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éA QUIENES TRATAMOS?

Los nifios menores de 18 afos pueden recibir atencion

y tratamiento cuando existe una posibilidad razonable

de que puedan beneficiarse de los servicios especializados
que ofrecemos. Todos los servicios son proporcionados
independientemente de la capacidad de pago de una
familia o el estado del seguro.

¢CUALES SON NUESTRAS ESPECIALIDADES
PEDIATRICAS?

+ Tratamiento para afecciones ortopédicas

+ Atencion de quemaduras

+ Rehabilitacion y manejo de lesiones en la médula espinal
+ Atencion de casos de labio leporino y paladar hendido

INNOVACION EN INVESTIGACION

Nos esforzamos por descubrir las respuestas que algtin dia
mejoraran vidas. Nuestros investigadores innovadores han
logrado avances significativos en nuestras cuatro lineas de
servicio, mejorando la atencidon al paciente e incorporando
este conocimiento al Aambito médico global.

EDUCACION CONTINUA
Una forma de ayudar a mejorar la vida de los nifios en todo
el mundo es ofreciendo oportunidades educativas a los
profesionales de la medicina. Mantenemos relaciones con
diversas instituciones de ensefianza médica, y nuestros
médicos son conocidos por compartir su experiencia

y conocimiento con otras comunidades médicas.

2 LIDERES EN EL CUIDADO | PRIMAVERA 2026

NUESTRA MISION

En Shriners Childrénls™, nuestra
mision tiene un objetivo: cambiar

y mejorar vidas. Lo hacemos
cuidando a nuestros pacientes,
llevando a cabo investigaciones

para adquirir conocimientos

y desarrollar nuevos tratamientos, y
brindando oportunidades educativas
a médicos y a otros profesionales de
la atencién médica.

LA FRATERNIDAD SHRINERS
Shriners International, una fraternidad
basada en la diversion, el compaferismo y
los principios Masonicos del amor fraternal,
el alivio y la verdad, fund6 Shriners
Children’s como su filantropia oficial en
1922. Lo que comenzd como un hospital,
ahora es un sistema de atencion médica

de renombre mundial con ubicaciones en
tres paises. La fraternidad, que cuenta con
aproximadamente 200 templos (divisiones)
en varios paises y miles de clubes en

todo el mundo, contintia apoyando

este sistema unico de atenciéon médica.
Para obtener mas informacion, visite
shrinersinternational.org.



CONVERSACIONES COMUNITAR

Queridos Lectores:

A medida que
avanza la prima-
vera con su promesa
de renovacién, me

q encuentro reflexio-
nando sobre el
profundo sig-

, nificado de las
“primeras veces” en la infancia.

Los nuevos padres siempre estan ansiosos,
a veces incluso nerviosos, de que sus hijos
alcancen esos hitos tan esperados. La primera
sonrisa, la primera palabra, el primer paso.
Entendemos esa emocion porque en Shriners
Children’s no es diferente. Nuestro personal
celebra las primeras veces de cada paciente
con la misma alegria e ilusiéon que sienten
los padres.

En esta edicidn, el articulo destacado de
la pagina 17 explora estos hitos universales
de la infancia y por qué son tan significa-
tivos. Sin embargo, en Shriners Children’s
somos testigos de los primeros logros que se
consiguen con determinacion, experiencia
médica y esperanza inquebrantable.
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Cuando un nifo da sus primeros
pasos de forma independiente después
de una cirugia o corre con su nueva prote-
sis de pierna, estos logros son el resultado
de innumerables horas de terapia y de
la resiliencia de unos pacientes jovenes
extraordinarios. Su valentia nos inspira
cada dia, desde aprender formas de comu-
nicacion totalmente nuevas hasta alcanzar
una independencia que transforma vidas.

Espero que disfrute de nuestra histo-
ria de la pagina 11 y descubra como un
paciente comparte su proceso con miles
de seguidores en linea, convirtiendo su
triunfo personal en una poderosa forma
de defensa. Estas historias nos recuerdan
que encontrar la propia voz puede ser
profundamente significativo.

Celebremos los nuevos comienzos
y el espiritu imparable de la infancia.

Atentamente,

Mel Bower

Director de Marketing y Comunicaciones
de Shriners Children’s

Esta carta de April, madre‘({e Evan, un paciente de Shriners Children’s Chicago,
demuestra que la atenciod no solo se limita a la medicina, sino que también consiste
en dedicar tiempo a hager que todos se sientan comodos y especiales.
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EN LA PORTADA: Después de sufrir un accidente
que requirié la amputacién de su pie, Owen resurgié
con fortaleza y espiritu.
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ANUNCIOS

Investigadora de
Shriners Children’s

Recibe Subvencion de
los NIH para Estudiar las
Malformaciones del Pie

Karen Kruger, Ph.D., ingeniera biomédica y directora de investiga-
cion del centro de analisis de movimiento en Shriners Children’s
Chicago, recibi6 una subvencion de investigacion de $ 3.2 millones
de los Institutos Nacionales de Salud (NIH, por sus siglas en inglés)
para estudiar las malformaciones del pie plano en tres centros de
atencién de Shriners Children’s durante un periodo de cinco afios.

En términos médicos, el pie plano se produce cuando la parte
media del pie de un nifio toca el suelo al estar de pie, en lugar de
solo los dedos y los talones. La mayoria de los nifios nacen con pie
plano, pero sus arcos se desarrollan a medida que crecen. En apro-
ximadamente una cuarta parte de los nifios, el arco no se desarrolla
correctamente a los 6 afos; aun asi, muchos de ellos no tienen
problemas para jugar, correr y saltar.

“Muchos de esos nifios son asintomaticos, aunque una parte de
ellos desarrolla dolor y un colapso del arco”, afirm6 la Dra. Kruger.
Sin embargo, los nifios con afecciones neuromusculares pueden ser

mas propensos a experimentar
complicaciones cuando el
tono muscular bajo o alto rela-
cionado con su diagnostico
no les permite compensar las
malformaciones de los pies.
“En los nifios con paralisis
cerebral infantil (PCI), los
problemas de pie plano pue-
den alcanzar entre el 60% y el
70%”, afirmé la Dra. Kruger.
El estudio incluye una
nueva herramienta de diag-
nostico llamada tomografia
computarizada con carga o TC |
con carga, la cual proporciona
imagenes en 3D de los pies de
los nifios. Estas iméagenes en
3D ofrecerdn una ventaja anali-
tica para los pacientes pediatricos cuyos pies atin estan creciendo.
Actualmente, las radiografias en 2D no ofrecen una visualizaciéon
suficiente de las placas de crecimiento, lo que complica el anélisis.
Esta es la primera subvencion de los NIH que la Dra. Kruger
recibe como investigadora principal. “El arduo trabajo y la tena-
cidad de la Dra. Kruger han dado sus resultados”, afirmé Ross
Chafetz, PT, DPT, Ph.D., MPH, director corporativo de los
centros de analisis de movimiento. “Es una lider tanto a nivel
nacional como internacional, y estamos orgullosos de que esté
representando a Shriners Children’s”.

Karen Kruger, Ph.D.,
Shriners Children’s Chicago

“En los nifios con paralisis
cerebral infantil (PCl), los
problemas de pie plano pueden

alcanzar entre el 60% y el 70%".
— KAREN KRUGER, PH.D.
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ATENCION MEDICA ESPECIALIZADA IMPULSADA POR LA INNOVACION Y LA INVESTIGACION

Un Impulso hacia el Exito

Cirujanos, técnicos
ortopédicos y fisiatras
usan sus extraordinarias

habilidades para ayudar
a los nifos a alcanzar
sus suefios

Gracias a la excelente atencion médica
que recibic en Shriners Children’s

Chicago, Owen disfruta de la vida . e o ) )
y\de su lugar en el equipo de golf . os médicos de Shriners Children’s

son conocidos por su experiencia

en el tratamiento de nifios con
problemas ortopédicos complejos y poco
comunes. A medida que la atenciéon
médica ha avanzado, nuestro enfoque en
la ortopedia se ha ampliado para satisfa-
cer nuevas y mayores demandas. Muchos
centros de atencion ahora son lideres
locales en el tratamiento de fracturas,
lesiones deportivas y atencion médica de
seguimiento para las afecciones ortopé-
dicas infantiles, incluso en los casos en
los que se requiere una amputacion.

En 2013, Owen, que entonces tenia

3 afos, tuvo que ser trasladado por via
aérea a un centro de traumatologia de
nivel uno en las afueras de Chicago
después de sufrir una amputacion trau-
matica parcial del pie en un accidente
con una cortadora de césped. La grave
lesion requiri6 una cirugia en las prime-
ras 24 horas para estabilizar la extremidad
y preservar la mayor cantidad posible
de tejido sano. »»

9 Vacaciones Virtuales | 10 Buenas Vibraciones

SHRINERSCHILDRENS.ORG/ES 5



Owen fue atendido inmediatamente
por la cirujana ortopédica pediatrica Terri
Cappello, M.D., quien afirmé que, en situa-
ciones de traumatismo, la capacitacion y el
instinto se combinan para determinar la
mejor forma de proceder. La Dra. Cappello
realiz6 una desarticulacion poco comun
del tobillo, conocida como amputacién de
Syme, la cual consiste en extirpar el pie por
el tobillo y conservar la almohadilla del
talon para crear una extremidad que soporte
el peso y permita el uso de una protesis
especializada. Solo ha realizado este proce-
dimiento dos veces en sus 25 afios de carrera.

“Tuve que retirar los tejidos que ya no
iban a ser dtiles. Al hacerlo, extraje todos
los huesos del pie, pero pude salvar parte
de la piel y el tejido blando de la planta
para cerrar la herida traumaética”, record6
la Dra. Capello. “El dafio en la piel es rele-
vante, porque se necesita piel para cubrir
la amputacién. No se puede caminar sobre
un injerto cutaneo; es necesario caminar
y soportar el peso sobre piel normal”.

Dado que Owen necesitaria atencién orto-
pédica y protésica especializada a largo plazo
durante su crecimiento, la Dra. Cappello
supo de inmediato que debia remitir a este
nifio a Shriners Children’s para que recibiera
atencion médica de seguimiento.

Cambio de entorno
Mientras Owen se recuperaba,
la Dra. Cappello le recomendé
a la familia que consultara
a Jeffrey Ackman, M.D., en
Shriners Children’s Chicago.
“Sabia que el cirujano ortopé-
dico, asi como el ortopeda y el
técnico ortopédico, eran
los mas experimentados
de la ciudad, y eso era lo
que queria para Owen. ),
En mi opinién, V &
ningutn otro lugar ,{; '
excepto Shriners !
Children’s tenfa
la capacidad de ¢
brindar atencién F=
a este paciente IS
después de la 0
cirugia”. La familia \wr*,
de Owen sigui6 el
consejo y lo llevo a donde
el Dr. Ackman, quien tiene la
clinica pediatrica especializada
en amputaciones mas concurrida
en un area de seis condados.

Ao largo de los afios, Owen
ha recibido 11 prétesis de pierna que
le han permitido jugar, saltar y seguir
el ritmo de sus compaiieros de clase.
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Actualmente, Owen es un joven feliz y seguro
de si mismo, un estudiante de noveno grado
que recientemente entr6 al equipo de golf de
la escuela secundaria.

Integrarse a un equipo ganador
La Dra. Cappello ahora ejerce en Shriners
Children’s Chicago. Se unio a la institucion
para ampliar la practica general de ortope-
dia y la clinica para atencién de fracturas
del centro, asi como para proporcionar
educacion especializada a los pediatras
que remiten pacientes.

Cuando Owen, su madre, Carrie y la
familia se enteraron de que la Dra. Cappello
ahora trabaja en Shriners Children’s, fue-
ron al hospital para reencontrase con ella.
La Dra. Cappello disfrut6 del hermoso ramo
de flores que le regalaron, pero lo mejor fue
ver a este joven tan seguro de si mismo.

“Me alegré mucho saber que esta bien
tanto fisica como emocionalmente”. Ver
lo bien que la va a Owen reforzé mi intui-
cion de que Shriners Children’s era el

lugar adecuado para él. La experiencia del
Dr. Ackman lo ha ayudado a alcanzar todas
sus metas”, coment6 la Dra. Cappello.

El Dia de la Independencia

de Mariah

Mariah naci6 con una grave diferencia

en la longitud de las piernas debido a un
desarrollo insuficiente de la parte infe-
rior de las mismas. Cuando era pequena,
le tuvieron que realizar tres cirugias dife-
rentes en los pies debido a las dificultades
que tenia para moverse. Siguiendo el plan
de atencion médica de su médico orto-
pédico cerca de su casa en Nueva York,
los padres de Mariah, Cassandra y Charles,
se prepararon para que se sometiera a una
intervencion de alargamiento de piernas
durante la adolescencia. Sin embargo,
cuando el proveedor se jubild, el nuevo
médico de Mariah ya no recomendo el
mismo tratamiento. La familia no sabia

a quién acudir.

“Sabia que el

cirujano ortopédico,
asi como el ortopeda

y el técnico ortopédico,

eran los mas experimentados

de la ciudad, y eso era lo

que queria para Owen’.

— TERRI CAPPELLO, M.D.

A la izquierda, el cirujano de Owen, el Dr. Jeffrey
Ackman, es uno de los principales especialistas

en amputaciones pediatricas del rea.




Para entonces, Mariah tenia 11 afos y su
afeccion limitaba significativamente su nivel
de actividad. “No podia practicar deportes,
ademas tenia dolor de espalda y cadera. Si
caminaba largas distancias, se cansaba mucho
y tenia que tomar descansos frecuentes”,
afirmo Cassandra. “Mariah comenzo6 a per-
der confianza en si misma porque no podia
seguirles el ritmo a sus amigos”.

Estaban preocupados y querian
una segunda opinién, fue entonces
cuando Cassandra encontr6 el sitio web
de Shriners Children’s y llamé de inme-
diato. Ella y Charles estaban felices por
haber podido programar una cita de inme-
diato en Shriners Children’s New England
en Springfield, Massachusetts, con la
cirujana ortopédica y directora médica,
Lael Luedtke, M.D.

Al concluir el examen de Mariah,
la Dra. Luedtke les dio una noticia ines-
perada: Determin6 que la mejor forma
de proceder era amputar el pie de Mariah
y posteriormente proporcionarle una pro-
tesis, igualando la longitud de sus piernas
y mejorando su movilidad. Mariah y sus
padres quedaron sorprendidos.

La familia tard6 varios meses para consi-
derar su siguiente paso, pero con la ayuda
de sus padres, Mariah evalu6 todas las
ventajas y desventajas y decidié proceder
con la amputacion.

El equipo de atenciéon médica
de Shriners Children’s le proporciond
a Mariah apoyo y tranquilidad en cada paso
del proceso. “Cuando la Dra. Luedtke entré
a la habitacion el dia de la cirugia, se dio
cuenta de que estadbamos nerviosos”, record6
Cassandra. “Nos dijo que pensaramos en
ello como el ‘Dia de la Independencia’,
porque eso era lo que Mariah ganaria con

experiencia y excelencia

la amputacion. Eso cambi6 nuestra perspec-
tiva sobre todo”.

Una vez que Mariah se recuperd
de la cirugia, consulté a Eunice Wong,
MSOP, CPO, técnica ortopédica de los
Servicios ortopédicos y prostéticos pedia-
tricos (POPS, por sus siglas en inglés) de
Shriners Children’s New England, quien
le ajustd una protesis. Cuando Mariah
caminé con ella por primera vez, sinti6
de inmediato la diferencia. “Me cambi6
la vida”, describié Mariah. “No habia
comprendido cudnto dolor tenia hasta
que volvi a caminar y noté que mis cade-
ras ya no me dolian”.

Tener a todo el equipo de atencion
ortopédica reunido en un solo lugar ha
dado tranquilidad a la familia de Mariah.
“Mariah llega a Shriners Children’s y todos
la conocen”, afirmé Cassandra. “Se esfuer-
zan por recordar a cada familia, algo que
no se ve en otros lugares. Cada vez que esta-
mos alli, todas las personas involucradas en

Abajo, la fisiatra
Jennifer Miller, M.D.,
de Shriners Children’s
New England, trata a ni-
fios con una amplia gama
de afecciones que influ-
yen en sumovilidad. A la
derecha, la técnica or-
topédica Eunice Wong,
de Shriners Children’s
New England, realiza
los dltimos ajustes a la
prétesis personalizada
de Mariah.

su atencion nos hacen sentir que tomamos
la decision correcta”.

La especialista en funciones
Mariah también recibi6 atencién médica
de otra especialista, la fisiatra Jennifer
Earle Miller, M.D. de Shriners Children’s
New England. La Dra. Miller trabaja junto
con sus colegas de ortopedia, POPS y tera-
pia fisica para ayudar a mejorar la capacidad
funcional y la calidad de vida de los pacien-
tes con dificultades y discapacidades fisicas.
Tiene experiencia en la rehabilitacion de
personas con amputaciones y diferencias

en las extremidades, asi como con pardlisis
cerebral infantil (PCI), espasticidad, tono
muscular bajo y otras anormalidades de

la marcha.

A diferencia de otras especialidades
que se centran en un organo o sistema del
cuerpo especifico, la fisiatria (o medicina
fisica y de rehabilitacion) es una filosofia
de atencién médica que se enfoca en »»
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la persona en su totalidad. “La fisiatria

se aleja de los diagndsticos tradicionales”,
explico la Dra. Miller. “En el caso de una
paciente como Mariah, observo su fun-
cionamiento diario y evaltio coémo puedo
eliminar cualquier barrera que pueda tener
un origen médico”.

La formacion de la Dra. Miller como
residente en Harvard Medical School y
Spaulding Rehabilitation Hospital en Boston
coincidi6 con el atentado de la maratén de
Boston en 2013, una experiencia que la ayudé
a definir su carrera. Proporcion6 atencion
médica de urgencia a los sobrevivientes con
amputaciones y los ayudé a adaptarse al
uso de los dispositivos protésicos. “Fue una
experiencia tnica en la vida como residente”,
explicé la Dra. Miller. “No tenia ninguna
duda de que en el futuro queria tratar a las
personas con amputaciones”.

La Dra. Miller comenz6 a trabajar con
personas con amputaciones de todas las
edades en el Albany Medical Center de
Albany, Nueva York. Alli también cre6
y dirigi6 una clinica multidisciplinaria para
ninos con paralisis cerebral infantil (PCI).
A través de este trabajo, la Dra. Miller
descubrié que brindar atenciéon médica
a pacientes pediatricos le proporcionaba
una gran satisfaccion. “Cuando pensé
en dar un nuevo giro a mi carrera
profesional, lo inico impres-
cindible para mi era seguir

tratando a ninos”, afirmo.

“*No habia

comprendido

experiencia y excelencia

“Shriners Children’s era el tnico lugar en
el que me imaginaba comenzando una
nueva etapa”.

De acuerdo con la Dra. Miller, los fisia-
tras se centran en optimizar la funcionalidad
en vez de en encontrar curas. Proporcionan
soluciones que no requieren cirugia y que
apoyan a los pacientes en todas las edades
y etapas de la vida. “Lo que un paciente
necesita hoy puede que no sea lo adecuado
para él en seis meses o seis ainos”, explico.
“En el caso de una nueva usuaria de protesis
como Mariah, me aseguro de que el disposi-
tivo se ajuste a sus metas, sea comodo y no
le cause problemas de movilidad. A medida
que adquiere confianza, continuamos satis-
faciendo sus necesidades cambiantes”.

La Dra. Miller también ayuda a las perso-
nas con amputaciones a controlar sintomas
como el sindrome del miembro fantasma.
Les receta asientos adaptables, sillas de rue-
das y otros dispositivos de asistencia, asi

cuanto dolor tenia

hasta que volvi

a caminar y noté
que mis caderas ya

no me dolian™.

— MARIAH, 12 ANOS
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como bloqueos nerviosos para la espastici-
dad. “Hablo con mis pacientes acerca de sus
sintomas y los informo sobre las opciones
disponibles”, afirm¢ la Dra. Miller. “Mi meta
es ayudar a las familias a vivir de forma mas
eficaz mediante el dominio de la informacion
relacionada con la afeccion del nifio”.

Atencion médica personalizada
que marca un antes y un después

Atraida por el entorno de Shriners Children’s
centrado en el paciente, la Dra. Miller valora
la colaboracion con otros especialistas.

“Me encanta tener la posibilidad de caminar
por el pasillo y poder hacerle una pregunta

a algtin colega”, afirmé. “Nos ayuda a pro-
porcionarle la mejor atencion a pacientes
como Mariah”.

Esta atencion médica personalizada fue
evidente en todas las etapas del tratamiento
de Mariah, incluida su prétesis. Es una gran
fanatica de los Buffalo Bills, asi que trabajo
con Eunice para crear un disefio con el logo-
tipo del equipo. El dia que llegé su protesis
personalizada, Mariah celebro6 tanto a su
equipo favorito de la NFL como la movilidad
que acababa de recuperar. Dos meses des-
pués, asistié por primera vez a un juego de
los Bills, una experiencia que nunca olvidara.

Mariah, quien ahora tiene 12 afos,
también es una gran fandtica de su
equipo Shriners Children’s New
England, porque sabe que en
cada visita serd atendida
por proveedores de salud
que la ponen en primer
lugar. “Siempre me
emociona ir porque
VOy a ver a personas
que me conocen”,
afirmé. “No solo
hablan con mis
padres como si
yo no estuviera
presente. Me pre-
guntan como me
siento y eso me
hace feliz”. @

Mariah es una
gran fanatica de
los Buffalo Bills

y estd encantada
de que su prétesis
lleve el logotipo
del equipo.
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Vacaciones Virtuales

Los visores de realidad virtual proporcionan una agradable distraccién durante los procedimientos dolorosos

En las profundidades del mar, Levi, de 9 afos,
explora los arrecifes de coral, ve una tortuga marina

e incluso un tiburén. Levi puede disfrutar de esta
aventura desde la comodidad de su cama de hospital
en Shriners Children’s Ohio gracias a la tecnologia de
realidad virtual (RV). Es otra herramienta que usan
los especialistas de vida infantil de Shriners Children’s
para ayudar a los nifos a afrontar los procedimientos
relacionados con sus lesiones por quemaduras.

“Algunos nifios no quieren ver cuando se rea-
liza un cambio de vendajes u otro procedimiento,
asi que ponerse las gafas de realidad virtual hace
una gran diferencia”, afirmo la especialista en vida
infantil Kim Flood. “La RV no solo bloquea la vision
de lo que ocurre junto a la cama, sino que transporta
a los nifios a un universo divertido y atractivo”.

Para Levi, se trata de escapar a un mundo diferente.
Tan pronto como Kim le coloca los visores, ¢l exclama:
“iGuau! jUn tibur6n!”.

La especialista en vida infantil Michelle Smith
afirmo que esta tecnologia les permite a los nifos
sumergirse en una variedad de experiencias, desde
escenarios naturales hasta actividades interactivas.

“Me gusta ver los diferentes animales bajo el agua
y cémo puedo acercarme y tocarlos”, comentd Levi.

Escapar a mundos virtuales reduce la ansiedad
de muchos nifios como Levi; sin embargo, esta tec-
nologia no es adecuada para todos los pacientes
o procedimientos.

Para ayudarlo a controlar el dolor, Levi, de 9 afios, se sumerge en la vida marina a través del visor
de realidad virtual.

“Hemos comprobado que la RV funciona mejor o promover el movimiento. No obstante, el equipo de vida infantil des-
con los nifos en edad escolar”, explicé Michelle. taca que la tecnologia de RV es solo una de las muchas herramientas
“Sin embargo, no todos los pacientes pueden tolerar disponibles. Todos los nifios afrontan una situacion de forma diferente,
una experiencia inmersiva prolongada durante procedi-  por lo que el equipo esta capacitado para evaluar las necesidades tini-
mientos mas dolorosos o que producen ansiedad”. cas de cada paciente y asi comprender como procesan mejor las

Algunos de los usos méas comunes de la RV son pro- situaciones estresantes.
porcionar relajacion a los pacientes que se concentran “Nuestra meta es ayudar a los nifios a sentirse menos ansiosos y mas
en el dolor o en la comezon, ensenar habilidades de en control, de modo que siempre estamos explorando nuevas técnicas
afrontamiento como la respiracion o la visualizacion, o tecnologias que nos ayuden a lograrlo”, afirmé Michelle. @

T,
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Una solucién innovadoraintroduce el
sonido en el mundo de un nifio pequefio

Cuando Josuad, un nifo de 2 aios, llegd

ala clinica de Shriners Children’s Texas para
tratar su labio leporino, nunca habia escu-
chado el mundo que lo rodeaba. Naci6 con
un labio leporino horizontal poco comun y los
canales auditivos subdesarrollados, por lo que
enfrentaba desafios significativos tanto en la
audicion como en el habla.

Sin embargo, en Shriners Children’s,
Josuad encontrd algo mas que atencion médica:
encontr6 un equipo de especialistas que usan
tecnologias innovadoras. La patologa del habla
y el lenguaje Rachel Hogan, MA, CCC-SLP,

y el equipo multidisciplinario especializado
en labio leporino y paladar hendido desarro-
llaron un plan que abordaba las necesidades
auditivas inmediatas de Josuad, al tiempo
que preservaba las opciones para una futura
cirugia de reconstruccion.

El cirujano plastico pediatrico Phileemon
Payne, M.D., se asegur6 de que el tejido cri-
adhesivo que se coloca tico para la posterior reconstruccion del oido
permaneciera intacto, equilibrando de forma
experta el arte de la reconstruccion facial con
la ciencia de la restauracion auditiva.

Entra en juego la magia de la tecnologia

Un pequeiio adaptador

detras de la oreja envia
suaves vibraciones a través

del hueso para estimular innovadora. El otorrinolaring6logo Joseph
Edmonds, M.D., descubri6 que las estructuras
Ia c6clea, Io que Permite del oido interno de Josuad estaban intactas,
. . lo que lo convertia en un candidato perfecto
que el sonido se transmita para usar la tecnologia auditiva de conduccién

6sea. El equipo recurrio a ADHEAR, una solu-
cion auditiva segura y que no requiere cirugia.

A diferencia de los audifonos tradicionales

que requieren cirugia o diademas ajustadas,
ADHEAR usa un pequefio adaptador adhesivo
que se coloca detras de la oreja. El adaptador
envia suaves vibraciones a través del hueso para
estimular la cdclea, lo que permite que el sonido
se transmita de forma clara.

La administradora de cuentas del disposi-
tivo, Lauren Aguilarte orient6 a Josuad y a su
madre durante cada paso, al ajustar el disposi-
tivo y demostrar como usarlo en casa. Ahora,
por primera vez, Josuad puede escuchar la voz
de su madre, responder a los sonidos que lo
rodean y desarrollar el habla durante una etapa
critica del crecimiento cerebral, todo gracias

de forma clara.

§\$\\\w\\ == Con un nuevo

f g;s(’;i:is‘:'vjosua d al innovador trabajo que se lleva a cabo en

- ' pudo escucharla  Shriners Children’s y que cambia la vida de
| -—

-~

voz de su madre las personas.
por primera vez En Shriners Children’s, la tecnologia

alos 2 aiios. avanzada se une a una experiencia sin igual,

proporcionandole a los nifios como Josuad
no solo atencion médica, sino también la
oportunidad de experimentar el mundo

en toda su plenitud.
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campeones

EN RECUPERACION

~ EMPODERAR A LOS PACIENTES, FAMILIAS Y EQUIPOS DE ATENCI()N MEDICA

{'
Los desafios que plantea la osteogénesis a enfermedad de los
imperfecta (Ol) y el sindrome de Bruck 4 i huesos de cristal,
no le impiden a Dominic perseguir sus una afeccion poco

intereses y su suefio de convertirse en

creador de contenido en YouTube. comun, pero que se puede

encontrar con frecuencia
en Shriners Children’s, es
un trastorno genético que
se caracteriza por la fragili-
dad de los huesos.

Pero no por la fragilidad
del espiritu.

Por el contrario, muchos
de nuestros pacientes jove-
nes con esta afeccion son
excepcionalmente fuertes,
vitales e incontenibles.

Dominic es uno de
€sos nifos, un paciente
de Shriners Children’s
Northern California que
afronta la vida con gran
fortaleza y generosidad. >

Los paciente

15 Una Vida Sin Limites | 16 Cuando el Amor es la Verdadera Razén

.
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campeones en recuperacion

Cuando Dominic tenia solo 6 semanas de vida, una radiografia
revel6 que tenia rotos todos los huesos de su cuerpo. Esto provocé
su traslado inmediato a Shriners Children’s Northern California,
donde le diagnosticaron osteogénesis imperfecta (OI).

La Ol es causada por un defecto genético que afecta la pro-
duccién de colageno, lo que provoca que los huesos se deformen
o se rompan con facilidad, conllevando a su vez a curvaturas de
la columna vertebral.

La OI se ha descrito como una afeccion cronica con periodos de
crisis. Los nifios frecuentemente experimentan mucho dolor y males-
tar debido a las fracturas de los huesos. A menudo se pierden hitos
importantes para su desarrollo y tienden a pasar mas tiempo con
adultos que con otros ninos.

Fortaleza de espiritu y perspectiva
La OI de Dominic se complic6 atin mas con un diagnéstico adi-
cional de sindrome de Bruck, una afeccion muy poco comtn que
combina la fragilidad de los huesos con contracturas articulares
congénitas (en las que las articulaciones estin permanentemente
dobladas o fijas, lo que limita el movimiento). Este doble diag-
nostico lo convirtié en uno de los pocos casos conocidos en los
Estados Unidos con ambas afecciones.

Dominic usa una silla de ruedas y requiere asistencia para reali-
zar tareas sencillas. Sin embargo, su espiritu es indomable.

La atencion médica de Dominic ha estado a cargo de un equipo
especializado de Shriners Children’s Northern California, dirigido

Arriba, Anakalia y sus padres, Krystine y Mike,
valoran la experiencia y el alto nivel de atencion
médica proporcionado por Rolando Roberto,
M.D. (a la derecha), conocido por los pacientes

y familiares como “Dr. Ro”, en Shriners Children’s
Northern California.
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por Joel Lerman, M.D., y Rolando Roberto, M.D., jefe de personal
y director médico del programa pediatrico de columna vertebral.
A Dominic le han realizado varias cirugias, incluyendo reparacio-
nes de fracturas y procedimientos de columna vertebral. Cuando
tenia 6 afnos, sufrié una lesion en la columna vertebral y el cuello
que requiri6 un dispositivo de halo para su estabilizacion.

Para Dominic y su familia, el hospital se ha convertido en su
segundo hogar. Durante las estancias prolongadas, disfruta de la
musicoterapia y espera con ilusion las visitas de los perros de tera-
pia. El personal hace todo lo posible para que se sienta especial,
incluso recordando que no le gusta la sopa.

El carisma de Dominic lo ha convertido en un rayo de espe-
ranza para otros pacientes. A menudo anima a los nifios antes de
sus cirugias; incluso trabaj6 con el equipo de Marketing del hospital
para crear un video para donantes durante la pandemia. El suefio
de Dominic es tener su propio canal de YouTube, y al mismo tiempo
esta realizando una lluvia de ideas para disefiar un osito de peluche
especial que brinde consuelo a los nifios en el hospital.

“Es una locura pensar en todo lo que él tuvo que atravesar en
10 afios”, afirmé su madre, Lucy. Con el apoyo de sus padres y sus
dos hermanas mayores, Dominic sigue inspirando a todas las perso-
nas que conoce, demostrando que, incluso ante desafios inmensos,
siempre hay esperanza.

“Dominic siempre esta rodeado de su familia”, coment6 el
Dr. Roberto. “Creo firmemente que eso le da la fuerza necesaria
para inspirar a muchas personas”.

A la derecha, la te-
rapeuta recreativa
sénior Gwen Hall
pasa tiempo de cali-
dad con Dominic en
Shriners Children’s
Northern California.
Dominicy el equipo
de atencién médica
coinciden en que,
cuando trabajan jun-
tos, todos se sienten
motivados.




campeones e€n l'(‘(‘lll)(‘l‘il(‘i()ll

Una joven influenciadora encantadora

Otra paciente de Shriners Children’s Northern California,
Anakalia, de 14 afios, no deja que la Ol la detenga. Tiene un
espiritu audaz que llena cualquier espacio en el que se encuentra.

Anakalia tiene una pagina de Instagram que ha atraido
a 40,000 seguidores. No es una mala cifra para alguien que solo
ha publicado durante un afo. En sus publicaciones, Anakalia da
consejos sobre maquillaje y baila en el hospital, ademas su parodia
de un comercial de macarrones con queso se ha vuelto viral. Aun-
que lo mas importante es que comparte su proceso médico y se ha
convertido en educadora y portavoz de otras personas con la enfer-
medad de los huesos de cristal.

Anakalia tiene Ol tipo III, que se caracteriza generalmente
por una estatura baja, malformaciones en los huesos y fracturas
presentes desde el nacimiento. Las fracturas dolorosas han sido
una parte frecuente de la vida de Anakalia. Hace cuatro afos, un
equipo quirurgico de Shriners Children’s le coloc6 clavos en sus
piernas para proporcionarle fuerza y estabilidad.

“Desde la cirugia, no he tenido fracturas en los huesos de mis
piernas”, afirmd, siempre destacando la parte positiva.

r

%
-

- ;

“Estaba emocionada = ’ "

por enderezarme

y ser mas alta”.
— ANAKALIA, 14 ANOS

Debido a su OI, la columna vertebral de Anakalia tiene
una curvatura. El aio pasado, pasé cuatro semanas usando
un dispositivo de traccioén de halo, un proceso que endereza
la columna vertebral como preparacién para una fusion
espinal. Fiel a su estilo, después del ajuste inicial del halo,
decor6 su habitacion y se grab6 bailando con su andador
de traccion.

“Tenia muchas ganas de que llegara este momento”,
afirmo6 Anakalia. “Estaba emocionada por enderezarme
y ser mas alta”.

Los resultados de la cirugia fueron excelentes. Aunque
su familia solo esperaba detener el avance de la curvatura,
su médico, el Dr. Roberto, logré mucho mas: Anakalia
pas6 de una curvatura de aproximadamente 90 grados
a 34 grados.

La madre de Anakalia, Krystine, estd asombrada por
el espiritu de su hija. “Estoy muy orgullosa de ella y de la
fortaleza que ha demostrado durante su proceso”, afirmo.
“Nunca permitimos que su osteogénesis imperfecta la defi-
niera o limitara sus capacidades”.

SHRINERSCHILDRENSORG/ES 13



Los primeros trabajos de
la Dra. Arin Oestreich
han mostrado resultados
prometedores para
minimizar algunos de los
peores efectos de la Ol.

&

campeones en recuperacion

Los objetivos de las investigacio-
nes sobre la Ol se centranen la
resistencia 6sea intrauterina

Las investigaciones son una parte funda-
mental de la misiéon de Shriners Children’s
de mejorar la atencién médica de las afec-
ciones que tratamos, incluida la OI. Ese
compromiso hace que las investigaciones
sobre la Ol y la busqueda de mejores trata-
mientos formen parte de nuestro trabajo.

Arin Oestreich, Ph.D., de Shriners
Children’s St. Louis, lleva mucho tiempo
estudiando formas de fortalecer los huesos
con OI antes del nacimiento, con efectos
potencialmente duraderos. Recientemente,
la Dra. Oestreich y sus colegas de universi-
dades cercanas recibieron una subvencion
de $3.1 millones de los Institutos Nacio-
nales de Salud para apoyar este trabajo
durante cinco anos.

Las investigaciones se centran en una
proteina llamada miostatina, la cual regula
el crecimiento muscular y de los huesos.

Se espera que la reduccion de los niveles de
miostatina durante el desarrollo pueda dar
lugar a musculos y huesos mas fuertes.

“Estamos observando el entorno uterino
y como puede influir en la resistencia 6sea
a largo plazo”, explico Oestreich. “Nuestra
meta es usar lo que aprendamos para forta-
lecer los huesos con OI desde el principio
del desarrollo™.

El equipo de investigaciones ha demos-
trado anteriormente que los bajos niveles
de miostatina en las madres de ratones
producian crias con huesos mas fuertes,
incluso en aquellos con OI. Posterior-
mente, el equipo examinara la seguridad
de reducir la miostatina con anticuerpos
en madres de ratones normales.

“Esta estrategia no curara la OI, pero
tenemos la esperanza de poder maximizar
la resistencia muscular y de los huesos para
prevenir fracturas a lo largo de la vida, y de
eso se trata esta subvencion”.

Las investigaciones en Shriners Children’s
estan descubriendo nuevas formas de forta-
lecer los huesos y de prevenir las fracturas
en ninos con OI. Para nifios como Anakalia
y Dominic, esto puede representar un futuro
pleno con mas libertad, menos fracasos
y mayores oportunidades para progresar. @

——
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Una Vida Sin Limites

Los nifios con diferencias en las extremidades progresan gracias a la atencién especializada, la innovacién y la comunidad

Zane corre por el campo de fiitbol soccer,
y la estructura de su ortesis reacciona bajo
la fuerza de cada paso. Mas tarde, esta
en la cancha de baloncesto, realizando
lanzamientos en suspension y esquivando
a los defensores, llevando su dispositivo
personalizado al limite y, en ocasiones, mas
alla. Al otro lado del pais, David sujeta un
control de videojuegos de una manera tini-
ca, adaptandose a la membrana entre sus
dedos con la misma habilidad que lo ayuda
a desenvolverse en la vida cotidiana.

Tanto para Zane como para David,
el camino no ha estado marcado por
los limites, sino por las posibilidades.
En Shriners Children’s, descubrieron algo
mas que atenciéon médica: Encontraron un
equipo que fomenta la curiosidad, celebra
la individualidad y crea herramientas lo
suficientemente s6lidas como para estar
a la altura de su excepcional determinacion.

A toda velocidad

Zane, de 8 afios, naci6 con una diferencia
en las extremidades que le afecta ambas
piernas y un brazo, pero estd rompiendo
barreras, y ortesis, al practicar todos los
deportes que le gustan. Desde futbol soccer
sala y al aire libre, hasta béisbol, baloncesto
y golf, no hay nada que se le resista a este
aspirante a atleta profesional.
“Cuando Zane dice que quiere
hacer algo o ser alguien, estamos

Futbol soccer, béisbol, baloncesto...
iZane esta listo para practicar todos
los deportes que pueda!

ahi para apoyarlo, al igual que su equipo de
atencion médica de Shriners Children’s”,
afirmé su madre, Kim.

Zane recibi6 su primera ortesis de
Shriners Children’s St. Louis cuando solo
tenia 1 afio y, desde entonces, ha roto casi
todos los dispositivos que el personal ha
construido para él. Resulta que eso es lo
que sucede cuando el equipo de atencién
médica decide que hay que ir a toda velo-
cidad. Es una aventura que cuenta con el
apoyo total del equipo de Servicios ortopé-
dicos y prostéticos pediatricos (POPS) de
Shriners Children’s, donde animan a sus
pacientes a ser simplemente nifos.

“Zane es uno de los pacientes més acti-
vos con los que trabajo, y su determinacion
inspira una innovacion constante. Cada vez
que lleva su dispositivo al limite, me desafia
a mejorarlo auin mas para que pueda seguir
alcanzando sus metas”, afirm¢é Justin Hall,
CPO, técnico ortopédico de Zane.

Ahora, con su 13.° dispositivo, Zane sigue
manteniendo ocupado a nuestro equipo de
POPS mientras alcanza nuevos hitos.

“Cuando un dispositivo se rompe o se
desgasta, solo significa que el paciente lo esta

usando al maximo de su potencial, y me
encanta escuchar eso. Eso también nos da
una retroalimentacion sobre como mejo-
rarlo o hacerlo mas resistente en el futuro,
elevando cada vez mas el nivel. Nos encanta
este tipo de desafios”, afirm6 Justin.

Saber que Zane tiene las herramientas
necesarias para perseguir sus suenos como
atleta lo es todo para sus mamas. “Queria-
mos asegurarnos de que Zane no encontrara
barreras innecesarias para hacer lo que
quiere en la vida, y Shriners Children’s lo
ha hecho posible”, afirm6 su madre Betany.

La ortesis tobillo-pie (AFO, por sus siglas
en inglés) de Zane es una protesis y Ortesis
hibrida. “El dispositivo es dinamico, lo que
significa que se dobla, almacena energia
y luego la libera como un resorte, lo que
le permite correr mas rapido y jugar con
mas intensidad que si no tuviera ningin
dispositivo”, afirm¢é Justin.

Esta completamente preparado para
alcanzar su meta de convertirse en un atleta
profesional, paso a paso.

“Vaya donde vaya en la vida, Shriners
Children’s serd una parte muy importante
de su historia”, afirmé Kim.

La confianza al alcance de su mano
David nacié con dedos palmeados debido al
sindrome de bandas amniéticas, por lo que
creci6 adaptandose al mundo a su manera,
ya fuera al atarse los zapatos, sujetar una
A  botella de agua o dominar los con-
troles de un videojuego. En Shriners
Children’s Northern California,
no solo encontro atenciéon médica
especializada para su afeccion,
sino también una comunidad que
lo anim6 a aceptar su singularidad
con confianza.
El proceso de David en
Shriners Children’s comenzé
cuando tenia 1 afio bajo la atencién
médica de Michelle James, M.D.,
entonces directora de ortopedia.
Durante su infancia, la Dra. James
y su equipo siguieron su desarrollo,
ofreciéndole atencion médica y orien-
tacion mientras aprendia a desenvolverse
en la vida cotidiana. A los 13 anos, David
decidi6 someterse a una cirugia para liberar
el palmeado entre el pulgar y el indice. »>
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A la izquierda, David observa c6mo un campista participa en un juego de destreza en el
Campamento Winning Hands. Como consejero, ayudé a los campistas a aceptar nuevos
desafios mientras compartian sus experiencias y celebraban cada logro.

“La diferencia valio la pena. Las pequenas cosas, como sujetar una
botella de agua, se hicieron mas faciles”, afirmo.

David y la Dra. James formaron vinculos que se profundizaron
con el tiempo, especialmente después de descubrir que ambos
compartian la aficiéon por correr. “Hablabamos de senderos y la
Dra. James incluso me anim6 cuando me enfrenté a una carrera
de montana”, afirmé David.

El verano siguiente, David vivi6 una experiencia que le cambid
la vida: El Campamento Winning Hands. Este programa tnico,
dirigido por Shriners Children’s Northern California y el UCSF
Benioff Children’s Hospital, retine a nifios con diferencias en las
manos y las extremidades superiores para que formen relaciones,
aprendan y ganen confianza.

“Antes del campamento, sabia que otras personas tenian dife-
rencias en las manos, pero aun asi me sentia solo”, afirmé David.
“Entonces llegué al Campamento Winning Hands y, de repente,
me vi rodeado de chicos que simplemente me entendian”.

Las sesiones de “conversaciones adolescentes” del campamento
fueron especialmente significativas. “Era la oportunidad para hacer
preguntas incomodas y compartir experiencias. Por primera vez,
me senti completamente comprendido”.

Ahora, David ha cerrado el circulo, regresando al campamento
como consejero. “El campamento de este afio fue muy especial”,
afirmoé. “Ver a estos ninos darse cuenta de que no estan solos,
eso es lo que hace que este lugar sea tan importante”.

Yuen Leung, subdirectora del Campamento Winning Hands
y enfermera de Shriners Children’s, es testigo de esa transforma-
cion cada afio. “La confianza que ganan permanece por mucho
tiempo después de que termina el campamento”, afirmé Yuen.

Hoy, David tiene 24 aiios, trabaja en el gobierno federal y es
un apasionado de los videojuegos, luego de haber aprendido por si
mismo a competir a un nivel de élite al adaptar su forma de sujetar
el control.

Al reflexionar sobre su proceso, David agradece a Shriners
Children’s Northern California y al Campamento Winning Hands
por brindarle mucho mas que atencion médica. “Me dieron con-
fianza, una comunidad y ahora la oportunidad de devolver ese
apoyo”, afirmé. “Todos los nifios merecen sentir que pertenecen
a algin lugar”. @

campeones en recuperacion

Cuando el Amores
la Verdadera Razén

sPor qué? Es la pregunta mds corta, pero la que despierta la
reflexion mds profunda. sPor qué sirvié a su pais? sPor qué
es importante para usted la generosidad? A veces, la respuesta
al “spor qué?” es compleja. Otras veces, es tan sencillo que
resulta inolvidable.

“En mi testamento he dejado todas mis inversio-
nes, activos y toda mi propiedad residencial a Shriners
Children’s”, afirmd, Bharat Patel, M.D., de Mooresburg,
Tennessee. “Es lo que mi esposa, Lorene, hubiera querido.
Ella falleci6 en 2021. Hago esto en su memoria”.

El Dr. Patel lleg6 a los Estados Unidos en 1968 tras
completar su formacién como cirujano en Inglaterra.
Poco después de emigrar, pospuso sus planes de ejer-
cer la medicina privada para alistarse como voluntario
en la Fuerza Aérea. Como teniente coronel, puso sus
habilidades quirtrgicas al servicio de su nuevo pais.
(Por qué? “Mi padre me dijo: ‘Ahora, Estados Unidos
es tu patria adoptiva’”, recordo.

Después de su servicio militar, el Dr. Patel y Lorene
dedicaron su tiempo libre a viajar y hacer voluntariado.
(Por qué? “Cuando se visita otras culturas, se aprende
mucho sobre las personas y sus necesidades”, afirmé
el Dr. Patel. “Es algo que nos encantaba hacer juntos”.

Hoy, a sus 89 aios, el Dr. Patel vive en una granja al
este de Tennessee donde ¢l y Lorene construyeron su vida.
A menudo habla con el equipo de Shriners Children’s
sobre sus deseos. ;Por qué? “Lorene era muy compasiva”,
afirmo. “Le encantaba el voluntariado y el trabajo que
Shriners Children’s hace por los nifios”.

Un sentido del deber. Compasion por los demas.
Honrar una vida compartida. A veces, el “;por qué?”
no resulta tan complicado. A veces, la respuesta es
simplemente el amor.

( OBTENGA MAS INFORMACION

sobre la planificacién del legado
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Los pacientes
encuentran
independencia
a través de la
innovacion

n la rehabilitaciéon pediatrica,
hay momentos decisivos que lo
cambian todo. Un adolescente

sujeta un utensilio por primera vez des-
pués de una lesion de la médula espinal.
Una nifia de 4 afios da sus primeros
pasos con una protesis de pierna.
Para pacientes como Elvin y Joy, estos
momentos decisivos representan algo
mas que hitos médicos: son puertas de
Elvin ha logrado extraordinarios avances acceso a la independencia, la conexion
a lo largo de los afios con'la ayuda de su y las posibilidades.
terapeuta ocupacional, Ashley Umali,
¢

y de su fisioterapeuta, Nic,
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fortaleza a nivel de todo el sistema ’

Encontrando su agarre

Cuando Elvin llegé a Shriners Children’s
Chicago en 2023, el adolescente apenas
podia mover la parte inferior de su
cuello. Fue victima de la violencia
armada, quedo atrapado en el fuego
cruzado; era solo un transeunte.

Suftrié una lesion de la médula

espinal completa en la vértebra C4,

lo que lo privo repentinamente de su
independencia. “Tenia miedo cuando
llegué aqui. No voy a mentir”, recordo.
“No podia comer por mi cuenta, cepi-
llarme los dientes ni siquiera rascarme
cuando me picaba algo”.

Siguieron tres meses de rehabilitacion
intensiva como paciente hospitalizado,
coordinada por fisiatras, terapeutas fisicos
y ocupacionales, terapeutas recreativos,
especialistas en vida infantil y psicélogos
pediatricos. La terapeuta ocupacional
Ashley Umali se dio cuenta de que la clave
estaba en establecer una conexion con Elvin
a través de sus intereses. “La mausica, los
bocadillos y un par de cantantes de rap”,
afirmd. “Reproduciamos musica en su habi-
tacion y, para practicar como comer por
su cuenta, le traiamos diferentes tipos de
papas fritas para que las probara. Haciamos
que todo fuera divertido, aunque él tuviera
mucho dolor”.

La estrategia funcioné. “Bésicamente me

decian: ‘Estamos contigo’”, reflexion6 Elvin.

“Los enfermeros, los médicos, los cocineros,
todos contribuyeron a mi recuperacion”.

El gran avance se produjo en 2025,
cuando la cirujana ortopédica Felicity
Fishman, M.D., le realiz6 una cirugia de
transferencia de tendones a Elvin, moviendo
los tendones de su brazo y mano para permi-
tirle extender el codo y sujetar objetos. Esta
nueva forma de entender la vida le abri6 un
montén de posibilidades. Con un brazalete
universal (un dispositivo adaptable que se
sujeta a la mano), Elvin ahora puede usar su
computadora portatil y su teléfono, mane-
jar sussilla de ruedas eléctrica y cuidar de
si mismo o pedir ayuda para hacerlo.

La maestra del hospital Mary Vokoun,
ayudo a Elvin a volver a inscribirse en la
escuela secundaria en linea, donde descubrid
su talento para el arte digital. Ahora, con
18 anos, Elvin ha sido nombrado Estudiante
del mes, y sus obras de arte se exhiben en una
exposicion virtual en toda la ciudad y en la
sala para adolescentes Shriners Children’s
Chicago. Continua con la terapia ambula-
toria mientras termina la escuela secundaria
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“Gracias a la
protesis. Joy
va a tener una
vida como Ia
de cualquier
olro nino’.
— SARAH NOSSQOV, M.D.

Después de aprender a caminar con su prétesis de pierna, Joy afronté la terapia fisica con
una determinacién intrépida. Desde entonces, no ha dejado de sonreir.

y planea asistir a la universidad en linea,
con la esperanza de ayudar a los nifios como
lo ayudaron a él. “No se rinde nunca”,
afirm6 Mary.

Los primeros pasos de Joy
El dia en que Joy, de 4 afios, dio sus prime-
ros pasos con su nueva protesis de pierna en
el pasillo fuera del departamento de Servi-
cios ortopédicos y prostéticos pedidtricos
de Shriners Children’s Erie fue inolvidable.
Con la ayuda Hannah Clark, MS, L/CPO,
una técnica ortopédica y ortopeda certifi-
cada, y de la mano de su madre, Alice, Joy
camind hacia una vida llena de confianza
y posibilidades.

Joy nacié con hemimelia tibial, una
afeccidon poco comun en la que los hue-
sos de la parte inferior de la pierna no se
formaron completamente, y ha recibido
atencion médica en Shriners Children’s
Erie desde que tenia 6 meses. Después de
que su equipo de atencién médica determi-
nara que una protesis le proporcionaria una
mejor movilidad a largo plazo, Joy se some-
ti6 a la cirugia de amputacién de su pierna
izquierda e inicid el proceso de adaptacion.

“Gracias a la protesis, va a tener una vida
como la de cualquier otro nifio”, explic6 su
médica, Sarah Nossov, M.D.

Después de meses de espera, el momento
llegé. Luego de que Hannah confirmara que
Joy no sentia dolor y que estaba lista, la guio
hacia el pasillo. Cuando Joy comenzé
a caminar con sus dos piernas por primera
vez, levant¢ la vista con emocion y grito:
“{Mama, estoy caminando!”.

Inmediatamente después de su triunfo en
el pasillo, Joy se dirigio a la terapia fisica con
Laurie Hudson, PT, donde pated un balén de
futbol soccer por primera vez y marcd varios
goles. “Es un honor ser testigo de su transi-
cioén de caminar con apoyo a dar pasos sin
ayuda”, coment6 Laurie.

La familia sigue recibiendo aten-
cion integral en Shriners Children’s Erie.
“Le brindan una muy buena atencioén”,
compartid Alice. “Nos tratan como fami-
lia”. Esa sensacion de pertenencia crea un
entorno en el que los nifios como Joy pue-
den progresar, donde los primeros pasos
conducen a avances seguros y donde las
posibilidades se convierten en una nueva
y esperanzadora realidad. @
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UNA IJ(ACIENTE MODELO

NOMBRE: ABAGAIL
AFECCION: ESCOLIOSIS
CENTRO DE ATENCION: ERIE

Abagail, paciente de Shriners Children’s Erie
y su ortopeda, Hannah Clark, MS, L/CPO,
fueron recientemente homenajeadas en un
escenario nacional por su notable colabora-
cién y éxito clinico. En septiembre, ambas
fueron las ponentes principales en la Asam-
blea Nacional de la American Orthotic and
Prosthetic Association (AOPA) en Orlando,
Florida. Ante mas de 500 asistentes, com-
partieron su proceso, enfoque clinico y el
impacto de la dedicacion de los pacientes
en la consecucion de resultados que cam-
bian la vida.

Abagail, de 13 afios, recibi6 atenciéon
médica para la escoliosis en Shriners
Children’s Erie. Hannah y el médico
de Abagail, Stephen Mendelson, M.D.,
reconocieron que su grave doble curva-
tura, incluida una curvatura toracica alta,
requeria un enfoque tnico para tratar
su escoliosis grave. Solicitaron un Boston
Brace 3D personalizado que fuera discreto
y muy eficaz. A diferencia de los aparatos
ortopédicos tradicionales, el Boston 3D
aplica presidn correctiva en el lado exterior
de la curvatura, al tiempo que recorta las
areas correspondientes en el lado interior,
lo que permite que la columna vertebral
se desplace en la direccion deseada para
lograr una alineacién mas saludable. Gra-
cias a la dedicacion de Abagail para usar
su aparato ortopédico y al disefio perso-
nalizado, su curvatura escolidtica se ha
reducido en mas de un 50%, un resultado
que pocas veces se logra.

Durante los ultimos cuatro afios, el apa-

“E Staba m uy N — | rato ortopédico ha corregido la curvatura de
. s Abagail, quien ha podido retomar sus acti-
nerviosa, pero me vidades favoritas, como ir a la escuela, jugar
. . 47 con su equipo de realidad virtual, practicar
sentim uy fEIIZ [ of uando ©  gimnasiay esquiar. Gracias a sus resultados
. . . .| tan positivos, la historia de Abagail puede
H annah se unioa mi inspirar a otros pacientes a usar sus aparatos
. ortopédicos de manera constante. “El mejor
en e, escenario Para aparato ortopédico del mundo no funcio-
nard si no se usa entre 18 y 23 horas al dia”,
QYUJarme a contar

Wi

afirm6 Hannah.
El disefio del aparato ortopédico de

° ° o 9 o A
mi hlstor 1a . 55 2 Abagail se usa ahora como modelo para
_ » pacientes con patrones de curvatura simi-
— ABAGAIL, 13 ANOS & Vo S lares. Su proceso demuestra el poder de

la atencién médica personalizada, el apoyo
familiar y la determinacién inquebrantable.
Ella es una inspiracion tanto para los pacien-
tes como para las familias y los médicos.
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¢Hasta Donde Podemos Llegar?

Las actividades del campamento ShrineABILITY aumentan la confianza

Al mirar la pared rocosa, Jordyn se sinti6
pequeiia. Después de todo, solo tenia 7 afios.
(Era demasiado pequena para afrontar este
desafio? jDemasiado débil? ;Demasiado
diferente?

Con el 4nimo de sus compaiieros de cam-
pamento y la mano firme de su papa, Jordyn
puso timidamente un pie en la pared y luego
el otro. Pronto, subié mas alto de lo que su
papa podia alcanzar.

En ese momento, la valentia de Jordyn
entré en accion.

Subid y subid, hasta llegar a la cima. Mir6
hacia abajo mientras resonaban fuertes ova-
ciones. Los demas campistas y sus familias no
pudieron contener su emocién por el logro de
Jordyn: escalar con una sola mano una pared
rocosa de casi tres pisos de altura.

Ese dia, Jordyn venci6 su miedo y descu-
brié hasta dénde podia llegar.

“Ver como Jordyn ha ido ganando con-
fianza y se ha ido soltando poco a poco ha
sido una experiencia increible”, explico su
papa, Clint.

Esta experiencia fue solo una de las
muchas que se vivieron en el campamento
ShrineABILITY, un evento de fin de
semana organizado por Shriners Children’s
St. Louis para pacientes con diferencias
en las extremidades superiores. Los nifios
y sus familias asumen desafios como la
escalada de la pared rocosa, tiro con arco,
equitacion y canotaje. El entorno del cam-
pamento ofrece un espacio seguro para que
los pacientes desarrollen confianza en sus
propias capacidades y para que las familias
con nifios que tienen una diferencia en las
manos o los brazos encuentren solidaridad.

“Ver cdmo los campistas ganan con-
fianza en si mismos y en cémo viven su vida

Jordyn, de 7 afios, al frente, y su hermano, Jase,
vivieron un dia increible en un campamento donde
pudieron explorar sus capacidades.

con una diferencia en las extremidades es

lo que nos motiva a hacer esto”, reflexiond
Michelle Cohen, OT, terapeuta ocupacional
y de manos en Shriners Children’s St. Louis.
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