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Editorial

Dra.Anna Febrer Rotger
Hospital Sant Joan de Déu. Barcelona

ESTADO DE LA SALUDY LA CALIDAD DEVIDA

La calidad de vida como exponente del estado de salud y
bienestar del nifio, es un concepto nuevo que surge en los paises
desarrollados en paralelo al estado de bienestar. Para su medicion
se han disefiado nuevas escalas llamadas Escalas del estado de
salud con relacién a la calidad de vida (CVRS), las cuales integran
tres dimensiones: fisica, psicologica y social. Sin embargo, en el
ambito infantil no han visto su desarrollo hasta hace pocos
afios, debido a una mayor complejidad de adaptacién para este
tipo de poblacioén.

La primera dificultad en el disefio de estas escalas estd en la
propia definicion de calidad de vida en este grupo de poblacién,
considerada como un concepto multidimensional que incluye
funciones fisicas, sociales y emocionales del nifio y adolescente
y su familia. Un concepto por tanto, muy subjetivo y abstracto
que se refiere a sentirse bien consigo mismo y con su entorno,
pero en el cual el estado de salud en tanto que estado fisico,
representaria solamente una parte. Por otro lado, en la salud
del nifio se incluye la capacidad de participar y desarrollar
plenamente las actividades propias de su edad. Sin embargo no
hay consenso en definir las actividades propias de una determinada
edad, puesto que los nifios se desarrollan a distintos niveles y
ademds son siempre cambiantes. La valoracién de la normalidad,
o mejor dicho el definir qué actividades se consideran normales
para tomarlas como referencia, es alin mas complicado. Un nifio
puede considerarse discapacitado por no realizar determinadas
actividades que se considera deberia hacer por su edad. Pero
ello puede conducir a una valoracién errénea, puesto que el no
realizarlas puede deberse a distintos motivos, existiendo otros
nifios de su misma edad no discapacitados que tampoco las
realicen. En cambio en el adulto hay una serie de parametros
bien definidos como el trabajo, la posicion social, el sueldo o la
pareja, que permiten una valoracién muy homogénea. Otro
factor diferencial con el adulto es la dependencia de los padres
y la falta de libertad para tomar determinadas decisiones. Por
otro lado en los adultos o personas mayores con enfermedades
cronicas, es muy importante la figura del cuidador, de tal forma
que hay una correlacion entre la calidad de vida del paciente y
la del cuidador. En este sentido los nifios no tienen cuidadores
propiamente dichos, sino que son sus propios padres los que
actian de cuidadores y padres a la vez. Otro aspecto que no
suele tenerse en cuenta en el nifio es lo relativo a la sexualidad,
al revés de lo que ocurre en los adultos.

Por otro lado las escalas en forma de auto-cuestionario son
dificiles de responder por los nifios cuando se refieren a
conceptos abstractos. Se ha visto que nifios menores de 5
afios, son capaces de definir conceptos concretos como el dolor,
si se toman la medicacion, etc., pero hasta los 9-10 afios tienen
dificultad para abordar conceptos mds abstractos y subjetivos
de comportamiento o de autopercepcién. Se ha establecido
una buena correlacién entre las respuestas de los padres y la
de los nifios con relacién a la medida de aspectos funcionales,
y la interferencia de la enfermedad con las actividades de la vida
diaria, pero muy poca correlacién en conceptos mas abstractos
como sentirse bien o la capacidad de hacer amigos.

Las escalas de salud en relacion a la calidad de vida constituyen un
concepto multidimensional que incorpora medidas de sintomas
fisicos, nivel de funcionalidad, impacto de la enfermedad y
funcionamiento psico-social. Por tanto, nos deben ayudar a
entender la importancia de la enfermedad y de los tratamientos
aplicados, pero también darnos informacién sobre el entorno
del nifio y su familia. Por ejemplo, jcomo le influye al nifio tener
que acudir repetidas veces al Hospital, realizar determinados
ejercicios de rehabilitacién varias veces a la semana, o conectarse
a un nebulizador varias veces al dia! ;Estas escalas pueden
ayudarnos a conocer mejor los problemas en que se encuentra
el adolescente, sus alteraciones de autoestima o de imagen
corporal, sus relaciones interpersonales o sus sentimientos con
relacién a los estudios o el acceso al trabajo? ;O incluso la
propia transicion hacia la edad adulta con una enfermedad que
se adquirié en la infancia y es progresiva, o bien ha dejado una
serie de secuelas?.

Es probable que su utilizacion nos permita detectar areas
problematicas especificas, aportando informacién cuantificable
con relacién al estado fisico, social, emocional y familiar del nifio,
pero debemos tener en cuenta que no siempre guardan una
estricta correlacion con la severidad de la discapacidad. Es decir,
no siempre a mayor severidad, peor calidad de vida, ya que
debemos tener en cuenta que éste es un concepto de
autopercepcién y por tanto no podemos establecerlo desde
fuera. Por ejemplo, en un estudio realizado con pacientes afectos
de enfermedades neuromusculares se comprobé que percibian
una autosatisfaccién en cuanto a calidad de vida muy superior
a la que percibian sus cuidadores o los profesionales sanitarios.
Igualmente se encuentra una discordancia entre la percepcion
de los padres y la del nifio o adolescente en relacién a su calidad
de vida o bienestar personal, cuando se realiza un autocuestionario
en el nifio y a la vez a los padres.

Sin embargo, a pesar de las dificultades mencionadas, podemos
decir que se ha avanzado en este sentido.Aunque la mayoria de
escalas han sido disefiadas en el ambito anglosajén, lo cual
representa una dificultad afiadida para nosotros, en los Gltimos
afios han aumentado las adaptaciones transculturales en nuestro
pais y hoy en dia disponemos ya de escalas validadas y adaptadas
a nuestro ambito para nifios y adolescentes, siendo de destacar
la escala genérica Kidscreen, que fue creada en Espaia
simultaneamente con |2 paises europeos. Sin embargo aunque
hay escalas especificas adaptadas al espafiol para diferentes
enfermedades (asma, epilepsia o cdncer) no existe en estos
momentos ninguna escala especifica adaptada para enfermedades
neuroldgicas.

Por ultimo, quiero resaltar la necesidad de ir incorporando estas
escalas en nuestra practica clinica habitual, puesto que ello nos
permitird conocer la repercusién de nuestras intervenciones,
evaluando objetiva y sistematicamente su repercusioén sobre
nuestro grupo, comparandolo con otros diferentes o de distintos
paises y determinando la maxima eficacia y eficiencia de nuestras
actuaciones.
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Conociéndonos... -

REHABILITACION INFANTIL

del Servicio de Rehabilitacién y Medicina Fisica del

Hospital Universitario Gregorio Maraiién (Madrid)

La atencién de Rehabilitacién Infantil del Hospital
General Universitario Gregorio Marafidn, perteneciente
a la red de hospitales publicos del SERMAS (Servicio
Madrilefio de Salud), estd integrada por dos secciones:
la ubicada en el Instituto Provincial de Rehabilitacion
(IPR) de mds de 30 afios de trayectoria profesional
y la recientemente creada en el Hospital Materno-

Infantil.

El IPR , previamente llamado Centro Nacional de
Rehabilitacion, inicié su actividad profesional enfocado
como centro de rehabilitacidn y albergando docencia
tanto de formacion de médicos especialistas en
rehabilitacién como de escuelas de fisioterapia y de

terapia ocupacional.

El Hospital materno-infantil del Gregorio Maraiidn,
abierto en el afio 2003, nace de la fusion de la antigua
maternidad de O Donnell, que data de 1956 y del
Hospital Infantil, fundado en 1969. El actual y singular
edificio, ha sido disefiado por Rafael Moneo, estando

ubicado en la zona centro-este de Madrid (Foto ).

Es un edificio de siete plantas, con 313 camas, 144
destinadas a Ginecologia y 169 a Pediatria. Es un
hospital terciario, con todas las especialidades pedidtricas.
Presta atencion a las dreas sanitarias | (en su totalidad)
y 2 (en la atencidn obstétrica). La poblacion de
referencia es de 750.000 habitantes, siendo de O a 14
afios el 15,5%, lo que supone el 14% de la poblacion
de Madrid; no obstante, como centro de referencia
en diversas sUper especialidades, como son los
trasplantados cardiacos, la cirugia de aparato respiratorio
o la patologfa neonatal , el | 7% de los ingresos proceden

de otras dreas sanitarias.

Bien dotado tecnoldgicamente, tanto en el
equipamiento electromédico como en infraestructura
informdtica, posee sistemas de informacidén hospitalarios
como radiologfa digital, gestién de peticiones clinicas

e historias

REHABILITACION INFANTIL IPR

Recursos materiales

- Area médica

- Consulta

- Sala de espera compartida

- Area terapéutica

- Gimnasio infantil

- Sala de terapia ocupacional infantil (Foto 2)
- Sala de electroterapia compartida

- Sala de hidroterapia compartida

- Sala de actividades en grupo

- Sala de espera



Recursos humanos

- | médico rehabilitador

- 3 fisioterapeutas

- 4 terapeutas ocupacionales

- 2 auxiliares de clinica

- Equipo de apoyo: foniatra, logopeda, psiquiatra,
psicdlogo

Actividad asistencial

La consulta médica se realiza en horario de mafiana

de 8-15 horas, de lunes a viernes. Tiene un fuerte
sesgo terapéutico y estd guiada por una doble
intencionalidad: la de intervencién precoz vy la de
proporcionar a los padres informacién y pautas de
manejo Yy trabajo en el medio familiar, lo que redunda
en un mayor compromiso y participacion en el
tratamiento en cada caso.
La actividad terapéutica, en horarios de mafiana (tres
fisioterapeutas y tres terapeutas ocupacionales) y tarde
(un terapeuta ocupacional) abarca desde las 8 a las
22 horas, de lunes a viernes.

La patologfa atendida incluye cualquiera que se
presente en la etapa infantil, si bien por volumen mayor
de enfermos, pertenecen al grupo de riesgos
neuroldgicos de la Prematuridad o patologfa
neuromotriz establecida, seguido de la patologia
neuroldgica periférica y patologia sindrédmica poco

frecuente.

La sistemdtica de trabajo responde a los mds cldsicos
principios de equipo rehabilitador multidisciplinario,
de manera que el médico rehabilitador estd en estrecho
contacto con los terapeutas, con frecuentes puestas
en comun y valoraciones en las dreas terapéuticas.
Los padres son educados en el manejo del nifio v las
técnicas que se consideren oportunas en cada

momento.

Debido a la dilatada trayectoria de la Unidad, se
considera una de las Unidades de referencia de la

atencién infantil en Madrid.

Técnicas especiales

- Tratamiento de la espasticidad general
(farmacoldgico)y local (infiltraciones de toxina

botulinica)

- Prescripcidn y chequeo de sillas de ruedas y

ortesis

- Confeccién de ortesis y ayudas técnicas (terapia

ocupacional)

- Electroterapia

Otras actividades

- Actividad asistencial conjunta y coordinada con
el §* de RHB del HGM

- Formacién de médicos residentes de Rehabilitacion
del propio hospital y de los procedentes de otros

hospitales de la red publica sanitaria (rotatorios)

- Labor investigadora supeditada a la labor asistencial

REHABILITACION INFANTIL
(Hospital Materno Infantil Gregorio Marafidn)

La colaboracién del Servicio de Rehabilitacién con
el Hospital Infantil se venfa haciendo desde hace afios,
de manera esporadica y fundamentalmente para
pacientes de Ortopedia Yy Traumatologfa infantil. El
proyecto de una unidad especifica de rehabilitacién

infantil y las negociaciones con la Direccién del Hospital,

‘g)SERI



empiezan a tomar forma a mediados del 2003,
estableciéndose consultas externas fijas a tiempo parcial
y atendiendo “timidamente” partes de interconsulta.
El | de junio de 2005, se abre el gimnasio infantil, con
una dotacién de dos fisioterapeutas que atienden
tanto patologfa ambulatoria como hospitalizada.
Posteriormente se incorpora una terapeuta ocupacional.

En la actualidad, la situacién estd como se describe
a continuacidn, teniendo a la vista de los resultados
obtenidos, el proyecto de ampliacidn paulatina de la
Unidad, creciendo fundamentalmente en los aspectos
del seguimiento y tratamiento de la Prematuridad
intrahospitalariamente.

Recursos materiales

- Area médica

- Consulta externa

- Sala de espera compartida
- Despacho médico

e
‘a) SERI  Area terapéutica

- Gimnasio infantil (Foto 3)
- Sala de terapia ocupacional infantil

- Sala de espera

Recursos humanos

- | médico rehabilitador

- 2 fisioterapeutas

- | terapeuta ocupacional

- Equipo de apoyo:foniatra, logopeda, psiquiatra,

psicélogo,maestros

Actividad asistencial

Se realiza en horario de mafiana de 8 a |5 horas,
de lunes a viernes. La semana se distribuye en: Consuttas
externas (dos dias a la semana, uno para nuevos y
otro para revisiones); un dia de revisiones, que
denominamos ‘‘terapéuticas,” de los pacientes en
tratamiento en gimnasio / terapia ocupacional,
conjuntamente con los terapeutas y los padres, que
se realizan en el despacho médico, ubicado enfrente
del drea terapéutica; un dia de revision de los pacientes
hospitalizados, que por su situacidon no bajan a gimnasio

y son tratados en cama o cuna.

Los partes de interconsulta de cualquier unidad,
se realizan a lo largo de toda la semana.
La patologfa atendida incluye cualquiera susceptible
de mejorfa con el manejo rehabilitador: A nivel de
hospitalizacidn, los servicios mds demandantes son:
UCI pedidtrica, Neonatologfa, Cardiologfa y Cirugfa
Ortopédica. A nivel de consulta externa, los pacientes
son derivados por el pediatra de Atencién Primaria
o por los Especialistas intrahospitalarios,
fundamentalmente Neuropediatria, Neonatologfa,
Ortopedia Infantil, Neumologia, Nutricién,
Reumatologfa, Oncologia pedidtrica y Unidad del
dolor.

El manejo intrahospitalario del prematuro, se realiza
a través de parte de interconsulta del S° de
Neonatologfa, habitualmente superadas las 36 semanas
de edad gestacional. El fisioterapeuta y/o el terapeuta
ocupacional, tratan diariamente al nifio/a segin sea
requerido por el médico rehabilitador, de lunes a
viernes, implicando progresivamente a la familia, si es
necesario y posible. Al alta hospitalaria, el médico
rehabilitador determina la derivacion del paciente,
siguiendo el criterio general de: pacientes inestables
o hdbiles, se quedan en tratamiento en nuestra unidad,
hasta ver evolucién; pacientes estables, con gran
afectacidn, son derivados al IPR para seguimiento y
tratamiento; pacientes con poca afectacion o problemas

socio familiares para los desplazamientos, mediante



parte de canalizacién a centros de Atencién Temprana.
En este caso y, dado que los mismos carecen de
médico rehabilitador, son citados para revisiones
programadas en las consultas externas. Anualmente
existen también reuniones con los distintos centros
de Atencion Temprana del drea |, para casos con

problemdtica especial.

Los pacientes de mds de |6 afios, son derivados
a la seccidn de rehabilitacidn de adultos de nuestro
mismo hospital, con la consecuente ventaja del contacto

directo entre profesionales.

Técnicas especiales
- Tratamiento de la espasticidad local y general

- Prescripcidn y chequeo de sillas de ruedas y

ortesis.

- Confeccidn de ortesis por parte de terapia

ocupacional

Actividad docente y formativa

- Conjunta con el Servicio de Rehabilitacién

General del H. Gregorio Maraiidn

- Formacion pregrado de estudiantes de Medicina

(tercer y sexto curso)

- Formacién postgrado de residentes de
rehabilitacién del propio hospital (tres por afio)
durante un periodo de cuatro meses y rotacion
de residentes de rehabilitacidn externos, en

combinacidn con el IPR.

- Estudiantes de fisioterapia y de terapia

ocupacional.

- Distintos médicos del servicio, forman parte de
Comisiones del Hospital (Etica, Documentacién

y Protocolos y vias clinicas)

- La labor investigadora, estd supeditada a la
asistencial realizdndose comunicaciones a
Congresos y publicaciones; asi mismo estdn en

marcha dos tesis doctorales.

Limitaciones y problemas

La creacién de esta nueva unidad infantil ha tenido
una excelente acogida entre los distintos especialistas
infantiles, llenando un vacio, hasta ahora parcialmente
cubierto por Neuropediatras, Traumatdlogo,
Trabajadores sociales y el Servicio deRehabilitacién
de adultos.Las limitaciones son las propias de las
unidades de nueva creacién. Por una parte, la
arbitrariedad en la emisidn de interconsultas, en base
mds a un criterio personal del especialista que lo
emite, que a las necesidades reales de los pacientes,
si bien la labor de difusién de nuestras posibles
aportaciones e intereses en las distintas patologias va
mejorando. Por otra parte, en determinadas dreas
compartidas con otras especialidades como las
deformidades vertebrales, vamos estableciendo

protocolos comunes de actuacion...

Por Ultimo comentar que la demanda de
rehabilitacién estd sufriendo un incremento exponencial
que satura la consulta externa que sirve de filtro, para
evitar el siguiente cuello de botella, que supondrian

las dreas terapéuticas.

Perspectivas

En la actualidad, se estd trabajando en dos proyectos
para los que la Direccidon deberd dar apoyo y aportar
mds recursos, teniendo como premisa bdsica el ser

un hospital de pacientes agudos.

Uno incluye la realizacién y protocolizacién de
vias clinicas del trasplante cardiaco y manejo de la

espasticidad,

Un segundo proyecto mds ambicioso, que tiene
como referente el H. Juan Canalejo de la Corufia, es
el manejo del recién nacido de riesgo, con la
intervencion temprana directa del rehabilitador y del
equipo terapéutico, el manejo completo v la canalizacidn

y seguimiento del mismo hasta los |6 afios.

Dra. Olga Arroyo Riafio
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Colaboraciones 7

PIE ZAMBO CONGENITO IDIOPATICO

Tratamiento funcional

Autores: Eugenia Ortega Montero. Médico Rehabilitador. H. Don Benito. Villanueva de la Serena (Badajoz)
M? Jests Hoya Hernandez. Médico Rehabilitador. H. Campo Araiuelo. Navalmoral de la Mata (Cdceres)

El pie zambo (del latin strambus, estrabico) es una
malformacién congénita de etiologia desconocida que se
caracteriza por una deformidad en equino y varo del
retropié asociada a aducto y cavo-supinado del antepié.
Es un proceso que debe ser tratado en los Servicios de
Rehabilitacién, que requiere experiencia, tiempo y
colaboracién por parte de la familia. Aunque algunos
consideran que la gran dedicacién y el largo seguimiento
que precisa disminuye la relacion coste-efectividad, ha
demostrado buenos resultados y evita cirugias agresivas
en los casos de deformidades mas severas.

EPIDEMIOLOGIAY ETIOPATOGENIA

Su incidencia varia segun las razas (oscilando entre el 6,8
en polinesios y el 0,4 en raza amarilla, pasando por el 1,2
por 1000 nacidos vivos en la raza blanca), el sexo (mas
frecuente en el sexo masculino en proporcion 2,5/1) y el
numero de familiares afectados (sobre todo en gemelos
homociﬁéticos y en individuos con historia familiar de pie
zambo) * Se presenta de forma bilateral en el 30%-50%
de los casos y es de predominio izquierdo en pies zambos
unilaterales.

Aunque el origen de la deformidad es desconocido y
posiblemente multifactorial, se han postulado varias teorias

patogénicas (mecanica, genética, neuromuscular, vascular
y de detencién del desarrollo por agentes citotoxicos)
y se han detectado en estudios histopatologicos
alteraciones estructurales de la mayor parte de los tejidos

(huesos, cartilago, musculo, tendon, fascia y ligamentos).

DIAGNOSTICO

El diagnéstico es clinico y debe incluir un examen completo
del recién nacido (esquelético, con especial atencion a las
caderas por la alta asociacién de displasia del desarrollo,
cutaneo y neuroldgico) para descartar otras posibles
causas de la deformidad y un examen estandarizado del
pie.

La inspeccion pone de relieve los componentes de la
deformidad en antepié y retropié, es un pie mas corto y
ancho, con atrofia de la pantorrilla y con los pliegues
mediotarsiano y posterior mas o menos marcados. La
palpacién identifica los huesos de referencia (astragalo,
calcaneo, maleolo tibial y base del 5° metatarsiano) y la
manipulacién pone de manifiesto el grado de reductibilidad
de la deformidad. El principal diagnéstico diferencial es el
metatarso varo o aducto, entidad frecuente en la que no
existen alteraciones en el retropié. Existen multiples
clasificaciones del pie zambo (Tabla I), generalmente
basadas en parametros clinicos, que sirven para indicar
la gravedad de la deformidad, el pronéstico y para valorar

la respuesta al tratamientoz.

El examen radiografico tiene escaso valor en el recién
nacido y en el lactante por la ausencia de nucleos de
osificacion y la dificil colocacion del pie, por lo que es
mas fiable tras el afo, en posicién de maxima relajacion
y en carga. Se utilizan las proyecciones anteroposterior
y lateral para la medicién de los dngulos astragalo-calcaneo
y astragalo-primer metatarsiano.



TRATAMIENTO

El objetivo es corregir las deformidades con la mejor
alineacién anatémica posible, obtener un pie plantigrado,
indoloro, con buena movilidad y fuerza y que pueda
calzar un zapato normal. El tratamiento inicial debe ser
conservador y precoz para aprovechar las propiedades
viscoelasticas del tejido conectivo. Se han utilizado
distintas técnicas: el método de Kite, el método de
Ponseti (utilizan manipulaciones y yesos progresivos
semanales seguidos de ortesis y tenotomia aquilea si es
preciso) y el método francés o funcional, que reduce la

inmovilizacion del pie y sus complicaciones.

El método funcional consiste en manipulaciones
correctoras pasivas diarias con estiramiento de las
estructuras retraidas, estimulacion de los musculos
débiles y vendajes funcionales y posterior uso de ortesis
(Larsen modificada, multiarticulada, etc.) que se
prolongaran durante los primeros meses segtn el grado
de reductibilidad de la deformidad™. La manipulacién
debe ser progresiva, no forzada, con el nifio relajado, y
secuencial: del cavo y aducto del antepié, del varo del
retropié y finalmente del equino, con posterior
inmovilizacion con el vendaje flexible en posicion de
maximo estiramiento. La efectividad del tratamiento se
valora en los primeros seis meses y se han obtenido
buenos resultados hasta en el 77% de los casos4. En
casos severos aunque la reduccién de la deformidad no
sea completa, el pie puede ser funcional. Este método
de tratamiento fisico requiere gran dedicacién por parte
del médico, el fisioterapeuta y la familia, mas intenso
durante el primer afio pero cuyo seguimiento debe
prolongarse durante todo el periodo de crecimiento,
con posibles recurrencias de la deformidad a los dos y

a los siete afios de edad.

El tratamiento quirdrgico (capsulotomias, alargamientos
y transposiciones tendinosas) esta indicado en los casos
que no pueden ser corregidos de forma conservadora
y no es recomendable antes de los 6 meses. Sus
complicaciones mas frecuentes son el dolor, la rigidez
articular y las hipo e hipercorrecciones. En los pies
tratados previamente de forma conservadora, la cirugia

€s menos extensa y menos agresiva.

BIBLIOGRAFIA
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WAB. Congenital clubfoot. | Bone Joint Surg Am
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term follow-up. ] Pediatr Orthop B 2004;
[3:189-96.

Tabla I. Clasificaciones del pie zambo

Manes y Costa (1975): 3 grupos, solo valora el
equinovaro.

Catterall (1991):4 grupos, segin la movilidad del
ante y retropié.

Carroll (1993): sistema de valoracién clinica (atrofia
muscular, pliegues, cavo, equino, etc.) con escala de
|0 puntos.

Pandey y Pandey (1993): 4 categorias, segiin
reductibilidad y otros pardmetros clinicos.

Steven (1993): escala de 5 niveles, basada en el
equino residual.

Goldnery Fitch (1993): escala de 60 puntos con 6
niveles de gravedad.

Dimeglio (1995): 4 grados segun el equino, varo,
aducto y supinado.
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ALTERACIONES NEUROMOTORAS
TRANSITORIAS EN LACTANTES
DE ALTO RIESGO

El término anomalia neuromotora transitoria fue
utilizado por Drillien en 1972 para describir un
conjunto de anomalias del tono observado en nifios
de bajo peso al nacer, que se seguian de una
normalizacién motora a los 18 meses de vida. En el
primer trimestre las anomalias mas frecuentemente
observadas se pueden agrupar en dos capitulos: el
de la hiperexcitabilidad y el llamado sindrome de
apatia o hipotonia de la mitad superior del cuerpo,
que tiende a la resolucién precoz. En el curso del
segundo y tercer trimestre el conjunto mas
caracteristico es la persistencia de la hiperexcitabilidad,
con reflejos primarios vivos, hipertonia pasiva de
miembros inferiores y extensores del tronco.

Presentamos dos obsevaciones clinicas en dos
niflos prematuros de bajo peso, que fueron remitidos
al Servicio de Rehabilitacién en los primeros meses
de vida; ambos presentaron un sindrome de
hiperexcitabilidad e irregularidades en el desarrollo,
que hicieron aconsejable su inclusién en un programa
de Atencién temprana. En uno de los nifios, una TAC
a los 7 meses de vida mostraba signos de atrofia
cerebral de predominio cortical y el otro, mostraba
en las ecografias seriadas realizadas en el periodo
neonatal una hemorragia cerebral grado Ill con
hidrocefalia posthemorragica, apoyando en ambos
casos el diagnostico de encefalopatia hipoxico
isquémica. La evolucién neuroldgica en ambos mostré
una normalizacién progresiva de las alteraciones
motoricas, que fue completa hacia los |8 meses de
vida, persistiendo en el primer caso un retraso leve
en dreas cognitiva y de lenguaje a la edad de 3 afios.

COMENTARIOS: La plasticidad cerebral en el
recién nacido después de una agresion perinatal se
considera importante, pero es a menudo
sobreestimada, de tal modo que, excluidas las secuelas

neurolégicas mayores, se espera una recuperacion
completa, apoyando esta esperanza la observacién
clinica, en la que frecuentemente se constata una
tendencia a la desaparicién de las anomalias
neuromotoras durante la maduracién neurolégica
del primer afo. Sin embargo, recientes estudios en
los que el seguimiento se realiza en edad escolar,
han permitido identificar una relacion muy significativa
entre estos signos neuromotores y posteriores
alteraciones neuroldgicas de diversos grados que
conllevan retrasos cognitivos, alteraciones del
aprendizaje y del comportamiento, entre otros, lo
que conduce a pensar que la plasticidad cerebral es
limitada y la curacion sin secuelas identificables es
una evolucién inhabitual.

BIBLIOGRAFIA:

Amiel-Tison C. Significacion de las anomalias
neuromotoras transitorias: correlaciones con las
dificultades en la edad escolar.

En:Vigilancia neurolégica durante el primer afio de
vida. Masson 2001.P. 135-45

Bhutta A. Cognitive and behavioral outcomes
of school-aged children who were born
preterm. JAMA 2002; 288: 728-37

Dra. Gema Girona Chenoll
S° Rehabilitacién y Medicina Fisica
Hospital General Castellon
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Osteoporosis

Prevencion de fracturas en
pacientes neurologicos.
Nuevas perspectivas

La prevalencia de la pérdida de masa 6sea en la infancia
estd aumentando dada la mayor supervivencia de los
nifilos con enfermedades croénicas. La osteopenia o la
osteoporosis pueden ser causa de fracturas patologicas
que deterioran el estado funcional y la calidad de vida,
de ahi la importancia de prevenirlas. Diferentes
tratamientos han sido utilizados tras un diagnoéstico
clinico, radiolégico o densitométrico mediante
ultrasonidos aplicados al calcaneo (BUA) o
absorciometria dual (DXA), entre otros.

El calcio a dosis elevadas (I-2 gramos/dia) puede
reducir la pérdida 6sea en casos menos graves y es un
tratamiento seguro con pocos efectos secundarios. La
vitamina D o sus metabolitos (calciferol, calcitriol)
aumentan la absorcién intestinal del calcio y favorecen
la mineralizacién del hueso. Otros como la carga precoz,
las movilizaciones y la exposicién solar son
recomendaciones de todos los autores.

Mas recientemente, los bifosfonatos por via oral
(alendronato, 5- 10 mg/dia) o parenteral (pamidronato)
estan siendo empleados en la edad pediatrica. En
pacientes neurolégicos gravemente afectados, se han
demostrado incrementos significativos de la DMO con
el empleo de pamidronato intravenoso, asociado a
1000 mg de calcio y 400 Ul de vitamina D (calciferol).
No existe una pauta de administracién consensuada,
ya que las dosis recomendadas oscilan entre 0.75 - |
mg/ Kg. /dia (minimo 15, maximo 45), en ciclos de 2-
3 dias consecutivos, cada 3-4 meses, sin que se hayan
descritos efectos colaterales importantes.

Creemos que es un campo prometedor en la
prevencion de las fracturas patoldgicas, pero se requiere
mas experiencia para recomendar de manera

estandarizada estos tratamientos.

Dra. Gema Girona Chenoll
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* Plotkin H y cols. Low doses of pamidronate to
treat osteopenia in children with severe cerebral
palsy.A pilot study. Dev Med Child Neurol (en prensa)
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Noticias

PREMIO

REINA SOFIA 2005

Resolucion de 28 de Noviembre de 2005, de la
Secretarfa General del Real Patronato sobre
Discapacidad, por la que se conceden los Premios
Reina Soffa 2005, de Rehabilitacion v de Integracion

Resumen: Otorgar el premio Reina Soffa 2005,
a la candidatura espafola presentada por el
Complexo Hospitalario Universitario “Juan
Canalejo” de A Corufia, por poner al servicio de
la poblacién una atencién integral dirigida a los

nifos y a sus familias, haciendo un seguimiento

y apoyando esta labor en todo momento,
implicando a todos los agentes en el desarrollo
personal y afectivo de los infantes y sus familias.
Puede consultar el BOE de 17/12/05

NUESTRA MAS SINCERA
ENHORABUENA AL DR.).CAIRO
ANTELO (socio fundador de la SERI 'y gran
impulsor de la misma)Y A SU EQUIPO.

En el préximo ndmero ampliaremos la noticia.

b CONGRESOS

* Xl Jornadas de la SERI. Traumatismo craneo-encefilico y otras causas de dafio cerebral adquirido,

Madrid 24 y 25 Marzo 2006. En el proximo boletin hablaremos ampliamente del contenido de las jornadas

*  Participacion Internacional de la SERI en el marco del Congreso Europeo de Medicina Fisica y RHB, Madrid

20-24 de Mayo de 2006 En la mesa redonda de Rehabilitacién Infantil se tratard el tema de las Escalas

de Valoracién.

* V Congreso de Tecnologia, Educacion y Diversidad. Tecnoneet 2006

- 21-23 Septiembre 2006
- Murcia (Espana)
- http://congreso.tecnoneet.org

*  The First Joint ESMAC and GCMAS Meeting

- 27-30 Septiembre 2006
- Amsterdam (The Netherlands)
- www.jegm06.org

. 53rd Annual Scientific Meeting of American Association of Neuromuscular and Electrodiagnostic Medicine

(AANEM)
- October |1-14 2006
- Washington DC (EEUUV)

- http://www.aanem.org/meeting/2006/2006.cfm
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I. Valoracion densitométrica mediante BUA
en niflos y adultos jovenes con PCI severa.
Jekovek M y cols. Dev Med Child Neurol 2005;
47:696-8

La osteopenia es comUn en esta poblacidn; el estudio se
realizd sobre 67 pacientes con nivel funcional IV yV de
Palisano, con edades comprendidas entre 5 y 25 afios,
los cuales fueron divididos en tres grupos: | 3 pacientes
sin fractura y sin medicacién anticomicial, 45 pacientes
sin fractura con medicacion anticomicial y 9 pacientes
con fracturas y medicacién. La valoracién inclufa medicién
cuantitativa del calcdneo, analftica de sangre y marcadores
de resorcién dsea en orina. Los valores de BUA fueron
significativamente diferentes en los 3 grupos: 56,9, 49,9
y 35.6 respectivamente. También se observaron diferencias
al comparar los valores de fosfatasas alcalinas, la PTH, la
albdmina sérica y el cociente deoxipiridinolina/creatinina.
Consideran que es una exploracién Util para valorar el

estado dseo y el riesgo de fractura en esta poblacidn.

2. Diagnostico y tratamiento de la
osteoporosis juvenil. Revision. Cimaz R.Arch
Pediatr 2005;12:585-93

Numerosas patologfas pedidtricas se asocian a disminucion
de masa dsea.Varios métodos diagndsticos son utilizados
para la deteccidn y el seguimiento de la OP Nuevos
tratamientos como los bifosfonatos estdn disponibles

para esta poblacién.

3. Tumores raquideos en el niiio y adolescente.
Cottalorda J y cols.Arch Pediatr 2005;
12:1131-8

La prevalencia de raquialgias en nifios varfa del 30 al 51%
segln las series y una de las causas pueden ser los
tumores dseos. Este trabajo presenta los mds frecuentes,

su etiologfa, historia natural y tratamiento.

4. Reflexiones sobre laToxina Botulinica.
Gough M. Dev Med Child Neurol 2005; 47:709-
12

El autor trabaja en un hospital de Londres y pide que
reflexionemos sobre la conveniencia de aplicar
precozmente inyecciones repetidas de TBA en nifios
espdsticos ambulantes. Hay que tener en cuenta que,
asociado a la espasticidad, los nifios presentan debilidad
muscular y no sabemos como puede afectarse la fuerza
a largo plazo. Sugiere que su empleo requiere cierta
cautela y un planteamiento en equipo, sobre todo en el

grupo de niflos deambulantes.

5. Breve historia de la Toxina Botulinica.

Lespargot A. Motricité cérébrale 2005 ; 147-60
Basado en un curso impartido en Francia, el autor hace
una breve resefia histdrica, describe el modo de accidn,
la paresia inducida por la infiltracidn, aporta un estudio
comparativo de dos marcas y las unidades, las indicaciones
y precauciones , los efectos secundarios asi como la dosis,

diluciones e incidencias.

6. Ventajas de la hidroterapia en la PCI.
Revision. Kelly M. Dev Med Child Neurol 2005;
47:838-42

Es una terapia cada vez mds popular que estd siendo
incluida en el tratamiento bdsico de estos nifios. En el
agua se disminuye el estré sobre las articulaciones y se
minimiza la discapacidad producida por el pobre control

postural y el equilibrio.

7. Aspectos médicos y conductuales del
sindrome de Angelman.Artigas-Pallarés ] y cols.
Rev Neurol 2005;41: 649-56

Con el fin de valorar el espectro sintomdtico del SA se
pasd un cuestionario a las familias con base a las
caracterfsticas clinicas. Se valoraron los resuftados en 68
pacientes. Los sintomas mds precoces que han llamado
la atencidén a los padres son:los problemas de alimentacién,

seguidos del reflujo gastroesofdgico y la hipotonia. En
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este estudio se ha hallado un 67% de pacientes con

elevada resistencia al dolor.

8. Los problemas de sostén cefalico en el PCI.
Deries X y cols. Motricité Cérébrale 2005; 26:
98-105

La falta de control cefdlico es muy frecuente en el nifio
afecto de lesiones cerebrales. Son a menudo debidas a
una hipotonia o a una distonia cervical. Los autores
describen las caracteristicas clinicas y su experiencia en

el uso de ortesis.

9. Papel de la artrodesis raquidea precoz en
la deformidad vertebral del PCI. Pohuet A.
Motricité Cérébrale 2005 ;26 : 2-8

Las deformidades espinales observadas en estos pacientes
son a menudo progresivas, tanto mds cuanto mayor es
el grado de afectacién neuroldgica. El abordaje quirdrgico
de una curva de valor angular de 40° que ha demostrado
su progresividad mejora el resultado y prondstico vital

en estos nifos.

10. Prevencion de los trastornos ortopédicos
en el PCI. Souliers A. Motricité Cérébrale 2005 ;
26 :13-21

El autor realiza una valoracidn clinica de la cadera del
PCl desde el punto de vista dseo, muscular y articular,
que todo profesional dedicado a la atencidn de estos
niflos debe conocer, para evitar las graves alteraciones

ortopédicas que les afectan.

11. Reumatologia pediatrica. Laxer R, editor.
Clin Pediatr N Am 2005;Vol 2 , niimero 2
Comienza con una descripcién de algunos de los
mecanismos basicos implicados en el proceso inflamatorio
de la artritis idiopdtica juvenil, la clasificacidn, el diagndstico
diferencial y tratamiento de la misma. Otros capitulos
son: lupus eritematoso, sindrome antifosfolipido, miopatfas
inflamatorias en nifios, esclerodermia y vasculitis en la
infancia, sindromes de fiebre periddica y sindromes de

dolor pedidtrico

PERSONAS CON
SINDROME DE DOWN

Pruebas diagndsticas prenatales en el SD. Rev Sindrome
Down 2005, 22:149 - 54

PROGRAMA ESPANOL DE SALUD PARA
PERSONAS CON SD. Edita: Federacién Espaiola del SD
(FEISD). Solicitar a C/ Bravo Murillo 79 -1° A 28003
Madrid o consultar y descargar en:

www.sindromedown.net

Chillaron JJ y cols. Trastornos tiroideos en SD. Rev Sindrome
Down 2005,9.34 -0

Molina Blanco JD. Atencidn y cuidados odontoldgicos
para nifios con SD. Rev Sindrome Down, 2005, 22: 15 - 9

Torner F y cols. Inestabilidad coxofemoral y femoropatelar
en SD. Rev Med Internacional Sindrome Down 2005, 9:
40 -4

Roselld L. Prevalencia de osteoporosis en poblacidn con
SD. Rev Sindrome Down 2004, 8: 18 - 22

Roizen NJ.Terapias complementarias vy alternativas para
el SD. Rev Sindrome Down 2005, 22:93 - 105

Documento SACyL y ASDOVA. Guia de Atencidn Primaria
para personas con SD. en: www.sindromedown.net
Carpeta: Documentos (Interesante primera parte relativo

al nacimiento y la informacién a los familiares)

LIBROS:

- Sindrome de Down. Aspectos médicos actuales. Autor:
Fundacién Catalana SD. MASSON 2005

- Sindrome de Down. Hacia un futuro mejor. Gufa para
padres. Autor: Siegfried M Pueschel. 2* edicidn revisada
y actualizada. MASSON 2005



SERI. Carta a los socios

Estimados socios:

Como habéis podido comprobar el afio 2005 sélo consta de 2 boletines, de los cuales el de
Diciembre se os envia con mucho mds retraso de lo que hubiéramos deseado. Dos razones contribuyen
a ello: por un lado, la dificultad de cubrir los contenidos y por otro, los problemas en el patrocinio que,

hasta ahora era realizado por la empresa SUPACE.

Quiero agradecer a todos los compafieros/as que han hecho aportaciones, tanto para el actual
boletin como para los nimeros anteriores, sin los cudles no hubiera sido posible la edicién de los
mismos. Sin embargo, considero necesario recordaros a todos los socios que el boletin se creé como un
drgano de comunicacion de la Sociedad y con el deseo de que colaborase el mayor nimero de personas

interesadas en el dmbito de la Rehabilitacién Infantil.

Os reitero la invitacién a participar en todas y cada una de las secciones que ya conocéis:

- Editorial: reflexiones sobre temas de actualidad y/o especial interés ¥

- Conociéndonos: aportacién sobre el funcionamiento de las Unidades de Rehabilitacién Infantil. ‘g) SERI

El objetivo es "conocer" como se realiza la atencién infantil en Espafia, los problemas, las
perspectivas... por lo que es igual de interesante si trabajdis en hospitales pequefios

- Colaboraciones: articulos de revisidn, trabgjos originales o casos clinicos en el campo de la

atencidn a los nifios discapacitados
- Noticias: Congresos, Reuniones...

- Citas bibliogrdficas actuales publicadas en revistas infantiles

También seria de gran interés la aportacion de nuevas ideas que ayuden al crecimiento y mejora del

Boletin, que estd en sus primeras fases.

Un saludo para todos/as

Gema Girona Chenoll
Coordinadora Boletin SER/



