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> Estas fichas contienen informacion sobre
el trabajo con nifios con pie equinovaro
en zonas de bajos recursos.
Estas fichas estan hechas para el uso de
los campesinos.
Estas fichas se basan en la informacidn
sobre el pie equinovaro de la aplicacién
RehApp.

ehapp
# Download on the GETIT ON
@& App Store ® Google Play

Qué puede hacer con estas fichas:

Ayudar a guiar sus visitas a las familias que tienen un
miembro con pie equinovaro.

Hacer un inventario de las necesidades de la persona
con pie equinovaro y su familia.

Conocer las implicaciones de una discapacidad para la
persona y su familia.

Utilizarlas para hacer una evaluacion.

Utilizarlas para establecer objetivos para la persona
con pie equinovaro.

Utilizarlas para ayudarle a hablar las intervenciones
con la familia.

Utilizarlas para ayudarle a mantener los registros de
los clientes.

Utilizarlas para ayudarte a supervisar el proceso.

Los objetivos de las fichas son:

e Satisfacer las necesidades de las personas con
discapacidad y sus familias.
Mejorar los conocimientos y las habilidades de los
campesinos en la prestacién de servicios basicos
de rehabilitacién (funcional) para las personas con
discapacidad y sus familias.
Mejorar la participacioén en la vida cotidiana,
familiar y comunitaria.
Mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad y sus familias.
Apoyar al campesino a prestar servicios para una
familia con un integrante con discapacidad,
proporcionandole un recurso que puedes llevar
consigo en su teléfono (sin Internet) o en su bolsa.

Indice:

Nota: Estas fichas contienen informacion sobre el pie
equinovaro. El contenido esta organizado segun los
dominios de la CIF. Estas fichas no sustituyen los

conocimientos y habilidades de médicos y terapeutas. Le
sugerimos que busque primero su consejo.

Informacion sobre el pie equinovaro

Introduccion

Funciones y estructuras corporales
Actividades y participacion
Factores personales

Factores ambientales
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Introduccion:

QO Introduccién al pie
equinovaro

Factores

personales:

U Asesoramiento
entre compafieros

U Ayuda psicoldgica

4 El papel del
cuidador

Funciones y estructuras
corporales:

U Diagnéstico

U Tipos de pie equinovaro

U Causas del pie equinovaro

U Tratamiento del pie equinovaro

Factores ambientales:
U Actitudes de la comunidad
U Asesoramiento familiar

U Accesibilidad econémica

U Adaptaciones en el inodoro

Actividades y participacion:

O Diagndstico de la funcion

U Responsabilidad de los padres:
cuidado en el hogar

O Transporte

O Educacién y ocupacion




Introduccidn al pie equinovaro

El pie equinovaro, también conocido como pie zambo, es
una deformidad del pie con la que nace un nifo. Los
sintomas de esta condicion son:

e La parte delantera del pie esta inclinada hacia abajo y
hacia dentro, aumentando el arco y girando el talén
hacia dentro. Véase ‘CAVE’ para mas informacion;
Los musculos de la pantorrilla de la pierna afectada
suelen estar poco desarrollados;

El pie afectado puede ser hasta 1/2 pulgada (unos 2,5
centimetros) mas corto que el otro pie.

La deformidad del pie equinovaro es la anomalia hereditaria
mas comunmente grave que afecta al pie (aproximadamente
1 de cada 800 nacimientos). Lo mas frecuente es que se
produzca por si sola, pero en ocasiones se asocia a otros
trastornos que afectan a los musculos y los nervios, como la
espina bifida o la artrogriposis (rigidez en las articulaciones).
El pie equinovaro es mas del doble de frecuente en los nifios
gue en las nifias.

Si un nifo con pie equinovaro se diagnostica poco después
de nacer y se trata correctamente con el método de Ponseti,
el nifio podra llevar zapatos normales y caminar con
normalidad. Por lo tanto, es esencial remitir al nifio a una
clinica de pie equinovaro inmediatamente cuando se
sospeche que tiene un pie deforme. La correccion debe
comenzar lo antes posible después del nacimiento,
preferiblemente en las tres primeras semanas.
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Funciones y
estructuras corporales:

Informacion y medidas a
considerar




Diagnéstico

Hay varias caracteristicas del pie equinovaro y es importante que un médico evalle el pie para asegurarse de que el
nifo tiene el diagndstico correcto. En un verdadero pie equinovaro, estas caracteristicas son "fijas", es decir, el pie no
es flexible y, por tanto, requiere un tratamiento adecuado. Un nifio con pie equinovaro tendra las cuatro
caracteristicas, que pueden identificarse facilmente y memorizarse utilizando la expresién "C-A-V-E".

La deformidad subyacente del pie equinovaro puede entenderse mas facilmente si se divide en cuatro componentes,
cuyas primeras letras forman la palabra CAVE. Estos componentes son Cavo, Aducto, Varo, y Equino.

Medidas a considerar

e Sise sospecha que una persona tiene pie equinovaro, hay que enviarla a la clinica u hospital mas cercano para que
la diagnostiquen y/o la traten.

1

A sauoloun

™D
n
~
=
C
@)
(o a
c
=
Q
wn
O
O
=
L®)
O
=
=)
™D
n




(0p)
Q
I
S
>Q_
8;
c 3
O un
5 @
S S
i
L. o
S
S
i)
(Vp)
Q

C — Cavos: Describe el arco alto en el pie.

V —Varo: quiere decir que el taldn esta
doblado hacia adentro.

A — Aducto: quiere decir que la parte
frontal del pie se dobla hacia adentro.

AbucTo

E — Equino: quiere decir que el pie esta
apuntando hacia abajo. Esta es la
ultima parte del pie equinovaro.




Tipos de pie equinovaro

No todos los pies equinovaros son iguales y es
importante que el nifio acuda a un médico para
gue lo evalle y trate adecuadamente. Los
distintos tipos de pie equinovaro requieren un
tratamiento ligeramente diferente.

Pie equinovaro idiopatico: es el tipo mas comun
de pie equinovaro y significa que la

deformidad no tiene una causa evidente.

Pie equinovaro secundario o sindrémico: se
trata de una deformidad del pie equinovaro que
se produce en combinacién con una condicidn
médica, como la espina bifida, que puede haber
causado el pie equinovaro.

Una vez mas, es importante que el nifio sea
evaluado en una clinica de pie equinovaro para
garantizar un diagndstico y un tratamiento
correctos.

Pie equinovaro posicional: se trata de un pie
gue, en el momento del nacimiento, presenta
algunas de las caracteristicas de un pie
equinovaro, pero que puede corregirse
mediante sencillos estiramientos sin dolor. Suele
resolverse por si solo en los primeros meses. Sin
embargo, para tranquilizar a los padres y
acelerar el proceso, se pueden aplicar 1 0 2
yesos correctivos.

Causas del pie equinovaro
Pie equinovaro idiopatico: el tipo mas comun de pie equinovaro
se clasifica como "idiopatico", lo que significa que no hay una
causa conocida. Sin embargo, existe una influencia familiar: si un
pariente, padre o hermano tiene pie equinovaro, es mas probable
que usted mismo tenga pie equinovaro o que tenga un hijo con
pie equinovaro (entre un 3 y un 10% mas de posibilidades).
Pie equinovaro secundario: este tipo de pie equinovaro se
produce cuando hay otra enfermedad o afeccion que puede
causar el pie equinovaro o que puede estar relacionada con él.
Estas afecciones suelen ser trastornos neuroldgicos o sindrémicos,
como la artrogriposis y la espina bifida.
Las causas del pie equinovaro aun no se conocen con claridad. El
pie equinovaro estd parcialmente determinado genéticamente,
pero también puede estar causado por factores ambientales como
el tabaquismo y el consumo de alcohol. En algunas culturas,
existen diferentes creencias sobre las causas de que un nifio nazca
con pie equinovaro, como influencias espirituales, hechizos o
aldiciones. Referente al capitulo EB.

Medidas a considerar: Ejercicio de estiramiento para el pie
equinovaro posicional.

Se sugiere el siguiente ejercicio para estirar el pie:
Estire suavemente el pie mas alla de su posicidon normal, en la
direccion opuesta a la deformidad.
Mantenga esta posicion mientras cuenta hasta 10.
Haga este ejercicio 2 o mas veces al dia.

Doble el pie
para afuera

presione el pie
hacia arriba y ddéblelo

para afuy

Jale el talon

hacia abajo
ddblelo

para afuera
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Tratamiento del pie equinovaro: Método Ponseti

El tratamiento de Ponseti es un método de tratamiento sencillo
y rentable que se ha generalizado en todo el mundo. Muchos
estudios de investigacion han demostrado que mas del 90% de
los nifios nacidos con pie equinovaro idiopatico pueden ser
tratados eficazmente con la técnica de Ponseti.

Los objetivos del tratamiento de Ponseti son:

e Tener unos pies funcionales, de aspecto normal y sin dolor;
e Llevar un calzado normal, y;

e Evitar la discapacidad permanente.

El método de Ponseti consta de dos fases igualmente
importantes:

1. La fase correctiva

2. Lafase de mantenimiento

La fase correctiva

(i f

1 2 3 4 5
Las imagenes muestran la mejora de las posiciones del pie de

izquierda a derecha. Las manipulaciones y los yesos deben hacerse
cada semana. Algunos bebés sdlo necesitan 5 o 6 yesos, mientras
gue otros necesitan algunos mas. La fase correctiva del tratamiento
debe llevarse a cabo en una clinica especializada en pie equinovaro
por al menos dos trabajadores sanitarios capacitados en la técnica
de Ponseti.

Durante la fase correctiva, la posicidn del pie se corrige gradualmente mediante una serie de manipulaciones y yesos que se cambian cada
semana. Al cabo de unas 5 o 6 semanas, se realiza una pequefia intervencién bajo sedacién local para cortar el tendén de Aquiles (tenotomia).

Tras la tenotomia, el yeso suele permanecer otras 3 semanas.




La fase de mantenimiento Nota: esta fase del tratamiento es critica para un

Una vez que la fase correctiva ha conseguido una buena buen resultado del tratamiento para el nifio con pie
posicidn del pie, el tratamiento no ha terminado todavia equinovaro. Cuando el nifio no utiliza la férula segun
porque el pie podria volver facilmente a la posicidn las instrucciones, la posicién del pie empeora
deformada. Por lo tanto, la siguiente fase, la de rapidamente. Pero cuando se utiliza adecuadamente,
mantenimiento, es muy importante. Durante esta fase de la férula de abduccién del pie es muy eficaz para

llamada férula de abduccion del pie (aparato rigido), que los nifios

mantiene el pie en la posicién corregida durante los
siguientes 4-5 afos.

1
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Medidas a considerar

e Asegurarse de que el nifio sigue acudiendo a la clinica de pie equinovaro con regularidad. Esto es necesario para
que la férula de abduccion del pie sea revisada y ajustada o sustituida por una talla mayor;

e Instruir a los padres sobre la colocacidn de la férula de abduccidn del pie y asegurarse de que la lleve:
o Durante 23 horas al dia durante los primeros 3 meses después del ultimo yeso;
o Porla noche hasta que el nifio tenga 4-5 afios.




Puntos de atencidn al calzar el pie 2. El nifio puede llevar la férula con o sin calcetines, averigilie
gué le resulta mas comodo. Evitar vestir calcetines con

Férula de abduccion costuras o dibujos. Lo mas comodo son los calcetines lisos

1. Asegurese de que la piel de las piernas y los pies esté de algodon o los calcetines con agarres de goma en la

limpia y seca; no ponga crema o locién en los pies. parte inferior, que pueden ayudar a evitar el deslizamiento
dentro del zapato.

4. Cuando lo calce por primera vez, trace una linea en el
interior del zapato (en el borde de los dedos) para marcar la
posiciéon correcta de los dedos.

3. Si el nifio sélo tiene un pie equinovaro, calce primero el lado
afectado. Si los dos pies estan afectados, calce primero el
pie que parece menos flexible.
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Pasos para colocar la férula
3. Mantenga esta posicién con una mano vy luego

empuje el pie (primero el talén) dentro del zapato
de la férula.

Siga presionando el pie hacia abajo con el pulgar
en la mitad del pie para mantenerlo en su sitio.

Abra completamente el zapato.

Empuje suavemente hacia arriba (dorsiflexion) el
pie tanto como sea posible. Esto serd mas facil si la
caderay la rodilla también estan flexionadas.

1

5. Cierre la lenglieta del zapato y compruebe si el talén
sigue en la posicidn correcta mirando a través del
orificio de inspeccidn del zapato: el talén debe estar
justo en la parte posterior del zapato y tocando el
fondo. Si trazé una linea delante de los dedos del pie,
deberia seguir siendo visible. Si no es asi, es probable
gue el talén se haya deslizado hacia arriba. Retire el
zapato y vuelva a empezar. Nota: mantener la rodilla
doblada ayuda a bajar el talén.

. Mantenga el pie en su posicion con la misma mano y
amarre el zapato (o abroche las hebillas) con la otra
mano.

7. Ahora, coloque el otro pie de la misma manera.
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Nota: no tenga miedo de volver a hacerlo hasta conseguirlo.
Después de practicar lo suficiente, sera rapido y facil poner
la férula como parte de la rutina diaria.




(Vp)
Q
(C
S
> 8
$L
c 3
O un
o @
S S
i)
w o
-
S
)
(Vp)
Q

Reaparicion

La reaparicion de la deformidad del pie equinovaro puede ocurrir hasta la edad de seis afios.
Lo que quiere decir que el pie equinovaro tratado empieza a volver a su posicion deformada
original. Si los niflos dejan de usar la férula de abduccion del pie en el primer afo, alrededor
del 90% de ellos pueden volver a la deformidad. El riesgo de repetirse disminuye cada afo,
pero incluso a los cuatro afios la reaparicidon se produce con bastante frecuencia (10-15%).
Por eso hay que animar a los padres a que sigan colocando la férula al nifio por la noche
hasta los 4-5 afios de edad.

Signos de reaparicion

La reaparicion (volver a la posicién deformada del pie) puede ocurrir en cualguier momento,
especialmente si el nifio no utiliza la férula de abduccién del pie de forma adecuada o si ésta
no se ajusta bien. Los signos de la reaparicion son:

El pie se vuelve rigido;

El pie vuelve a la posicion deformada del pie equinovaro;

El nino camina de forma anormal, es decir, puede empezar a caminar mas con la parte

exterior del pie.

Medidas a considerar

e Sise observa alguno de los signos de reaparicion, jenvie al nino inmediatamente a la
clinica especializada!

e Eduque a los padres sobre la importancia de usar la
férula de abduccidn del pie;

Recuerde: icorregir primero y luego mantener!




Tratamiento de los nifnos mayores

Hay varias formas de pie equinovaro que pueden verse en
ninos mayores:

Pie equinovaro no tratado: se trata de un pie equinovaro
gue no ha recibido tratamiento antes de los 2 afios de
edad. Una vez que el nifio empieza a caminar con un pie
equinovaro no tratado, la deformidad empeora mucho
mas.

Pie equinovaro descuidado: se trata de un pie equinovaro
en un nino mayor de 2 afios que nunca fue tratado. El pie
suele presentar deformidades éseas porque el apoyo del
peso sobre el pie deformado lo empeora.

Reaparicion del pie equinovaro: también, en nifios
mayores con pie equinovaro tratado, el pie equinovaro
puede reaparecer, lo que suele deberse a que no se utiliza
la férula por la noche.

Problemas especificos

Los ninos mayores con pie equinovaro
descuidado o reaparecido pueden
experimentar dolor debido a:
e La presion sobre la piel y los problemas
cutaneos secundarios;
Carga de peso en las articulaciones
anormales del pie;

Incapacidad para usar zapatos normales.

Opciones de tratamiento

Existen algunas opciones de tratamiento para
los niflos mayores con pie equinovaro:
Tratamiento Ponseti;
Tratamiento quirurgico;
Una combinacién de tratamiento Ponsetiy
cirugia. Suele ser el método preferido.
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Tratamiento de Ponseti para nifios mayores

El nifo mayor suele responder bastante bien a los yesos
de Ponseti. El yeso de Ponseti se utiliza a menudo en nifios
mayores con pie equinovaro como preparacion para la
cirugia. Puede conseguir un grado de correccion que haga
que la cirugia sea mas facil o no sea necesaria en absoluto.
El tratamiento debe realizarse en colaboracién con un
cirujano experto que pueda realizar la cirugia menos
invasiva necesaria para completar la correccién.

Medidas a considerar
e Enviar a los ninos con pie equinovaro no tratado,
descuidado o reaparecido a una clinica de pie
equinovaro;
e Ayudar a la familia a planificar el tratamiento:
o Planifique las cuestiones que se van a tratar con el
personal de la clinica;
Planifique el transporte y el alojamiento durante el
tratamiento;
Considere la posibilidad de iniciar el tratamiento al
principio de las vacaciones escolares.

Nota: tomar en cuenta que el periodo de tratamiento
puede ser mas largo que el de un bebé. La familia del nino
debe estar muy comprometida y debe planificar
numerosos visitas al hospital y diferentes estancias en el
mismo. Después de |la operacion, el nifio también puede
pasar un tiempo con un yeso con el que no pueda caminar
o necesite muletas.

Zapatos especiales: algunos nifios pueden
seguir teniendo algun grado de deformidad

y no pueden calzarse facilmente con zapatos j
normales. En este caso, hay que enviar
a los padres a una buena zapateria

gue pueda hacer zapatos adaptados
individualmente.

Tratamiento quirdrgico para nifilos mayores

Normalmente (y lo que se recomienda) la cirugia va seguida
de un periodo de aplicacion de yesos de Ponseti . Un cirujano
ortopédico deberad revisar el caso y determinara la mejor
opcién de intervencidn quirdrgica si es necesaria. La decisiéon
final sobre el tipo y el alcance de la cirugia se tomara una vez
finalizado el periodo de enyesado.

Tras la cirugia, el niflo necesitara fisioterapia, cambios de
yeso, supervision y ejercicios en casa. El cirujano y los
terapeutas coordinaran dicho tratamiento postoperatorio.

Medidas a considerar

e Enviar a los nifios con pie equinovaro no tratado,
descuidado o reaparecido a una clinica de pie
equinovaro;

Ayudar a la familia a planificar el tratamiento:

o Planificar las cuestiones que se trataran con el
personal de la clinica;
Planificar el transporte y el alojamiento durante el
tratamiento;
Considerar la posibilidad de iniciar el tratamiento al
principio de las vacaciones escolares.

Nota: tomar en cuenta que el periodo de tratamiento puede
ser mas largo que el de un bebé. La familia del nifio debe
estar muy comprometida y debe planificar numerosos visitas
al hospital y diferentes estancias en el mismo. Después de la
operacidn, el nifio también puede pasar un tiempo con un
yeso con el que no pueda caminar o necesite muletas.

Zapatos especiales: algunos nifos pueden seguir teniendo
algun grado de deformidad y no pueden calzarse facilmente
con zapatos normales. En este caso, enviar a los padres a una
buena zapateria que pueda hacer zapatos adaptados
individualmente.




Actividades y
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Informacion y
medidas a considerar
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Pronostico sobre la funcion

Se espera que los nifios con pie equinovaro que reciben tratamiento segun el método de Ponseti tengan un
pie de aspecto normal y que funcione bien. También pueden utilizar zapatos normales. Todavia puede
notarse una pequefa diferencia: el pie equinovaro tratado es ligeramente mas pequefio que el pie normal.
La cantidad de diferencia depende de la gravedad original del pie equinovaro. Estas diferencias no causan
problemas funcionales y suelen pasar desapercibidas. Las familias y los niflos con pie equinovaro deben
estar tranquilos porque la mayoria de la gente no podra notar estas diferencias.

Si los nifios ha recibido el tratamiento adecuado y han llevado la férula de abduccidn del pie segun el
protocolo, la mayoria de estos no deberian tener restricciones en su funcién. Los niflos con pie equinovaro
secundario pueden experimentar un deterioro continuo debido a otras afecciones que padecen.




Responsabilidades de los padres: cuidados en casa

Cuidado del yeso: fase de correccion

Mientras el nifio esté enyesado, es importante mantener el yeso
en buen estado y asegurarse de que los pies no se mueven
dentro del mismo.

Consejos para el cuidado de el yeso en casa guie al
encargado del cuidado del nifio con los siguientes consejos:
Compruebe la circulacién de los pies cada hora durante las
primeras 6 horas después de la colocacién del yeso y
después, cuatro veces al dia. Esto puede hacerse
presionando suavemente las uiias de los dedos de los pies y
observando el retorno del flujo sanguineo;

e Los dedos se pondran palidos y luego volveran
rapidamente al color original si el flujo sanguineo
del pie es correcto. Los dedos también deben estar
calientes. Si hace frio, ponga calcetines sobre los
yesos para mantener los pies calientes;

Si los dedos estdn oscuros y frios, es posible que el
yeso esté demasiado apretado. Si esto ocurre,
pongase en contacto con la clinica local
inmediatamente para que le quiten el yeso. En caso
de duda, iquite el yeso!

Anote y marque la posicion de las puntas de los
dedos del pie en el yeso:

Los dedos de los pies deben estar siempre visibles;

Si los dedos del pie parecen resbalar dentro del yeso,
refiera de nuevo a la clinica de pie equinovaro lo antes
posible;

Si el yeso se desliza demasiado, se caerd completamente
de la pierna o se deslizara hacia

abajo y no sera efectiva. En este

caso, debe retirarse el yeso y

aplicarse una nueva.

Mantenga el yeso limpio y seco.

Cubra el yeso para evitar que se ensucie durante los
cambios regulares de pafiales y al comer/beber;
Mantenga el extremo superior de el yeso fuera del paial
para evitar que la orina o las heces entren en el mismo.
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Cuidados de la férula: fase de mantenimiento

El tratamiento de Ponseti para el pie equinovaro requiere un compromiso a largo plazo de los padres para garantizar su éxito. La falta de
cumplimiento por parte de los encargados es una de las principales razones del fracaso, especialmente durante la fase de mantenimiento
del uso de la férula.

Consejos para el cuidado de la férula en casa
Tenga en cuenta que el uso constante de la férula hara que el nifio se acostumbre. El uso intermitente hard que el nifio se resista al
aparato. Para prevenir el fracaso, especificamente en lo que respecta al uso de la férula, aconseije al encargado lo siguiente:

/7

icipacion

Medidas a considerar
Comprobar regularmente el ajuste correcto de la férula. Dirigirse a e El pie se sale del zapato, aunque esté bien ajustado. Esto

la clinica especialista cuando se observen los siguientes signos: puede ser un signo de que la férula es demasiado grande.
e El pie tiene marcas de presidn rojas, hematomas o ampollas.

Esto puede ser un signo de que la férula se ha quedado
pequefia para el nifio o de que no se
ha aplicado con suficiente firmeza.
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Durante los tres primeros meses, la férula debe llevarse a tiempo completo y sélo debe quitarse
durante el bafo.

LOS PRIMEROS 3 MESES LOS PRIMEROS 3 MESES LOS PRIMEROS 3 MESES

1Jed

Después de estos 3 meses, el nifio sélo debe llevar la férula por la noche hasta que cumpla los
4 o0 5 afnos. La clinica indicara cuando dejar de usar la férula.

HASTA LOS 4/5 ANOS HASTA LOS 4/5 ANOS
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Cuando acudir al médico

1. Elnifo debe acudir al médico cuando se presenten los
siguientes signos durante los cuidados en casa:
. Fiebre alta;
. Aumento de la inflamacidn por encima o por debajo del
yeso;
. Liquido o mal olor del interior del yeso;
d. Los dedos de los pies estén muy frios;
e. Los dedos de los pies no tienen el color natural de la
piel;
No se pueden ver los dedos de los pies; se han deslizado
hacia atrds en el yeso;
. El yeso estd agrietado o blando;
. Los dedos de los pies estan inflamados; 35 36 37
El yeso esta demasiado apretado alrededor de la parte
superior de la pierna;
El bebé trata de quitarse el yeso a patadas.
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Transporte Educacién y ocupacion

Organizar el transporte a la clinica puede ser un reto para el Se espera que los nifios tratados con éxito con el método Ponseti
encargado del cuidado de los nifios con pie equinovaro. Los no tengan dificultades funcionales y, por tanto, deberian tener las
nifios con esta enfermedad pueden utilizar el transporte mismas oportunidades de escolarizacién y empleo. Sin embargo,
privado o publico, pero, debido a las visitas regulares a la los nifios mayores con pie equinovaro descuidado o reaparecida
clinica, esto puede ser costoso para el encargado. podrian ver limitada su movilidad y, por lo tanto, podrian tener
una asistencia escolar reducida y oportunidades de trabajo
limitadas. Ademds, debido al aspecto diferente del pie y a las
dificultades para caminar, los nifios podrian sufrir acoso por parte
de sus compafieros.

Medidas a considerar
e Ayudar al encargado a organizar el transporte;
e Elaborar una estrategia financiera para el encargado,
por ejemplo:

o Ponerse en contacto con las familias de los nifios
con pie equinovaro para que puedan apoyarse
mutuamente o compartir el transporte cuando sea
posible;

Ponerse en contacto con los grupos de la
comunidad si se necesita apoyo financiero.

1Jed

Medidas a considerar

e Sensibilizar a los demas nifios de la escuela y de la comunidad
sobre la enfermedad del pie equinovaro. Hacerlo en consulta
con el encargado del cuidado, los profesores y los directores;
Abordar las barreras que limitan el acceso fisico al trabajo,
por ejemplo, encontrar asistencia adecuada para caminar,
como muletas para el codo, o adaptar las tareas a las
capacidades del nifio;
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Informar a los empresarios sobre la enfermedad para que la
comprendan mejor y les ayuden a encontrar puestos de
trabajo adecuados.







Asesoramiento entre compaieros

El asesoramiento entre compafieros consiste en el apoyo
emocional y practico proporcionado por personas en situaciones
similares, como otros encargados del cuidado de personas con pie
equinovaro. El asesoramiento entre compafieros puede ser una
ventaja para un encargado que acaba de enterarse de que su hijo
tiene un pie equinovaro. Aun asi, el asesor debe ser consciente de
gue cada persona tiene su propio estilo de afrontamiento; las
experiencias y las practicas no pueden reproducirse sin adaptarlas
a la persona vy al contexto. Los compafieros pueden responder a
preguntas sobre cdmo cuidar del nifio en la vida diaria, compartir
experiencias, conocimientos y habilidades. El apoyo de los
companferos puede dirigirse al encargado individual en forma de
asesoramiento familiar, o como asesoramiento de grupo. Por lo
general, estos compafieros se encuentran en los hospitales donde
se realiza el tratamiento del pie equinovaro.

Medidas a considerar

e Estar atentos a la ayuda que se pide a los curanderos
tradicionales y a la que éstos proporcionan, y a que ésta no
perjudique al cuerpo de la persona;

Poner en contacto a los encargados con otros comparieros
similares o grupos de apoyo a los padres. Estos grupos
pueden proporcionar apoyo psicolégico. Lo mas probable es
gue se pueda encontrar a otros encargados en una situacidn
similar en el hospital.
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Apoyo psicolégico

Muchos factores pueden afectar emocionalmente a la
persona con pie equinovaro y a su familia. Suelen
experimentar diferentes etapas de angustia emocional,
especialmente cuando la persona o la familia no entienden el
diagndstico o no son enviados a un hospital para recibir
tratamiento. Esto puede dar lugar a un sentimiento de
desesperanza, depresion o tristeza.

Al nacer un nifio con pie equinovaro y al ser tratado en sus
primeros afios de vida, se supone que no hay muchos
problemas personales como la angustia emocional. Sin
embargo, este tipo de problemas pueden hacerse (mas)
evidentes cuando el nifio crece. Por ejemplo, cuando un nifio
tiene un pie equinovaro no tratado o descuidado, puede
necesitar apoyo para superar las barreras que le impiden
participar en la vida cotidiana.

Papel de los encargados

El encargado que ayuda a la persona con pie equinovaro

Medidas a considerar

e Ser sensible a las etapas de angustia emocional, y

proporcionar apoyo psicoldgico y valor para soportar;
Escuchar sus historias, animarlos a buscar ayuda en la
familia y los amigos, y proporcionarles un sentido
positivo del futuro;

Asegurarse de que, tanto la persona como los
encargados tengan algun tipo de apoyo social (por
ejemplo, de los encargados, familiares,
amigos/compafieros, miembros de la comunidad u
otros);

Prestar atencion a si la persona o el encargado muestran
signos de malestar emocional (por

ejemplo, agotamiento, preocupacion,

depresion, ira)

Medidas a considerar

Orientar en la asistencia al hospital y en los cuidados

después del tratamiento;

Ayudar a gestionar el estrés y/o la fatiga del encargado;
Ayudar al encargado a encontrar informacion actualizada
sobre el pie equinovaro y poner al dia sus conocimientos
y habilidades sobre como cuidar a su hijo;

Responder a sus preguntas;

Proporcionar informacion realista sobre los resultados de
la (re)habilitacion;

desempeiia un papel crucial en la mejora y el mantenimiento
de la calidad de vida. Especialmente cuando el pie equinovaro
no se cuida. En ese caso, la persona puede necesitar mas apoyo
fisico y/o mental de los encargados. En todo momento, es
importante incluir los deseos y las necesidades de la persona
con pie equinovaro, pero también es importante que el
encargado sea consciente de lo siguiente:

El papel del hospital y la importancia del tratamiento.
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Incluirlos en las intervenciones tomando decisiones
juntos. Esto mejorard su colaboracion.

La responsabilidad que conlleva en su vida y donde
encontrar apoyo.
El impacto de los cuidado en la persona encargada y evitar
p 03 p g y A
la sobrecarga fisica y mental.




Factores ambientales:

Informacion y medidas a
considerar
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Actitudes de la comunidad

En todo el mundo hay diferentes
creencias sobre las causas de que un nifo
nazca con pie equinovaro, como
influencias espirituales, hechizos o
maldiciones. A veces se culpa a la madre
por ello. Estas ideas pueden hacer que el
nifo con pie equinovaro sea excluido de la
familia y la sociedad. Es importante
explicar al encargado que los nifios con
pie equinovaro son una parte valiosa de la
comunidad y que su deformidad no es
causada por sus acciones.

El pie v
equinovaro es
bastante normal
y tiene cura

Yo he visto a mi
sobrino con yeso
en su pie

Medidas a considerar

Pasar tiempo con los padres para ayudarles a
entender la condicion del pie equinovaro y el
proceso de tratamiento. Junto con la clinica
especializada:

Explicar las causas del pie equinovaro;

Hacer énfasis en que no es culpa de la madre;
Platicar las opciones de tratamiento;

Explicar que, si el tratamiento se inicia pronto, el
nifo tendra pies normales;

o Junto con el encargado, hablar con la comunidad

local sobre |la enfermedad del pie equinovaro
para aumentar la comprension;

o Trabajar con las ONG’s locales, las OPD’s y los

lideres religiosos para influir en las posibles
actitudes negativas sobre el pie equinovaro;

o Junto con la familia, educar a los lideres escolares

y a los profesores para que tengan actitudes
positivas hacia un nifio con pie equinovaro.




Actitudes

Dentro de una familia o en la comunidad, pueden existir
actitudes negativas hacia el pie equinovaro, pero también hacia
los encargados, por ejemplo, que la persona no progrese. Incluso
existe la posibilidad de que los campesinos culpen esta falta de
progreso, quienes podrian pensar que el nifio se habria
desarrollado bien si la madre hiciera mas ejercicios.

La familia suele culpar a la madre por tener un hijo con
discapacidad, lo que provoca el abandono, la falta de apoyo de
los familiares o que la familia no preste atencion a la persona
con pie equinovaro. A veces existe rechazo hacia los encargados
y a su hijo en el autobus, tratdndolos como si tuvieran una
enfermedad contagiosa.

Algunas creencias pueden dar resultados positivos al incluir a la
persona dentro de la comunidad. Otras son perjudiciales y dan
lugar a alejarlos de la comunidad. Puede provocar que una
persona con pie equinovaro tenga dificultades para encontrar un
trabajo, pero también puede convertirla en un miembro fuerte
de la comunidad, que defienda los derechos de todos. Algunas
personas y encargados se convierten en campesinos fuertes y
motivados, ayudando a otras personas con discapacidad y a su

Medidas a considerar

Hay que cambiar el enfoque si no se ven progresos.
Nunca culpar a la madre. ¢ Presioné demasiado? éno
ha tenido una vision completa de la situacion? ¢ésus
objetivos no eran ‘SMART’? Repasar el ABC;
Comprobar si existen barreras sociales que impidan a
la persona y/o al encargado a acceder a lugares
publicos. Por ejemplo, por miedo a que lo miren
fijamente o a no ser aceptado;

Prestar atencién a la percepcién que el nifio, el
encargado o los miembros de la comunidad tienen
de las discapacidades. Hablar con la familia y los
miembros de la comunidad para crear conciencia.

El pie
equinovaro es
bastante normal
y tiene cura

Yo he visto ami
sobrino con yeso
en su pie

podemos
hacer?
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Asesoramiento familiar

Es importante ayudar a los padres a entender y aceptar la condicion
del pie equinovaro y el proceso de tratamiento para superar las
posibles barreras al tratamiento.

Medidas a considerar
e Junto con la clinica especializada, platicar todo el plan de
tratamiento con los encargados del cuidado del nifio al inicio del
mismo para planificar el transporte y los fondos necesarios;
Junto con el encargado, hablar con la comunidad local si no
alcanza el dinero en la familia. Se puede recurrir a iglesias,
programas y ONG;

Involucrar a los padres en el tratamiento animandolos a asistir a la
clinica especializada con las madres. Se ha comprobado que los
padres que se involucran y comprenden son mas propensos a

apoyar a las madres en el seguimiento del plan del tratamiento.

Accesibilidad econémica

El tratamiento completo puede costar tan sélo $ 150 délares, lo que,
comparado con muchos tratamientos para afecciones similares, resulta
extremadamente conveniente. Por |lo tanto, muchos Ministerios de
Sanidad, ONGs y otras entidades ven el valor de proporcionar el
tratamiento de Ponseti como una intervencidn temprana para evitar
discapacidades prevenibles.

Medidas a considerar

e Hacer un inventario de las clinicas especializadas cercanas, por
ejemplo, consultando el sitio web de la Iniciativa Mundial del Pie
Equinovaro (GCI): si no se encuentra la informacién adecuada,
ponerse en contacto con la GCl utilizando el formulario de contacto
de su sitio web;

Si no existe una clinica de pie equinovaro o esta fuera de su alcance,
presionar al gobierno local para que se establezca una clinica de este
tipo en la zona. Hagalo en colaboracion con las ONG locales, las
Organizaciones de Personas con Discapacidad (OPD) y los médicos
especialistas en pie equinovaro;

Junto con el encargado y la clinica, platiquen todo el plan de
tratamiento y los costos relacionados. Si esto supera la capacidad
financiera de la familia, animarlo a explorar las posibilidades de ayuda
financiera de la comunidad local (por ejemplo, iglesias, programas/
clubes rotarios o OPDs), o de organizaciones internacionales (ONGI).




Adaptaciones en el inodoro

Algunos nifios con pie equinovaro no tratado o tratado de forma
incompleta tienen problemas para ir al bafo, ya que pueden tener
dificultades para ponerse en cuclillas. Algunas adaptaciones sencillas y
de bajo costo para el inodoro pueden ofrecer una solucién adecuada.

Medidas a considerar

e Junto con el encargado y el nifio con pie equinovaro, buscar
posibilidades de adaptar el inodoro en casa y/o en la escuela. El
inodoro puede ayudarse con las siguientes adaptaciones:

o Instalar barras de apoyo o agarraderas junto al inodoro.
Ademas, una silla puede servir de apoyo;
Fabricar un asiento de inodoro sencillo. Utilice cualquier
material disponible para facilitar que el nifio vaya al bafio de
forma independiente.




Para el desarrollo del capitulo
de la aplicacion RehApp
dedicado al pie equinovaro,
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