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SONIA CASTRO REHABILITA ELLA MISMA, EN
SU CASA, A SU HIJA ROCiO, DE 4 ANOS, QUE ' -
TIENE PARALISIS CEREBRAL. LO HACE CON UN LJ

REVOLUCIONARIO SISTEMA LLAMADO ABR: UNA

TERAPIA QUE CONSISTE EN TRES HORAS DIARIAS

DE SUAVES PRESIONES SOBRE EL CUERPO DE NINOS
CON DANO NEUROLOGICO. COMO REQUIERE MUCHA
DEDICACION, LA UNICA OPCION ES QUE LOS PADRES
SE CONVIERTAN EN TERAPEUTAS DE SUS HI1JOS.

EN UN SOLO ANO DE ABR, ROCiO HA LOGRADO
AVANCES QUE NO CONSIGUIO EN TRES ANOS DE
REHABILITACION TRADICIONAL.

POR CAROLA SOLARI f FOTOGRAFIA: CAROLINA VARGAS
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n su casa, cada dia, a las diez en punto
de la manana, Sonia Castro (27) acuesta
en una camilla a Rocio, su hija de cuatro
anos que tiene paralisis cerebral. La
camilla estd al centro de una amplia pieza,
rodeada de repisas llenas de juguetes.
Con una almohadilla de esponja Sonia
presiona suavemente distintas partes del
cuerpo de su hija: la mandibula, el cuello, el pecho, y le cuenta la
historia de un mono que se da un bafo de burbujas, mientras
le pasa juguetes para entretenerla: un pianito, una flauta, una
pelota. Rocio juega y se rie, repite algunos sonidos y acaricia a su
gata Paciencia, que se acuesta con ella en la camilla.

Esta rutina, que dura tres horas diarias, es un tratamiento de
rehabilitacion. Se llama Advanced Biomechanical Rehabilita-
tion, ABR, y Sonia y su marido, Eduardo Kaftanski, fueron capa-
citados en Argentina para aplicarlo en su hija. En poco mas de
un ano de esta terapia, Rocio ha hecho progresos que no logré
en tres afos de rehabilitacién con kinesiologia, terapia ocupa-
cional y fonoaudiologia, simultdaneamente. Rocio no hablaba,
no sostenia la cabeza, no era capaz de tomar objetos con las
manos. Tenia tres afos y no se podia sentar. Hoy, con ABR,
hace todo lo anterior y ha comenzado a decir mama y papa.

Encontrar la forma de ayudar a su hija fue un proceso col-
mado de frustraciones. En agosto de 2004 Rocio nacié prema-
tura, a las 32 semanas, por una infeccion intrauterina. Pasé un
mes en la unidad de Neonatologia y el dia en que le dieron el
alta el doctor a cargo informé a Sonia y Eduardo de que su hija
tenia paralisis cerebral.

—Rocio tiene leucomalasia periventricular- dijo el neonaté-
logo.

-¢{Qué es eso?- pregunté Sonia, con su guagua en brazos.
Eduardo estaba a su lado.

-Un severo dafo cerebral. Hay quistes en la materia blanca
del cerebro- dijo el doctor mostrando una resonancia magné-
tica de la nifa. Practicamente todo lo que debia ser blanco en
la imagen estaba negro.

—Es probable que nunca camine ni que logre hablar- agregé
el doctor.

Sonia y Eduardo se negaron a creer que el futuro de Rocio
fuera tan negro. Leyeron todo lo que encontraron en internet
y pidieron orientacién al pediatra, la neuréloga y la fisiatra que
evaluaron a Rocio. Asi supieron que el sindrome de pardlisis
cerebral equivale a discapacidad, es causado por una lesién
cerebral que ocurre en el Utero o en los primeros afos de vida
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y que se caracteriza por una alteracién del sistema motor, el
tono de los musculos y la actividad refleja, lo que dificulta los
movimientos y los logros propios del neurodesarrollo, como
sentarse o hablar.

La rehabilitacion de Rocio empezé a los dos meses de vida
con sesiones de kinesiologia y terapia ocupacional. Cuando
cumplié un afo se sumaron horas de fonoaudiologia e hidrote-
rapia. A los dos afos recibid infiltraciones de botox para relajar
la rigidez de sus brazos y piernas, efecto que sélo duraba unos
meses. Usaba dia y noche értesis en los pies, unas botitas que
los dejan en posicién recta y pasaba algunas horas al dia ama-
rrada a una tabla, lamada de pronacion, para practicar la posi-
cion de pie, lo que la hacia llorar desconsoladamente.

“iNo es posible que se beneficie con algo que le causa tanto
sufrimiento!] les reclamamos a los doctores. Nos negamos a
seguir amarrandola a la tabla. Estdbamos decepcionados de la
medicina y de sus tratamientos’, dice Sonia. Rocio pasaba todo
el dia en terapia y no tenia tiempo libre para jugar niir a la plaza.
Los padres gastaban 600 mil pesos mensuales en tratamientos
y reforzaban los ejercicios en la casa. Sin embargo, la nifia no
avanzaba, al menos fisicamente. “Sus Unicos logros eran en
el aspecto social: se refa, seguia 6rdenes, repetia vocales. Nos
sentiamos en un callejon sin salida: de las terapias sélo obte-
niamos fracasos, pero no podiamos dejarlas, porque eran lo
Unico que la medicina nos ofrecia”, dice Sonia.

Sonia descubrié ABR leyendo blogs en inglés. Sus favoritos
eran terriblepalsy.wordpress.com, el blog de la australiana
Jacqui, y ryntales.blogspot.com, de la estadounidense Kathryn,
ambas madres de niflos menores de siete aflos con dafo cere-
bral. Lo que a Sonia més le gustaba de esos blogs era la tran-
quilidad que irradiaban esas mujeres y quiso descubrir codmo
esas madres del primer mundo rehabilitaban a sus nifos.

“La sigla ABR empezd a repetirse en los relatos de esas
mamads. Cuando entendi que se trataba de una nueva terapia,
me entusiasmé: yo seguia muchos blogs de padres con hijos
con paralisis cerebral y de todos, los niflos que mejor estaban
eran Moo, el hijo de Jacqui, y Ellie, la hija de Kathryn. Moo apa-
recia en un video sentandose solo; se veia super natural. Es
decir, su cuerpo no estaba chueco ni rigido como el de Rocio.
Movia sus brazos con una soltura impresionante para ser un
nifo con dano cerebral. Que Rocio se sentara y moviera asi sus
brazos estaba lejos de lo que me atrevia a esperar’, dice Sonia.

Rocio, que ya tenia 3 afos, no podia sostener por muchos
segundos su cabeza, que se le desplomaba sobre el pecho.
Usaba varios baberos al dia, porque no cerraba la boca. A pesar
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del trabajo con la fonoaudidloga, seguia usando mamaderay
comiendo papilla, porque no aprendia a masticar. Sus brazos
permanecian recogidos y pegados al tronco, por lo que resul-
taba muy dificil que tomara alguna cosa. Y sus piernas rigidas
eran incapaces de sostener el peso de su cuerpo. Los nulos
logros de su rehabilitacién le daban la razén al prondéstico de
los doctores: Rocio no mejoraba.

“Al parecer hay luz al fondo del camino: una terapia nueva
que se llama ABR’, anot6 Sonia en el blog que habia comen-
zado a escribir por las noches, como una forma de desaho-
garse y de entrar en contacto con padres chilenos que tuvieran
hijos con parélisis cerebral. Llamé a su blog mamaterapeuta.
cl, convencida de que la rehabilitacion de un hijo con paralisis
dependia del compromiso de sus padres.

Y esto es lo que Sonia, hace ya mas de un afio, averiguoé:
ABR es un método de rehabilitacién que empezé a usarse en
1999 en Bélgica en pacientes con dafo neuroldgico que sufren
desérdenes motrices o deformidades corporales. Su inventor,
Leonid Blyum, es un matematico ruso, hijo de un médico espe-
cializado en problemas de columna y deformidades articu-
lares, como la escoliosis y la luxacién de cadera. Inspirado en
el trabajo de su padre, que habia conseguido avances en sus
pacientes con una técnica manual parecida a un suave masaje,
Blyum desarroll6 los fundamentos tedricos y perfeccioné el
método para corregir deformidades musculo-esqueléticas en
nifos y jovenes con pardlisis cerebral.

Las terapias tradicionales apuntan a mejorar las limitadas
funciones motoras de los niflos con paralisis (girar la cabeza,
mover los brazos) trabajando directamente los musculos del
cuerpo, como los biceps o cuadriceps, que estan sin volumen,
tono y resistencia a causa de la paralisis. La terapia desarrollada
por Blyum, en cambio, plantea un paradigma nuevo de rehabi-
litaciéon. ABR ataca el problema profundo: lo primero que hace
es restaurar la estructura de ese sistema muscular, algo que
hasta ahora se consideraba imposible.

Siguiendo principios de la biomecénica, Blyum sostiene que
se puede corregir la estructura esquelética si se recupera el tono
de la musculatura lisa, aquella que recubre los 6rganos internos
y se relaciona directamente con actividades fisiol6gicas, como
la respiracion o la digestién. Esto se logra con suaves presiones,
disefiadas por él en zonas especificas del cuerpo, lo que produce
un efecto neumatico, como un bombeo.

“Imagina que el diafragma es un globo’, explica Eduardo, el
marido de Sonia, que luego de mucho estudiar de qué se tra-
taba ABR logré hacerse una idea cabal del sistema. “Si el globo
esta desinflado los omoplatos no tienen dénde apoyarse ni
tampoco las claviculas, que estan sueltas; por eso, los brazos
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quedan pegados al cuerpo. Si aumentas el volumen del globo,
toda la estructura mejora: los omoplatos y las claviculas tienen
soporte y los brazos automdaticamente se levantan. Lo que hace
ABR al trabajar la musculatura lisa es inflar este globo. Hecho
esto, el tono muscular se normaliza y los brazos y piernas recu-
peran el rango de movilidad normal’, dice.

Sonia se comunicé con el centro de ABR en Canada, que en
2007 era el mas cercano a Chile; los demds estaban en Bélgica,
Alemania, Dinamarca y Singapur. En respuesta recibié un video
ilustrativo de la terapia. En él se veia la rehabilitacion de Helen,
una nifa con paralisis cerebral que comenz6 a ser tratada por
su madre con ABR en Bélgica a los 18 meses. No gateaba y
para mover la cabeza debia girar su cuerpo en bloque, ya que
sus miembros no lograban moverse con independencia. Tres
afnos después, a los 5 afos, Helen tenia una postura corporal
correcta, se sentaba y caminaba con soltura; le lanzaban un
globo, lo atajaba en el aire y ella lo tiraba de vuelta.

Sonia se convencié: tenian que probar esta terapia. Pero
su marido tenia dudas. “Era tan bueno que costaba creerlo”,
dice Eduardo. Buscando argumentos para convencerlo, Sonia
escribié a ABR Canadd para saber cuando darian algun curso
para ensefarles la terapia a padres. Entonces recibié una buena
noticia: Nora Pellejero, abuela argentina de un nifio con para-
lisis cerebral que en dos oportunidades habia viajado a Canad4,
habia reunido a 19 familias de Rosario y Buenos Aires que que-
rian seguir ABR. Un grupo de terapeutas canadienses viajaria
en enero de 2008 a Argentina a ensefar la terapia. La evalua-
cion y el entrenamiento para realizar ABR en casa durante los
primeros seis meses —tras lo cual los nifos debian ser nue-
vamente evaluados- costaba 1.750 dodlares (casi 3 millones
de pesos). Eduardo, que es ingeniero, calculé que era mucho
menos de lo que gastaban en la rehabilitacién tradicional que
no habia funcionado. Reservaron pasajes a Buenos Aires.

Es lunes, son las tres de la tarde y hay sol. Sonia le pone un
pinche rojo a Rocio y la acomoda en un coche especial que
mandé a hacer; se niega a trasladar a su hija en silla de ruedas.
“Son aparatosas, llaman mucho la atencién’, dice. Asi, en coche
y cantandole una cancién del eco, avanza las cinco cuadras que
separan su departamento del jardin infantil de integracion El
Manzano, al que su hija va por las tardes desde hace un afio.
Rocio estd en el nivel medio mayor y hoy regresa a clases luego
de unos dias en la casa a causa de un resfrio.

-Llegd la Rociiiiio- gritan sus compaferos y se acercan a
abrazarla. Rocio se rie.

Sonia se animé a matricular a su hija en un jardin cuando vio
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A pesar de la terapia tradicional, kinesiologia incluida,\} los 3 afios Rocio no podia
sostener la cabeza, que se le desplomaba sobre el pecho. Sus brazos permanecian

recogidos y pegados al tronco. Era incapaz de sentarse. Tras un afio de ABR sujeta la

cabeza, se sienta, toma juguetes y acaricia a su gata.

que progresaba a pasos agigantados con la nueva terapia. La
familia comenzé ABR en enero de 2008, al regresar de Buenos
Aires. Son tres horas diarias de terapia en la casa: dos horas las
hace Sonia; media hora su madre —que va todas las tardes-, y
otra media hora, Eduardo, cuando regresa del trabajo.

Cuando viajaron a Buenos Aires, Rocio fue evaluada por
Gabin Broomers, entrenador de ABR, quien hizo las siguientes
observaciones anatémicas de la nifia: tenia colapsado el piso
del cuello, no tenia movilidad en las cervicales, carecia de
volumen toracico y abdominal y sus omoplatos no estaban
donde correspondia, lo que hacia que sus brazos estuvieran
recogidos. Broomer les asegur6 a los padres que todo eso mejo-
raria. Luego, les ensefd la técnica: aplicé en Sonia y Eduardo
los masajes que después ellos repetirian en Rocio. Consisten
en una presion suave que se ejerce con la mano en zonas espe-
cificas del cuerpo usando almohadillas de esponja. “Nos tran-
quilizé darnos cuenta de que ABR no duele, es muy agradable.
Sientes que tu cuerpo se va llenando de energia”, dice Sonia.

Al regresar a Santiago, Sonia y Eduardo hablaron con los
médicos de Rocio y todos sus terapeutas. Les dijeron que proba-
rian durante seis meses este tratamiento nuevo y suspenderian

las demas terapias para estar seguros de que ABR funcionaba
por si solo. “Aunque nos dijeron que estdabamos en la libertad
de hacerlo, nos advirtieron que suspender las terapias era en
extremo riesgoso, porque ibamos a perder un tiempo crucial
en la rehabilitaciéon de Rocio. Pero seguimos adelante sélo
con ABR’ dice Sonia. Poco después, Sonia supo que entre los
antiguos terapeutas de Rocio circulaba un rumor. “Decian que
habia una mama loca que habia dejado todas las terapias por
un sistema que nadie conocia. Esa mama soy yo’, dice.

Los primeros logros aparecieron a las pocas semanas de
iniciado ABR. “La respiracidon de Rocio mejoré mucho y pudo
dormir mejor”, dice Sonia. Los progresos siguieron: “Cerré la
bocay en vez de usar seis baberos al dia, ahora usa uno. Empezé
a chupar, lo que le permite tomar jugos con pajita, como cual-
quier nifo, cuando vamos a la plaza. Pasé de la mamadera al
vaso de transicién y de la papilla a comidas mas enteras. En su
ultimo cumpleanos, ella sopld las velas’, dice Sonia.

Con los meses, el cuerpo de Rocio comenzé a cambiar. “Su
cuello se alargé y se hizo més fuerte, lo que le permite sos-
tener la cabeza y girarla. Sus claviculas se enderezaron, sus
costillas, antes muy salidas, dejaron de ser tan prominentes.
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in siento que
rehabilitar a Rocio es facil
posible. He empezado

e

Iescqt‘é".‘

Se reacomodaron sus omoplatos, sus brazos se separaron del

tronco y se alargaron. Sus manos se volvieron mas habiles:
ahora acaricia a la gata, toma la flauta, se la lleva a la boca y
puede senalar. Un dia le pregunté donde estaba su nariz'y con
el indice se la toco, lo que confirmé lo que siempre he creido:
que Rocio entiende’, dice Sonia.

Sonia llend su blog de referencias del renacer de su hija con
ABR. En 2008 las 30 visitas del comienzo pasaron a 220 y los
seguidores de la pagina llegaron a 52, la mayoria padres de nifios
con paralisis cerebral. En junio de 2008 Rocio fue a su segunda
evaluacién de ABR en Buenos Aires y la siguieron otras cinco
familias chilenas. Una de ellas es la de la arquitecta Pilar Forno,
madre de Bruno, un nifio de 4 aios con paralisis cerebral.

“Me convenci de seguir ABR al ver los cambios de Rocio:
era otra nifna, su postura habia mejorado muchisimo. Cuando
Sonia subio a su blog un video en que Rocio se sentaba, lloré
de emocioén, porque Bruno estaba muy lejos de eso. Entonces
pensé:‘Aqui hay una puerta”, dice Pilar.

Patricia Valdés, terapeuta ocupacional que trabaja en la Fun-
dacion Teletdn, traté durante un afio a Rocio en la casa, hasta
que comenzd ABR. Después siguié atentamente la evolucion
de la nifa a través del blog de Sonia y quiso cerciorarse perso-
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nalmente de sus avances. Cuando Rocio llevaba tres meses con

ABR, Patricia la visité y quedd sorprendida. “Los cambios eran
evidentes. Mientras yo la traté, habia que ayudarla para que
tomara un juguete y aunque sonreia y emitia gorjeos, no podia
expresarse. Cuando la vi de nuevo se bajaba de la cama sola,
tomaba cosas con las manos y tenia mayor control de la cabeza.
Fijaba la mirada y trataba de decir palabras”, dice Patricia.

Hoy son once las familias chilenas que siguen ABR. Rocio,
que fue a su tercera evaluacién a Buenos Aires en enero pasado,
continlia mejorando. Tanto, que Sonia ha perdido el miedo de
tener suefos para su hija.

“Me gusta fantasear con que pueda ir al colegio. Rocio ahora
dice mama y papd. Aunque no sabemos si algun dia hablara,
podemos darle un empujén para que se comunique’, dice mos-
trando un pequefio aparato de comunicacién que encargd a
Estados Unidos.”En esta maquina se puede grabar una voz para
que cuando Rocio tenga hambre o quiera ir al bafo, apriete un
botén y el aparato reproduzca las frases grabadas’, dice Sonia.
“Quiero grabar la voz de una nifa y poner el volumen bien
fuerte, para que todos escuchen lo que mi hija quiere decir”. s¢

Vea en www.paula.cl el video en que se amplia esta historia.



