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Cualquier programa de intervención está basado en el conocimiento exacto de las diferentes áreas de desarrollo que uno tiene la intención de promover para facilitar su desarrollo.

Este tipo de intervención está dirigida a los padres, que son responsables del cuidado físico y emocional primarios del niño y, por lo tanto, de su estabilidad psicofísica.

Este es el misterio del ser humano: cuidar de las necesidades físicas de alguien no da a lugar necesariamente a una relación gratificante.

Obviamente, un niño no puede ser totalmente recompensado, ya que hay una satisfacción personal que el niño tiene que conseguir de forma autónoma como una incitación que cultivar. Los padres deberían ser conscientes de que nadie puede satisfacer totalmente a otra persona, y que su hijo – no importa su amor, cuidado y expectativas – nunca se sentirá completamente recompensado.

Hemos evaluado la variabilidad clínica / fenotípica y de comportamiento de los pacientes con el Síndrome Cornelia de Lange admitidos en nuestro hospital. Independientemente de la clasificación fenotípica, este estudio tenía como propósito describir el perfil funcional de cada paciente a través de un examen objetivo cualitativo y cuantitativo.

Hemos evaluado a una serie de pacientes de entre 0 y 26 años, dando especial importancia al nivel mental, habilidades adaptivas y perfil del comportamiento.

Los datos obtenidos nos permiten lanzar una hipótesis sobre una clasificación que tiene en cuenta aspectos clínicos y funcionales, siendo la variabilidad de estos últimos lo que en último lugar lleve a elegir el tratamiento de rehabilitación específico.

Los dominios más importantes del desarrollo neuro-psicomotor del niño serán tenidos en cuenta, así como las facilidades que han sido consideradas efectivas y apropiadas para enriquecer esas funciones innatas que, dentro de cada dominio, podrían interactuar con tipos específicos de estimulación.

Las áreas más importantes de debilidad en el desarrollo neuro-psicomotor de los niños con el Síndrome Cornelia de Lange serán examinadas de forma sucesiva, para hacer explícitas qué “estimulaciones” podrían aplicarse como las más útiles.

IMPORTANTE: 

· las investigaciones neurobiológicas y médicas están avanzando mucho, por lo que creemos que los conocimientos de nuestros expertos deberían mejorar,

· hay que valorar cómo evolucionan sus funciones interactivas y saber cuándo ir introduciendo los cambios,

· comparar su desarrollo con el de un niño normal,

· una vez esté lista la valoración, empezar la terapia,

· el ambiente y la motivación personal influyen en su desarrollo,

· al mejorar sus habilidades cotidianas, sociales y motoras, se logra que el niño tenga más autonomía personal,

· todos los niños mejoran con la edad.

PAGE  
1

