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EDITORIAL

IMPORTANCIA DEL _DIAGNOSTICO PRECOZ Y
LA REHABILITACION VISUAL EN LOS
PROGRAMAS DE REHABILITACION DE LOS
NINOS CON RIESGO NEUROLOGICO.

1°) La deficiencia visual en la infancia

Tradicionalmente se utiliza la medida de la agudeza
visual (capacidad de discriminacion del "minimun
separabile " a una distancia determinada ), como
cifra determinante de la mayor o menor eficacia
visual de un individuo. Utilizando esta medida
actualmente la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) considera ciego a todo individuo con
agudeza visual igual o inferior a 0.05 en su mejor
ojo vy deficiente visual, cuando la agudeza es
inferior a 0.2 en su mejor ojo (1).

Esta wvaloracion supone que hay 45
milllones de personas ciegas en el mundo y 135
millones con baja vision (deficiencia visual severa),
es decir, el 0.85% de la poblacién mundial. Segun
las estima-ciones de la OMS (1) la mayoria de estas
personas habitan en paises en desarrollo y la causa
de su ceguera seria tratable. Se cita el caso de India,
pais en el cual la falta de gafas es la segunda causa
de deficiencia visual severa en adultos présbitas y
jévenes miopes (2).

Desde este organismo se pide un esfuerzo a
todos los técnicos relacionados con la vision para
disminuir estas cifras, porque las previsiones para el
afio 2020, apuntan hacia un importante incremento.
Se valoran como razones, el aumento de la
poblacion mundial (mayor en Africa y Asia) y el
envejecimiento de la poblacion (mayor en los
paises desarrollados). En esta alerta denominada
"VISION 2020: El Derecho a Ver " se analiza, en
la medida de lo posible y partiendo de la definicion

de ceguera (con importantes repercusiones técnicas
y econémicas), la

distribucion demogréfica, las causas etioldgicas y
sus variaciones, las campafias realizadas con mas o
menos éxito Yy sobre todo, como la propia OMS y
otras organizaciones internacionales
(gubernamentales y no gubernamentales), pueden
plantear una "Iniciativa Global para Eliminar la
Ceguera Evitable" (3).

El diagnéstico y tratamiento de la
deficiencia visual en la infancia es considerado de
maxima prioridad para el proyecto, por la enorme
repercusion personal, educativa y socioeconémica
que supone una ceguera precoz. Sin embargo
parece muy dificil obterner datos de prevalencia
(4), dado que la agudeza visual no puede ser
medida en nifios preverbales, lo que dificulta el
analisis del problema en la infancia. Se considera
estimativa e inferida de encuestas globales de
poblacion, siendo un dato muy variable que
depende del nivel socioecondmico de los dife-
rentes paises y del indice de mortalidad infantil.
Dicha prevalencia podria estar en torno a 0.3%o
nifios en los paises mas industrializados hasta
1.5%0 en los paises menos industrializados. Se
estima que hay 1,4 millones de nifios ciegos en el
mundo, el 75% habitantes de Africay Asia (4).

Respecto a la infancia, ha sido posible
hacer un analisis de las causas de ceguera precoz,
asi como de su posible modificacion en el futuro.
Se propone un enfoque diferente segin el nivel de
desarrollo. Asi, en los paises menos desarrollados
las lesiones corneales y las cataratas congénitas
continuan siendo las causas mas frecuentes; en los
paises en vias de desarrollo, las cataratas congénitas
y la retinopatia del prematuro ; y en los paises
desarrollados, las malformaciones congénitas y las
lesiones del N. Optico y vias visuales (4). Dicho de
una forma mas concreta, las alteraciones genéticas
que condicionan malformacion o disfuncién ocular
son igual de importantes en todos los paises,




mientras que la retinopatia y las lesiones
neuroldgicas de origen perinatal, se estan
convirtiendo en la mayor causa de baja vision
infantil en los paises desarrollados (4,5).

2°) Los nifios deficientes visuales en Espafia

Nuestro pais esta evolucionando en su desarrollo
sanitario y los datos de afiliacion a la Organizacion
Nacional de Ciegos de Espafia (ONCE) indican que
hay un grupo emergente, cada vez mas numeroso,
de nifios con deficiencia visual de origen cerebral

(6).

Segln indicaciones de la OMS debemos,
como pais desarrollado, mantener nuestras medidas
preventivas (povidona iodada, vacunaciones...),
seguir controlando estrechamente la retinopatia del
prematuro, mejorar la cirugia de las cataratas
congénitas, generalizar la deteccion precoz de la
ambliopia (estrabica y refractiva) y promocionar
especialistas en cirugia oftalmoldgica pediatrica en
razon minima de 1/10 milllones de habitantes y
especialistas en refraccion (graduacion) infantil en
razon minima de 1/100.000 (4).

E. Jan, referencia mundial en el ambito de
la deficiencia visual infantil, dice que el primer
derecho de un nifio ciego o con baja vision es que
sea diagnosticado y reconocido como tal, lo cual,
aunque parezca obvio, no siempre se consigue. Los
nifos pequerios expresan sus dificultades con su
comporta-miento y no es facil entenderles. Ademas,
tienen una gran capacidad de adaptacion a una
deficiencia sensorial congénita o precoz, que
disimula la realidad. Por otro lado, el 50-60% de
estos nifios tienen otras deficiencias asociadas que
retrasan y dificultan el diagndstico y la
rehabilitacion (5).

3% El nifio deficiente visual de origen
cerebral

Durante los préximos afios los técnicos
relacionados con los nifios de alto riesgo
neurosensorial (infeccion prenatal, malformaciones,
cromosomopatias, encefalopatias pre y perinatales,
grandes prematuros, embarazos de riesgo,
traumatis-mos precoces...) vamos a tener contacto
con una patologia visual emergente causada por
lesiones (m&s o menos evidenciables con las
técnicas de exploracion actuales) de las vias
visuales retroquiasmaticas, de las areas visuales
occipitales y de las vias de control supranuclear de
la motilidad ocular. Por su escasa frecuencia hasta
hace 10-15 afios, los oftalmélogos carecen de un
buen protocolo diagndstico de esta patologia, que
se manifiesta desde los primeros meses de vida con

comportamientos visuales peculiares: falta de
fijacion y atencién visual, movimientos oculares
anomalos, nistagmus, torticolis de origen ocular,
estrabismo precoz, ausencia de contacto visual,
falta de reconocimiento visual de las personas de su
entorno, falta de empatia, etc... Todos estos
sintomas deben ser considerados de alarma por
padres y terapeutas y resultan dificiles de evaluar
con una exploracion oftalmologica clésica.
Tampoco las exploraciones complementarias
(potenciales evocados, electrorretinograma,
neuroimagen) son contundentes para el diagnostico,
aungue si sensibles para especia--listas entrenados
en su interpretacion. El diagnoéstico mas precoz se
puede hacer con escalas de desarrollo visual infantil
que analizan especificamente el comportamiento
visual (7). Por ello, es muy importante que las
personas en contacto con nifios de cualquier grupo
de riesgo conozcan que compor-tamientos visuales
y oculomotrices anémalos pueden ser sintomaticos
de un desarrollo visual deficiente y que su
participacién es, y seguird siendo, importan-tisima
para la deteccion precoz de esta forma de
deficiencia visual.

El objetivo de un diagnostico precoz es
tratar la enfermedad o lesion y reducir la posible
deficiencia visual futura. Sin embargo, las lesiones
neuro-oftalmologicas, de las que estamos hablando,
con frecuencia no se pueden evitar y tenemos que
plantear una rehabilitacion visual (estimulacion
viso-motriz, correcion quirtrgica del estrabismo,
oclusio-nes, ayudas opticas...) y conseguir la
participacién del oftalmoélogo y del técnico en baja
vision en los programas de Rehabilitacion y
Atencion Temprana del nifio.

El sentido de la vista contribuye en gran
medida a las funciones de informacion,
comunicacion con personas y entorno, movilidad
global y autono-mia, control postural vy
manipulacion. Un plantea-miento habilitador de
estas funciones debe hacerse desde un equipo
interisciplinar y la participacion de un técnico en
baja vision infantil ayudara a comprender mejor el
comportamiento de los nifios con deficiencia visual.
También ayudard a valorar su evolucion (muy
diferente segin la deficiencia sea estable o
progresiva) y puede proponer ayudas Opticas
(gafas, lentes de contacto,lupas...) y otras ayudas
técnicas mas sofisticadas para compensar la
discapacidad.

Conseguir una mayor comunicacion
interdis-ciplinar para el diagndstico, evaluacion y
atencion de los nifios con riesgo neurologico nos
ayudara a plantear programas de rehabilitacion mas
personali-zados y de mayor "calidad".



Dra. Inés G2 Ormaechea Romeo
Médico Oftalmologo de A.T.AM.
Madrid
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En esta seccion se citaran direcciones de paginas
Web que pueden ser de utilidad para nuestro
trabajo. Dadas las enormes posibilidades de la red,
es muy importante la colaboracion de todos los
miembros. Podeis aportar alguna/s direcciones a las
que hayais tenido acceso, con una pequefia nota
sobre el contenido de las mismas, para su
publicacion en proximos numeros.

» Sindrome de Down

- www.down21.org
- www.sindromedown.net

x Prematuridad

- WwWw.se-neonatal.es
- www.fundaciondelhombre.com

(se puede solicitar "Manual para padres con nifios prematuros”

)

» GENYSY. Asociacion Interdisciplinar para la
Prevencion y Atencion Temprana para las
Deficiencias

- http://paidos.rediris.es/genysi
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W Adam A. Le pronateurs et se
raccourcisement précoce. Motricité cérébrale
2001;22 (3): 113-5.

En el caso de una pronacion de codo, el analisis
multifactorial descrito por Tardieu y recientemente
actualizado, se utiliza para el diagnostico
diferencial contracciones irrefrenables,
retracciones musculares, falta de control motor o
debilidad muscular. Se expone la clinica y
tratamiento de una nifia de 14 afios afecta de una
hemiparesia derecha. El resultado de la terapia se ha
mejorado con una ortesis dinamica para ayudar a
restablecer la supinacion.

@ Jeannin C. L'aide a la station assise chez tres
jeune enfant handicapé. Prescription-
réalisation. Motricité cérébrale 2001; 22: 4:
145-50.

Algunos nifios necesitan ayudas para la sedestacion
y en los mas pequefios ésta puede ser la primera
prescripciéon.Un dialogo con los padres, educadores
y profesionales de la reeducacion, es necesario para
gue el asiento cubra las necesidades del nifio y las
demandas de su entorno.La realizacion de varios
asientos, en materiales diferentes, utilizables en
diferentes situaciones, aportan una respuesta
adaptada a cada nifio.

W Prechtl Heinz FR. General movement
assessment as a method of developmental
neurology: new paradigms and their
consequences. Dev Med Child Neurol
2001;43: 836-42.




El autor cita un nuevo método de valoracion de los
lactantes basado en el estudio y registro
videografico de los movimientos espontaneos del
bebé en distintas etapas del desarrollo, el cual es
altamente especifico para establecer un prondstico
neurologico en los nifios de alto riesgo.

W Elawad MA. Management of constipation in
children with disabilities. Dev _Med Child
Neurol 2001; 43: 829-32.

Revision de las causas de este problema (factores
neuromusculares, nutricionales, farmacoldgicos,
limitacion de la movilidad), valoracion clinica y
exploraciones, tratamiento médico y quirdrgico,
éste Ultimo maés utilizado en nifios con defectos del
tubo neural.

W Galvan M y cols. Dieta cetogena: ¢ una
alternativa vélida en epilepsias
refractarias?. Rev_Neurol 2001; 33: 1010.

Esta dieta utilizada en la infancia a principios de los
afios 20, olvidada por la aparicion de nuevos
antiepilépticos, comienza a resurgir en los Gtlimos
afios. De eficacia comprobada, su mecanismo de
accion sigue siendo una incognita. Se expone el
protocolo utilizado y los distintos tipos de dieta. No
se observaron efectos secundarios graves. Para su
introduccion se requiere un equipo
multidisciplinario y la colaboracion familiar.

M Rios VG y cols. Complicaciones en el
tratamiento de la epilepsia con dieta
cetogénica. Rev_Neurol 2001; 33: 909.

Se evaluaron prospectivamente 22 pacientes entre 1
y 19 afios, portadores de epilepsia refractaria,

durante 25 meses, tras ser incluidos en un protocolo
de DC clasica. Las complicaciones fueron
relacionadas con estados de cetosis, hipoglucemias,
rechazo a la injesta de liquidos, inapetencia,
nauseas y vomitos. También se observd un aumento
del colesterol sérico, estrefiimiento, litiasis renal y
otras. Se debe seguir un protocolo estricto de
control y seguimiento, ya que la mayoria de
complicaciones pueden solucionarse con facilidad
si se detectan precozmente.

W Sindrome X fragil .Rev Neurol 2001; 33

(Supl 1)

Este suplemento comprende una revision sobre el
sindrome acerca del diagnostico, perfiles de
desarrollo,intervencion familiar, tratamiento e
investi-gacion  de este cuadro  (Jornadas
Interisciplinarias de la Fundacion Echevarne.
Barcelona 27-28 de Octubre de 2001).

Nota DIARIO MEDICO: "Hallan como una
mutacion genética incide en el retraso mental del
sindrome.Los resultados podrian llevar a nuevas
alternativas terapeuticas " ( PNAS 2002;11 (99) :
7746-50).

0 Davids JR. Surgical management of hallux
valgus deformity in children with cerebral
palsy. J Pediatr Orthop 2001; 21: 89-94.

26 casos de hallux valgus en 16 nifios fueron
tratados mediante artrodesis metatarsofalangica y
seguidos durante 4 afios, con mejoria fisica y
funcional. Los padres y cuidadores manifestaron su
satisfaccion con los resultados en més del 80% de
los casos.

NOTA INFORMATIVA :

1. El boletin se distribuye gratuitamente entre los socios de la SERI. Las personas interesadas en ser miembros
de la sociedad deben dirigir su solicitud a la Secretaria de la SERI ( C/ Rodriguez Marin 69, bajo derecha.
28016. Madrid). La cuota para el afio 2002 es de 30 euros anuales para los miembros numerarios y 20

euros anuales para los asociados.

2. Os recuerdo la posibilidad de colaborar en cualquiera de las secciones (ver boletin n® 1), asi como realizar
las sugerencias que considereis oportunas. En las editoriales se recomiendan textos de extensién no superior
a 2 hojas DIN-A4, escritas a doble espacio. Las colaboraciones pueden ser enviadas en papel o disquete a la




siguiente direccion: Boletin SERI. Dra. Gema Girona. Servicio Rehabilitacion. Hospital General de
Castellon. Avda. Benicasim s/n 12004 Castellon.

3. La junta directiva de la sociedad ha puesto en marcha unas lineas de trabajo para ampliar nuestro
conocimiento sobre la Rehabilitacion Infantil. Uno de los objetivos es la realizacion de un CENSO
NACIONAL de los recursos en esta area. Los interesados en colaborar, recogiendo los datos de su area de
salud, pueden pedir mas informacion en la direccion sefialada en el punto 2.
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