especificos de procesamiento de la informacién, como problemas para entender
conceptos complejos y abstractos, dificultades para recuperar la informacién almacenada, y
trastornos de percepcién y espaciales. Mientras crecen, es posible que tengan un desarrollo lento
en ciertos campos de lenguaje en comparacidon con sus companeros. Estos problemas también
pueden emerger en grados medios de la escuela o bachillerato.

Lectura

En los nifos que se desarrollan normalmente, se sabe que el hemisferio izquierdo del cerebro
apoya aspectos cruciales del lenguaje, como conciencia fonémica (entender las relaciones entre las
letras y sonidos), sintaxis (ordenar palabras y frases para formar oraciones), morfologia (las
unidades gramaticales del lenguaje, como en Espanol, donde se agrega la letra “s” para formar
plurales), y también el significado del lenguaje. El hemisferio derecho esta tradicionalmente
dedicado al contexto de lenguaje, como la pragmatica (saber cuando intervenir por turnos en una
conversacion), prosodia (patrones discursivos y acentuacién en el lenguaje), y sentido. Sin importar
estas lateralizaciones, muchos nifios después de una hemisferectomia izquierda o derecha, pueden

aprender a leer.

Sin embargo, leer es uno de los problemas que afectan al nifio de manera mas significativa luego
de una hemisferectomia. Solo el 42% de los niflos mayores de 6 afios tiene habilidades satisfactorias
de lectura. Cuando un lado es removido, los retos de lectura van desde problemas en el
procesamiento fonoldgico hasta serios problemas de comprension lectora que pueden aparecer.

Como se sabe que los nifos con discapacidades intelectuales leves a moderadas pueden aprender
a leer al recibir instrucciones de lectura comprensibles, explicitas y consistentes a través de un
periodo extendido de tiempo - al menos 3 ainos o mas - es importante que los nifos tengan clases
intensivas después de la hemisferectomia. Dada la naturaleza grave de la cirugia y el historial de la
epilepsia, sin importar el lado del cerebro que ha sido removido, todos los nifios con
hemisferectomia podrian ser considerados como nifios con discapacidades en la lectura o en riesgo
de padecer dicha discapacidad. La identificacion de un niflo con riesgo de discapacidad de lectura
se debe realizar en preescolar.

Los nifios afectados por la hemisferectomia tendran diferentes fortalezas y debilidades
individuales en la lectura, sin importar el lado de la cirugia. Por esta razén, los expertos exigen que
las evaluaciones de lectura comprensiva sean obligatorias para que los educadores puedan
entender las fortalezas y debilidades del nifo.

“Estas fortalezas individuales requieren instrucciones de
alfabetismo sencillas basadas en evaluaciones estandares
que analizan las fortalezas individuales y que se utilizan para
generar estrategias de intervencion”
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Los educadores deben llevar a cabo evaluaciones de lectura comprensiva para los nifios después de
una hemisferectomia para revelar sus fortalezas. Las metodologias de instruccion de lectura debe
jugar con esas fortalezas, y el educador debe estar preparado para cambiar los métodos de
instruccion si fuera necesario.

Conciencia fonologica, construccion de vocabulario, y comprension.

Los nuevos estudios demuestran que la conciencia fonolégica, el vocabulario y la comprensién
estan relacionados de manera positiva con la alfabetizacion luego de una hemisferectomia. Las
metas de la planificacion de la educacion individual deben apuntar a estas habilidades lo mas
pronto posible.

Anteriormente, se pensaba que los nifios después de una hemisferectomia no podrian aprender a
leer fonéticamente, sin embargo, nuevos estudios demuestran que esto no es cierto. De hecho, el
hemisferio derecho es capaz de apoyar las capacidades de lectura y el procesamiento fonolégico
que por lo general son funciones que cumple el hemisferio izquierdo.

Lo que surge de las investigaciones es que los educadores no deben asumir la capacidad de lectura
basada en el lado de la cirugia. De nuevo, las evaluaciones de lectura comprensiva se deben llevar a
cabo para determinar las fortalezas y debilidades en el nifo.

Una nota de advertencia sobre leer en voz alta

Los educadores deben estar advertidos para no tomar conclusiones basadas en la habilidad de
lectura del nifio en relacién con su prosodia (tiempo, fraseo, énfasis y entonacién) o con el
nombramiento automatizado (la rapidez del niflo para nombrar objetos en voz alta). Los problemas
en esta drea pueden estar relacionados con las deficiencias visuales del nifo, dificultades en la
planificacién motora, o hemiparesia en los musculos de la boca (disartria).

Trastorno de aprendizaje no verbal

Se informan diferencias significativas entre la inteligencia verbal y no verbal después de la
hemisferectomia en las evaluaciones neuropsicolégicas en estudios de investigacion y en los datos
recopilados hasta la fecha. Anecdéticamente, algunos padres de niflos que hablan después de una
hemisferectomia sefialan que su hijo puede hablar muy bien en ambientes sociales y académicos,
pero aun asi fue diagnosticado con trastorno de aprendizaje no verbal (NLD por sus siglas en
inglés). Los nifos con NLD no procesan la informacién adecuadamente si ésta no tiene una
naturaleza verbal o linguistica. En cambio, estos niflos dependen casi exclusivamente de una
interpretacion bastante literal de la comunicacién verbal. La habilidad del nifio para organizar su
espacio visual-espacial, adaptarse a nuevas situaciones o leer adecuadamente sefales y pistas no
verbales (como el lenguaje corporal) esta limitada.

El NLD compromete tres areas: motora (falta de coordinaciéon, problemas de equilibrio y
dificultades con habilidades de motricidad y grafia fina); visual-espacial-organizacional
(reconocimiento visual disminuido, percepciones espaciales defectuosas, dificultades con las
relaciones espaciales); y social (incapacidad para comprender la comunicaciéon no verbal,
dificultades para adaptarse a nuevas situaciones, y deficiencias en el juicio social e interacciones.)
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Algunas caracteristicas del NLD son similares a las del trastorno por déficit de atencion con
hiperactividad (TDAH), y frecuentemente se confunden y se diagnostica erroneamente.

Habilidades organizacionales

Después de una hemisferectomia un nifio puede tener problemas en sus habilidades de
organizacion. Puede tener dificultades al seguir instrucciones que precisen muchos pasos o tener
problemas para integrar e interpretar informacion que recibe. Puede prestar atencién a todos los
detalles que recibe, pero no puede combinar toda la informacién en un “todo” mas significativo.

DISCURSO Y LENGUAIJE

Aproximadamente, en el 95% de los nifos con un desarrollo normal, el discurso y lenguaje son
funciones que provienen del hemisferio izquierdo del cerebro; sin embargo, luego de la
hemisferectomia izquierda, aproximadamente entre el 44 y 76% de los nifios, tienen habilidades
linguisticas de expresion y recepcion dependiendo de las condiciones relacionadas con las causas
de las convulsiones. Algunos niflos son incluso bilingtes. Por lo tanto, educadores, evaluadores, y
terapistas deberan ser advertidos de no generar ninguna conclusion sobre la habilidad de hablar
basada en el lado del cerebro de la cirugia.

Sin importar la deficiencia primaria, los nifios con discapacidades de lenguaje grave necesitan
terapias intensivas de lenguaje lo mas pronto posible. Los nifios mas pequefios se benefician de
sesiones frecuentes y cortas (por ejemplo, hasta 4 veces a la semana en sesiones de 30 minutos). Se
prefieren estas sesiones antes que sesiones largas y poco frecuentes.

Expresion del discurso verbal

El discurso expresivo puede ser un desafio después de una hemisferectomia. Los nifios que
hablaban antes de la cirugia pueden pasar varios anos para volver por completo a su estado previo.
Asimismo, los nifios que no hablaban antes de la hemisferectomia han podido hablar después de la
cirugia, incluso cuando la cirugia se hubiese llevado a cabo tardiamente, como a los 9 aios.

Apraxia

Como la cirugia remueve partes del cerebro que son responsables de la planificaciéon motoray el
movimiento intencional, muchos nifos son diagnosticados luego de la cirugia con apraxia. La
apraxia es un trastorno motor del lenguaje en el que el nifio tiene problemas para pronunciar los
sonidos, silabas y palabras; el niflo sabe lo que quiere decir, pero el cerebro tiene dificultades para
hacer los movimientos musculares necesarios para pronunciarlos.

Esta claro en las investigaciones que los niflos con apraxia requieren servicios de terapia intensivos.
En consecuencia, se le debe brindar la terapia apropiada.

Disartria, articulacion y prosodia

Muchos nifios tienen desafios con la articulacién (pronunciar los sonidos de discursos de manera
clara) y prosodia (patrones de acentuacion y entonacion) lo que puede ocurrir por dificultades enla
planificacion o deficiencias motoras relacionadas con la hemiplejia, y lo que puede ademas afectar
los musculos de la boca que se usan en el lenguaje. La disartria leve es comuUn después de la
hemisferectomia, lo que lleva a problemas de inteligibilidad y audibilidad de comunicacién vocal;
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por lo tanto, las terapias de intervencién para ayudar con la articulaciéon deben ser establecidas lo
mas temprano posible.

Comunicacion aumentativa y alternativa

La comunicacién aumentativa y alternativa (AAC) incluye todas las formas de comunicacion
(distintas al discurso oral) que se emplean para expresar pensamientos, necesidades, deseos e
ideas. Las personas con graves dificultades en el discurso o lenguaje dependen de la ACC para
complementar el discurso existente o reemplazar el discurso que no es funcional. La ayuda en el
sistema de comunicaciéon aumentativa, como pizarras de comunicacién por medio de dibujos y
simbolos y dispositivos electrénicos, estdn disponibles para ayudar a las personas a expresarse.
Esto puede incrementar la interaccion social, del desempeno en la escuela, y los sentimientos y
autoestima.

Las personas con AAC no deberian dejar de utilizar el discurso aunque estén habilitados para
hacerlo. Los dispositivos de ayuda AAC se utilizan para mejorar la comunicacion. Las siguientes
técnicas de AAC y dispositivos deben ser tomados en cuenta para los nifos que no hablan o que
tienen limitaciones verbales luego de una hemisferectomia:

» Sistema de intercambio de comunicacién a través de fotos;
« Boton Big Mack;
« Aplicaciones de iPad, como Si/No HD, TouchChat, etc.

CONDUCTA

Se informaron problemas significativos de conducta en aproximadamente el 27% de los nifios luego
de la hemisferectomia. Las conductas desafiantes incluyen:

- Falta de atencion;

 Impulsividad;

» Trastorno por Déficit de Atencién e Hiperactividad (TDAH);

» Autismo/Caracteristicas Autistas (movimiento de aleteo de manos, sonidos fuera de lo
comun, perseverancia, autoestimulacion);

» Hiperquinesia (incapacidad de quedarse quieto);

« Socializacion alterada.

Autismoy TDAH

El Trastorno del espectro autista (ASD) y el trastorno por déficit de atencién e hiperactividad (TDAH)
son los dos trastornos neuropsiquiadtricos mas comunes en los nifios con epilepsia, especialmente si
la epilepsia es resistente a la medicacion (un prerrequisito para cualquier nifno candidato para la
hemisferectomia). Las estrategias de intervencion de conducta, especialmente el andlisis
conductual aplicado, deben ser fuertemente consideradas por los equipos educacionales como un
servicio para el nino después de la hemisferectomia

Socializacion
La habilidad para atribuir exitosamente los estados mentales a otras personas y entenderlos como
una causa de su conducta es un proceso clave para guiar una variedad de conductas y actividades
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sociales. Las discapacidades en la habilidad de entender situaciones sociales pueden contribuir a la
separacion y aislamiento del nifio de su grupo de companeros o puede impactar en su habilidad
para encontrar trabajo y sostener relaciones de amistad en la adultez. Algunos ejemplos incluyen:

- problemas para identificar cuando una persona esta mintiendo o haciendo intercambios
sarcasticos;

- dificultad para reconocer emociones faciales negativas, como el enojo, miedo, desagrado,
o tristeza;

» expresiones de amor y afecto que son socialmente inapropiadas, tomando en cuenta el
contexto de la situacion.

Trauma médico y trastorno de estrés postraumatico (TEPT)

Un nifio que atravesé una hemisferectomia, posiblemente ha tenido varias experiencias médicas
traumaticas a una edad temprana, incluidas numerosas convulsiones, procedimientos médicos y
quirdrgicos, y visitas al médico interminables. Aunque el trauma médico no alcanza un nivel de
trastorno de estrés postraumatico en todos los nifos, el equipo educacional debe estar bien
informado de estas experiencias y coémo pueden afectar al nifio en un ambiente educativo.

Las investigaciones muestran que los estudiantes que han experimentado eventos traumaticos
tienen un riesgo incrementado de tener problemas académicos, sociales y emocionales como
consecuencia de estas experiencias. Las escuelas pueden ser un excelente lugar para que los
profesionales de la salud intervengan con los estudiantes traumatizados, al apoyar tanto sus
problemas psicolégicos relacionados con el trauma como su habilidad de aprender en un salén de
clases.

Ajslamiento social y progreso educacional

Los nifos que presentan discapacidad fisica son conscientes de su diferencia respecto de otros y
pueden sentirse aislados y rechazados socialmente. En ocasiones, debido a las discapacidades
especificas de aprendizaje, estos nifos no pueden desarrollar habilidades sociales acordes a su
edad. El aislamiento social y la frustracion por no encajar o por sentirse diferentes pueden llevar a
problemas emocionales.

Algunos nifios pueden tener una serie de problemas, entre ellos TDAH, una discapacidad de
aprendizaje, dificultades fisicas, y problemas emocionales y/o de conducta. Si la discapacidad en la
salud mental del nifio tiene como consecuencia la dificultad para hacer amigos y mantenerlos,
aislamiento de sus compaifieros, o altercados frecuentes con sus pares, entonces la discapacidad
interfiere con la capacidad del niflo de beneficiarse de la educacién que le brinda la escuela.

El progreso educativo abarca mas que solamente el progreso académico. El desarrollo de las
habilidades sociales es parte del proceso educativo. Si la discapacidad del nifio es lo
suficientemente grave como para garantizarle una atencién psicoldgica especial e intervenciones
terapéuticas, se le deben brindar para permitirle hacer amigos y socializar de manera apropiada. En
este caso, el equipo educativo deberia solicitar una evaluacién para los servicios de salud mental
relacionados con la educacién (evaluacion ERMHS).
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Los servicios de salud mental relacionados con la educacién pueden incluir orientacién externa en
salud mental, terapia familiar, orientacién para padres y capacitacion, dia de tratamiento, servicios
terapéuticos brindados en una escuela privada, y servicio de atenciéon psicoldgica gestionado y
coordinado por un equipo terapéutico, en ocasiones denominado servicio transversal.

Conductas y medicamentos antiepilépticos

Dado que la hemisferectomia solo tiene una tasa de éxito de entre el 50 y el 80 %, muchos nifios
contindan con medicaciéon antiepiléptica (AED) luego de la cirugia. Este tipo de medicamentos
pueden causar muchos problemas de conducta; por lo tanto, los educadores deben estar alertas de
los medicamentos que el nifio ingiere y sus efectos.

Dolores de cabeza y migranas

Los dolores de cabeza después de una hemisferectomia son comunes, y algunos pueden ser
similares a las migrafas; sin embargo, los dolores de cabeza pueden ser ademas sintomas de
hidrocefalia y derivaciones de malfuncionamiento. Los padres deben contactar al neurélogo o
neurocirujano si el nifio informa que los dolores de cabeza tienen una frecuencia mayor o son mas
graves.

Fatiga

La fatiga es un sintoma distintivo de lesiones neuro-motoras superiores. En la hemisferectomia,
como las neuronas superiores han sido removidas en un lado, la fatiga es una queja habitual.
Ademas, al menos el 75% de las personas con lesiones en el cerebro reportan fatiga.

Se debe brindar la instruccién educativa en los momentos en que el nifio esté lo menos cansado
posible.

Convulsiones

No todos los nifos estardn libres de convulsiones después de una hemisferectomia. Aunque la
hemisferectomia tiene la tasa mas alta de control de convulsiones de todas las cirugias epilépticas
(con 60 - 85% de los nifios libres de convulsiones dependiendo de la causa subyacente) el regreso
de las convulsiones posquirlrgicas puede presentar un gran problema en el entorno educativo.

La planificacién para las convulsiones es obligatoria para todo nifo luego de una hemisferectomia,
independientemente de si al momento de la reunién educativa el nifio esta libre de convulsiones.
Todos los miembros del equipo educativo del nifio deberian recibir capacitacion para identificar las
convulsiones.

Aunque el alcance de esta guia no incluye una discusién profunda de todos los tipos de cirugia y su
presentacién, consideramos adecuado incluir un breve repaso a continuacién:

e Una convulsién puede ser cualquier cosa desde algo tan simple como un déja vu, una “crisis
de ausencia”, un dolor de estémago, hasta una convulsiéon que incluya caer al suelo y tener
movimientos incontrolables, y pérdida de conciencia;

e La pérdida de conciencia no define una convulsién. Un nifo puede estar totalmente
consciente durante una convulsién, mantener una conversacion, e incluso realizar sus
actividades;

e Algunas convulsiones no se pueden percibir (convulsiones subclinicas) pero frecuentemente
se manifiestan como cambios en la conducta, ataques o un retroceso en las habilidades,
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dolores de cabeza, dolor de estémago, o fotosensibilidad. Se debe avisar inmediatamente a
los padres ante cualquier cambio abrupto de la conducta.

Hidrocefalia

En cualquier momento dado, el cerebro se llena de aproximadamente media taza de fluido
cerebroespinal. Si hay demasiado fluido cerebroespinal presente en el cerebro, puede causar un
aumento grave en la presion intracraneal que puede llevar a un daio cerebral permanente, coma, y
en casos inusuales extremos, incluso la muerte. (Poco liquido cerebroespinal puede llevar a
problemas similares. Los nifos que tienen valvulas después de una hemisferectomia pueden sobre
drenar liquido, causando problemas similares)

Aproximadamente, el 23% de los niflos puede desarrollar hidrocefalia después de una
hemisferectomia, algunos hasta después de 10 afios o0 mas. El equipo educacional debe estar
familiarizado con los sintomas de la hidrocefalia e informarlos inmediatamente a los padres. Entre
estos sintomas se encuentran:

Convulsiones;

Mareos;

Problemas con el equilibrio o movilidad;
Somnolencia;

Vomitos;

Problemas visuales;

Cambios conductuales.

Si el nifo y tiene una derivacion y presenta alguno de los sintomas que acabamos de describir,
puede estar presentado una falla en su hidrocéfalo.
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APENDICE A
LISTA DE ESPECIALISTAS

Los siguientes especialistas deben observar a su hijo después de la cirugia:
Neurdlogo: Un neurdlogo es un

Neurocirujano: Un neurocirujano es un. Debes contactar a su neurocirujano si usted sospecha
hidrocefalia.

Pediatra

Médico endocrindlogo
La lista de médicos endocrinos.

Neuro-oftalmélogo

Optometrista de desarrollo

Cirujano Ortopédico

Ortopedista

Terapeuta fisico (preferiblemente con una designacion neurolégica)

Terapeuta Ocupacional
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