“1 JORNADA DEL NINO AMPUTADO Y CON AGENESIA.
ABORDAJE POR EL EQUIPO MULTIDISCIPLINAR”

Los dias 13 y 14 de noviembre tuvo lugar, tal y como veniamos anunciando la “I Jornada
Cientifica del Nifio Amputado y con Agenesia. Abordaje por el Equipo Multidisciplinar”, en el

Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo.

Fueron dos dias muy intensos, pero sin duda, interesantes y enriquecedores por la calidad de
sus participantes, asi como por la afluencia de personas. Todo el trabajo previo que ha conllevado su

organizacion durante los meses previos, ha merecido la pena, y eso nos llena de satisfaccion.

La Jornada ha sido financiada, por “La Obra Social la Caixa”, y ha contado con la
colaboracidén de la Consejeria de Sanidad de Castilla la Mancha, asi como del Sescam en el que se
incluye el Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo, quién puso a nuestra disposicion sus
instalaciones asi como infraestructuras para que el desarrollo de las mismas fuese lo mas

satisfactorio posible.

El Viceconsejero de Sanidad y Asuntos Sociales de Castilla la Mancha D. Jesus Galvan, fue
el encargado de inaugurar las Jornadas, quién sefialaba: es un "honor" para la Consejeria de Sanidad
y Asuntos Sociales poder estar con los padres y los profesionales que atienden a estos menores y
gue "hacen un gran esfuerzo para atender a ese problema sobrevenido que surge con un nifio que
presenta una limitacion como es una amputacion, algo que plantea un reto educativo totalmente
diferente al habitual™.

"Esto nos ayuda a aprender de la capacidad que los seres humanos tienen de superar la
adversidad y hacer un desarrollo normal a partir de la discapacidad”. D. Jesis Galvan manifesto el
compromiso de seguir trabajando para buscar nuevas alternativas terapéuticas que favorezcan el
mayor desarrollo de estas personas con morfologia diferente "que nunca decaen™ a fin de que

"logren una integracion plena en la sociedad".

Agradecemos a D. Jesus Galvan tanto su presencia, por dedicar una parte de su completa
agenda a nuestro colectivo, como a sus acertadas declaraciones previas a la inauguracion y ante los

numerosos medios de comunicacion que nos acompafaron ese dia para hacerse eco de este evento.
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Resumen de la I Jornada del nifio amputado y con agenesia. Abordaje por el equipo multidisciplinar.

(De izquierda a derecha: D. Carlos Ventosa - Presidente de ANDADE, D. Francisco Mari - Gerente del Hospital
Nacional de Parapléjicos de Toledo, Dfia. Mercedes Castafio - Vicepresidenta y Coordinadora Nacional de nifios de
ANDADE, D.Jests Galvan - Viceconsejero de Sanidad y Asuntos Sociales de Castilla la Mancha y D. Carlos Fernandez

- Director Sucursal Caixa Bank)
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Resumen de la | Jornada del nifio amputado y con agenesia. Abordaje por el equipo multidisciplinar.
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Es justo reconocer que las Jornadas se han podido llevar a cabo porque la Obra Social La
Caixa crey6 en nuestro Proyecto y decidi6 darnos la financiacion necesaria para que las Jornadas se
pudiesen llevar a cabo. Posteriormente y tan pronto como la Consejeria de Sanidad y Asuntos
Sociales de Castilla la Mancha tuvo conocimiento del mismo a través de D. Fernando Sanz,
Secretario General de Sescam, no dud6 en darnos su total apoyo y ofrecernos su colaboracion. Y
por ultimo no podemos olvidar que D. Francisco Mari, Director Gerente del Hospital Nacional de
Parapléjicos de Toledo, ofrecid sin dudar las instalaciones de este Hospital de Referencia a nivel
nacional, tan pronto como conocié el Proyecto.

Sin duda, todo lo anterior cuenta y mucho, porque lo que ve la persona que asiste a la
Jornada es el resultado de un trabajo de meses, de las personas que intervienen y lo han hecho
posible.

Por otro lado, los profesionales que intervinieron con sus distintas ponencias, cerraron sus
agendas para poder desplazarse y participar, algo que pone de manifiesto su deseo de colaborar en
este Proyecto tan deseado por nosotros, a la vez que debe reconocerse su esfuerzo.

Y para terminar con esta parte, dar las gracias a todos los asistentes a las Jornadas, que o
bien desde el propio Toledo y su provincia, o desde distintas Comunidades Auténomas, se
desplazaron con el fin de poder participar en dicha Jornada.
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Resumen de la | Jornada del nifio amputado y con agenesia. Abordaje por el equipo multidisciplinar.

Abriendo la Mesa | del programa, hizo las presentaciones correspondientes el D. Jesus de
Juan, Medico de la Unidad de Traumatologia del Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo,
quien ejercio de Moderador de dicha Mesa, y a quién pedimos disculpas puesto que un error en el

programa le presentaba como perteneciente al Hospital Virgen de la Salud de Toledo.
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Las ponencias propiamente dichas las inici6 la Dra. Elisa Lopez Dolado Médico
Rehabilitador de la Unidad Rehabilitacion Infantil del Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo,

con la ponencia: “El nifio amputado con patologia neuroldgica”.
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Resumen de la | Jornada del nifio amputado y con agenesia. Abordaje por el equipo multidisciplinar.

Seguidamente intervino la Dra. Marisa Cabrera Coordinadora de la Unidad Integral del Nifio
amputado del Hospital San Juan de Dios de Barcelona: “Evolucion y tratamiento de la protésica

infantil”.

A continuacion intervino el Dr. Ignacio Martinez Caballero, del Servicio de Cirugia y
Ortopedia Infantil del Hospital Nifio Jesus de Madrid, con: “Indicaciones y estrategias terapéuticas

en el paciente amputado pediatrico”.
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Resumen de la | Jornada del nifio amputado y con agenesia. Abordaje por el equipo multidisciplinar.

Cerr6 la Mesa | la Dra. Carmen Lépez Zarzuela, del Servicio de Medicina Fisica y

Rehabilitacion del Hospital Virgen de la Salud de Toledo con la ponencia: “Rehabilitacion en el

nifio amputado de miembro inferior”.
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Resumen de la | Jornada del nifio amputado y con agenesia. Abordaje por el equipo multidisciplinar.

Una vez terminado el pequefio descanso y con las fuerzas recuperadas, la Dra. Ana Esclarin
de Ruz, Jefe de Seccion de Rehabilitacion del Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo ejercio
de Moderadora en esta Mesa, y dio paso a los distintos intervinientes en la misma.
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FUNDACION DEL HOSPITAL NACIONAL DE PARAPLEJICOS
PARA LA INVESTIGACION Y LA INTEGRACION

La primera ponencia correspondié a la Dra. Esther Banus Gasol, Responsable de la Unidad
del dolor cronico del Hospital San Juan de Dios de Barcelona: “Tratamiento del miembro fantasma
en los nifios”, quién a méas de uno dejé atonito cuando habld de que, en contra de lo que hace afios

se pensaba, el “dolor del miembro fantasma™ también existe en los nifios y precisa tratamiento.
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Resumen de la | Jornada del nifio amputado y con agenesia. Abordaje por el equipo multidisciplinar.

Después de la Dra. Banus, llegé el turno a D. David Llobera, Director de Centro Ortopédico
Tecnoldgico y Técnico Ortopédico de la Unidad Integral del nifioc amputado del Hospital San Juan

de Dios de Barcelona, “Protésica infantil especialista”.
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Para terminar la Jornada y cerrando el turno de ponencias, intervino Dfia. Soraya Pérez
Nombela, Fisioterapeuta de la Unidad de Biomecanica y Ayudas Técnicas del Hospital Nacional de
Parapléjicos de Toledo: “Aportaciones de la Unidad de Biomecéanica en el nifio amputado con
afectacion neuroldgica”. A quién de forma especial agradecemos su participacion, puesto que ha
sido madre hace apenas dos meses, y aun estando de baja maternal, ha hecho el esfuerzo de

participar en esta Jornada, lo que muestra el nivel de compromiso de los participantes.
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Resumen de la | Jornada del nifio amputado y con agenesia. Abordaje por el equipo multidisciplinar.

Con esta foto se cerrd la Jornada correspondiente al jueves dia 13 de noviembre.
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Resumen de la | Jornada del nifio amputado y con agenesia. Abordaje por el equipo multidisciplinar.

El viernes dia 14 nos acompafd en la apertura de la Jornada D. Fernando Sanz (a quién
publicamente pedimos disculpas por no agradecer su participacion en la entrega del cheque, el dia 8
de julio del presente, de la Obra Social la Caixa a ANDADE, y a cuyo acto asistié el Consejero de
Sanidad y Asuntos Sociales D. José Ignacio Echaniz a la vez que el maximo responsable de Caixa
Bank D. Juan Ignacio Zafra en Castilla la Mancha y Extremadura) , Secretario General del Sescam

y D. Francisco Mari, Director Gerente del Hospital Nacional de Parapléjicos.
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Resumen de la | Jornada del nifio amputado y con agenesia. Abordaje por el equipo multidisciplinar.

Realizada la apertura de la Jornada del viernes, D. Roberto Campos Villamiel, Jefe del
servicio de Prestaciones, Seguridad Social e Incapacidad Temporal del Sescam, ejercié de
Moderador de la Mesa I, cuyo titulo era: “Cartera Basica Ortoprotésica. Problematica existente y

expectativas”. Desde aqui agradecemos su profesionalidad y la amable atencién que siempre ha

dispensado a ANDADE a la par que su interés por la problematica del colectivo de amputados.
_ —— - -
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Resumen de la | Jornada del nifio amputado y con agenesia. Abordaje por el equipo multidisciplinar.
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La primera ponencia corrié a cargo de Dfia. Isabel Prieto Yerro, Consejera Técnica de la
Subdireccion General de la Cartera Basica de Servicios del Sistema Nacional de Salud y Farmacia
(Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad), quién detall6 como se estructura la Cartera

Ortoprotésica, y la forma en la que se esta trabajando para la elaboracion del Catalogo Unico.
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Resumen de la I Jornada del nifio amputado y con agenesia. Abordaje por el equipo multidisciplinar.

Seguidamente cada una de las Asociaciones de pacientes amputados hizo su exposicion de lo
que considera la problematica existente en cuanto a los nifios. EI primer turno fue para Dfia. Esther
Bellido, Presidenta de AFANIP:
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Le siguid D. Carlos Lazaro, Vicepresidente de AMPUTATS SAN JORDI:

NINO AMPUTADO Y CON AGENESIA.
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Resumen de la | Jornada del nifio amputado y con agenesia. Abordaje por el equipo multidisciplinar.

Posteriormente y en representacion de ADAMPI-ARAGON, intervinieron Dfa. Victoria

Salomd, Trabajadora Social y Dfia. Myriam del Castillo, Psicologa de dicha Asociacion.
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Cerrando el turno de las Asociaciones intervino Diia. Mercedes Castafio, Vicepresidenta-

Coordinadora Nacional de Nifios amputados y con Agenesia de ANDADE:
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Resumen de la I Jornada del nifio amputado y con agenesia. Abordaje por el equipo multidisciplinar.

Cerrando la Mesa | del dia, realizo su intervencion Dfia. Gloria Garcia Garcia, Psicologa de
ANDADE, Stop Accidentes, Emergencias del 112 y Formadora de los Cuerpos de Seguridad del
Estado: “Consecuencias Psicoldgicas en padres de nifios con amputacion y/o agenesia”. Nos dejo
sin palabras, y a mas de uno sin lagrimas. (Como alguien puede expresar tan bien las sensaciones,
emociones y sentimientos que tenemos los padres de nifios amputados o con agenesia? Ella dio
algunas pautas de lo que podemos aplicar en los momentos mas duros o complejos, nos hizo
entender que no somos “bichos raros” cuando nos enfrentamos a esas situaciones y que todos

nuestros pensamientos estan justificados y casi siempre son los mismos.

Para recuperar el aliento nos fuimos al descanso. A su término comenzamos la ultima parte

de la Jornada, pero no por ello menos interesante.
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Resumen de la | Jornada del nifio amputado y con agenesia. Abordaje por el equipo multidisciplinar.

La Mesa Il se titulaba: “Avances de protésica infantil, especializacion en nifios, expectativas

para llegar a la edad adulta como persona autdnoma e independiente”, la Moderadora de dicha Mesa

Inicié la ronda de ponencias D. Juan Ignacio Acosta, Presidente de la Asociacion de
Empresas de Ortopedia de Andalucia, y en representacion del FEDOP. Nos invité a darle una
oportunidad al protésico de nuestra provincia o lugar de residencia, y comentd que es preciso

avanzar en imagen y especializacion.
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Resumen de la | Jornada del nifio amputado y con agenesia. Abordaje por el equipo multidisciplinar.

Las ponencias correspondientes a las casas fabricantes de protesis, la inicié D. Juan Galan,
Responsable de Servicios Profesionales y Trainer de la Academia Ottoblock. Quién nos hizo un

recorrido por los avances en protésica infantil (el primero en la foto comenzando por la derecha).

NDACION DEL HOSPITAL NACIONAL DE PARAPLEJICOS
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Siguiendo con los fabricantes de protesis, llegd el turno a lvan German, Responsable
Técnico de OSSUR, quién nos hablé del “usuario” de la importancia de establecer cuales son sus
necesidades y como poder atenderlas a través del producto, que en este caso es la protesis o

componente protésico.
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Resumen de la I Jornada del nifio amputado y con agenesia. Abordaje por el equipo multidisciplinar.

Poniendo término al turno de casas fabricantes, D. Leopoldo Fernandez, Director Técnico de
EMO, quién al ensefiarnos las prestaciones de una mano de ultima generacion, generé grandes

esperanzas de futuro para nuestros nifios.
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Cerrando la Jornada D. Daniel Vosseler, Abogado y Profesor especializado en Derecho de
Darfios y Seguro, Vicepresidente de la Asociacion de Abogados Profesionalistas y Socio Director del
Despacho Vosseler Abogados, con su ponencia “Reclamacion de los gastos médicos futuros”, hizo
un recorrido de lo que supone en las amputaciones adquiridas o sobrevenidas, la reclamacion a las
compariias de seguro de lo que son las protesis tanto a nivel presente como lo que supondran a lo
largo de toda la vida, puesto que la condicién de amputado una vez adquirida no se pierde nunca.
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Resumen de la | Jornada del nifio amputado y con agenesia. Abordaje por el equipo multidisciplinar.

Esta es la exposicion, de forma resumida, de lo que fue el transcurso de la “I Jornada del
Nifio Amputado y con Agenesia del Nifio Amputado. Abordaje por el Equipo
Multidisciplinar™.

Estamos elaborando un Dossier de Conclusiones méas amplio en cuanto a contenido, que tan

pronto como tengamos, pondremos a su disposicion.

La clausura de la Jornada fue realizada por D. Fernando Sanz, Secretario General del
Sescam, (en el centro de la foto) a quién de nuevo tuvimos que pedir disculpas porque el desarrollo
de la Jornada se extendié mas de lo previsto, lo que causo6 un retraso en sus Compromisos.

FUNDACION DEL HOSPITAL NACIONAL DE P.
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Sélo nos queda dar las gracias a todos los asistentes que dieron sentido a la celebracion de la
Jornada, a los padres que se desplazaron con el fin de encontrar respuestas a las muchas preguntas y
cuestiones que nos surgen en el dia a dia, pero también con la esperanza de que lo que alli se expuso
sea un punto de inflexion, que implique una atencion mas especializada para nuestros nifios en

tiempo y forma, y equitativa en todo el territorio nacional.
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Resumen de la | Jornada del nifio amputado y con agenesia. Abordaje por el equipo multidisciplinar.

Antes de terminar quisiéramos hacer una mencién a Dfia. Maria Dolores Diaz, de la UVAT
(Unidad de Victimas de Accidentes de Trafico) de la Direccidon General de Trafico de Toledo, por

su presencia a lo largo de los dos dias que ha durado la Jornada.

Agradecer a todas las personas que siempre permanecen invisibles, encargandose de esos
detalles que pasan desapercibidos, pero que con su trabajo de luz, sonido, mantenimiento hacen
posible que una Jornada de estas caracteristicas se desarrolle con éxito. Agradecer a Miguel Angel
Pérez, Director de Comunicacion del Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo, asi como a las

personas que estuvieron dandonos soporte en todo momento su atencion y disposicion.
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Resumen de la | Jornada del nifio amputado y con agenesia. Abordaje por el equipo multidisciplinar.

iGRACIAS A TODOS DE CORAZON!

Pag. 22



