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GLOSARIO DE ABREVIATURAS:

ADN: Acido Desoxirribonucleico

BDI-2: Battelle Developmental Inventory — 2

DFA: Disminuidos Fisicos de Aragén

EEIl: Extremidades Inferiores (El: extremidad inferior)
EESS: Extremidades Superiores (ES: extremidad superior)
HUMS: Hospital Universitario Miguel Servet

IDEA: Ley de Educacién para Individuos con Discapacidades
INE: Instituto Nacional de Estadistica

OMS: Organizacion Mundial de la Salud

SG: semanas de gestacion

UCI: Unidad de Cuidados Intensivos

VNC: Variacion del Numero de Copias
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RESUMEN:

Introduccion: El retraso en el desarrollo psicomotor es un tema de gran
preocupacion entre la comunidad dedicada al ambito de la pediatria.
Encontramos una gran variedad de patologias infantiles que pueden mermar el
neurodesarrollo infantil, entre otras cabe destacar las numerosas alteraciones
cromosomicas, poco comunes, como pueden ser las deleciones. Este retraso
también puede ser causado por un nacimiento prematuro. Cabe destacar que
el nimero de partos prematuros ha ido en incremento en los dltimos afios en

los paises desarrollados.

Por esto nos surge el planteamiento de si los recursos utilizados en atencion

temprana son Utiles para el avance en el desarrollo psicomotor.

Sujeto y Métodos: en este estudio de caso clinico vamos a mostrar los
beneficios que aporta un abordaje de atencion temprana sobre un paciente

prematuro con una microdelecion en un segmento del cromosoma 16.

Resultados: Para valorar el grado de desarrollo se ha utilizado una escala, la
Battelle Developmental Inventory-2 (BDI-2). Ademas se ha realizado una
observacién de la movilidad espontanea y de la movilidad provocada como
medios para valorar el control postural. En el tratamiento se han realizado
técnicas de estimulacion, facilitacion de movimiento y control postural durante
26 semanas. Se han obtenido datos concluyentes que muestran cOmo nuestro
paciente ha disminuido porcentualmente su retraso en el desarrollo psicomotor

de un 77'78% a un 50% respecto a la poblacion de la misma edad.

Discusion: Tal y como se observa en la evidencia cientifica actual, la
estimulacién temprana es un método eficaz a la hora de mejorar el desarrollo

psicomotor en pacientes con retraso en el mismo.

Conclusion: se ha podido comprobar mediante este caso clinico como un
programa de atenciébn temprana que se centra principalmente en la
estimulacion, la facilitacion del movimiento y el control del tono postural, tiene
un efecto positivo sobre el desarrollo psicomotor en este caso concreto de un
nifio con retraso madurativo asociado a la prematuridad y a una microdelecién

en un segmento del cromosoma 16.
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1. Introduccion

1.1 Prematuridad

Hablamos de nacimiento prematuro cuando un bebé nace con menos de
37 semanas de gestacién (SG)>?°. Debido a que hay una gran diferencia entre
prematuros de mayor o menor numero de SG, se ha visto necesaria la
realizacion de una clasificacion mediante la edad gestacional del paciente. Al
no poder calcularla con exactitud, se corrobora su grado de prematuridad

mediante la edad®?:

-  Prematuros proximos al término o de bajo peso al nacer: edad

gestacional entre 33 y 36 SG. Peso al nacer entre 1500 y 2500 gramos.
- Muy prematuros o de muy bajo peso al nacer: edad gestacional entre 18

y 32 SG. Peso al nacer entre 1000-1500 gramos.

- Extremadamente prematuros o de extremado bajo peso al nacer: edad

gestacional inferior a 28 SG. Peso al nacer menor de 1000 gramos.

El nimero de partos prematuros ha aumentado en los paises
desarrollados, debido al aumento de la indicacion médica, el aumento de la
edad materna, y al uso de técnicas de reproduccién asistida®*. Segun la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), cada afio, 15 millones de recién
nacidos son prematuros®. En Espafia la tasa de nacimientos prematuros segn
el Instituto Nacional de Estadistica (INE) es de 6’5 por cada 100 nacimientos en
el afio 2014°.

Caben destacar como causas mas frecuentes de los partos prematuros las
infecciones y las enfermedades cronicas, pero muchas veces estos ocurren de
forma idiopatica, como podemos comprobar en el estudio realizado en el
hospital Sant Joan de Déu de Barcelona (Tabla 1), en el que un 29% de la
poblacion de la muestra naci0 prematuramente sin una causa conocida

aparente.
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Global (396) Unicas (337) Multiples (59)
Inflamatorias, infecciosas, RPM y afines 36% (142) 34,4% (116) 44% (26)
Vasculares, RCIU y afines 19% (75) 18,4% (62) 22% (13)
Maternas locales 4% (16) 4,5% (15) 1,7% (1)
Maternas generales 5% (20) 5,3% (18) 3,4% (2)
Patologia fetal 5% (20) 4,7% (16) 6,8% (4)
RPBF 2% (8) 2,1% (7) 1,7% (1)
Idiopaticas 29% (115) 30,6% (103) 20,3% (12)

RCIU: retraso de crecimiento intrauterino; RPBF: riesgo de pérdida de bienestar fetal; RPM: rotura prematura de membranas.

El 28% de las muertes perinatales son consecuencia de la prematuridad.
Dentro de los bebés de pequefia edad gestacional un amplio porcentaje
presenta secuelas debido a la inmadurez, como pueden ser problemas
neurologicos, respiratorios, cardiovasculares, oftalmologicos e inmunoldgicos,
entre otros™?*. Hay un aumento de la incidencia de alteraciones cognitivas y
motrices en nifios prematuros. De hecho un 50% de estos nifios padecen
alteraciones de tipo cognitivo, motor o de comportamiento. Cabe destacar que
mas de un 15% sera diagnosticado con paralisis cerebral. También se pueden
observar problemas de atencion e hiperactividad en edades algo mas
avanzadas®. Si hay una rapida identificacién e intervencién de dichos

problemas se pueden evitar consecuencias futuras®.

1.2Cromosomopatia: microdelecion 16p13.11

Se habla de cromosomopatia cuando hay una alteracién en el numero y/o
en la morfologia de los cromosomas’. Por ende, se produce una alteracién del
genotipo (informacidon genética). Con esta definicion se plantea una
clasificaciéon general de las cromosomopatias que las divide en dos grandes

grupos’:

e Alteraciones numéricas: aparecen por la variacion en el nimero de
cromosomas.
e Alteraciones estructurales: aparecen al modificarse la forma y/o el

tamarno de los cromosomas.

En la Tabla 2 se muestra una subdivision mas detallada de cada grupo de

anomalias. Entre las alteraciones estructurales se observan las deleciones
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cromosomicas que provocan una variacion en el numero de copias (VNC) en
un segmento especifico del material genético®, concretamente una disminucién
o pérdida del nimero de copias’. La alteracién del genotipo por la VNC provoca
una expresion fisica determinada de los genes, el fenotipo, que va a depender

del cromosoma y del segmento del mismo que se ven afectados.’

Se ha observado en estudios recientes que la microdelecion del segmento

16p13.11 presenta un fenotipo diverso, siendo lo més frecuente la aparicion de

9,10 8,9,10.

retraso en el desarrollo™™", principalmente retraso cognitivo ; también son

comunes la presencia de alteraciones fisicas como microcefalia o baja

8,9,10,11

estatura y la dificultad en el aprendizaje®. A medida que los sujetos van

creciendo se pueden vislumbrar otras patologias como trastornos del espectro

autista’®, retraso en el lenguaje’®, epilepsia®*®**

10,11

, problemas de comportamiento
No todos los nifios presentan todas estas alteraciones, sino que el
fenotipo varia entre individuos, dependiendo del lugar y de la cantidad de
delecion del propio segmento. Es decir, no podemos saber con exactitud qué

fenotipo va a presentar un paciente con esta o con otras deleciones™”.

Tipo de . Ejemplo de
P Subtipo Jemp
anomalia enfermedad/sindrome
o Monosomias Sdme. Turner
Aneuploidias <[
Numeéricas Trisomias Sdme. Doble X/Y
Euploidias -> Poliploidias Incompatible con la vida

Sdme. microdelecion
16p13.11

Deleciones

. . Leucemia promielocitica
Traslocaciones reciprocas

Traslocaciones robertsonianas Sdme. Down
Estructurales

- L. Ataxia-telangiectasia
Inestabilidad cromosémica

Fragilidad Sdme. X fragil

Otros: anillos, inversiones,
Sdme de Ambras

isocromosomas
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Mediante un estudio de casos y controles se comprobd que la coincidencia
de esta microdelecién, del cromosoma 16 en concreto, con su fenotipo no es
fruto del azar. En un grupo de personas con retraso cognitivo hay mayor

nimero de ellos que tienen esta VNC respecto al grupo de personas sanas™’.

1.3 Retraso en el desarrollo psicomotor

Para poder pensar que hay algun tipo de retraso primero se debe conocer
cuadl es la normalidad’®. Cuando se habla de desarrollo infantil se hace
referencia a todos los cambios fisicos y psiquicos que acontecen en los nifios
desde que estan en el periodo intrauterino hasta que alcanza la madurez. El
desarrollo infantil normal va a aparecer en todos los nifios por igual, de una
forma ordenada, mas o menos dentro de unas pautas de tiempo generales y
que estd determinado por la genética humana. Ademas puede verse
influenciado por las diferencias individuales (genética de cada individuo), y por

las experiencias del nifio con el entorno™.

Si acontece una alteracion, el desarrollo psicomotor puede desarrollarse
exactamente igual que en un nifio sano, pero de una forma mas lenta, o puede
aparecer un desarrollo mermado en calidad respecto a los nifios de la misma
edad.

El desarrollo infantil puede verse modificado por causas muy variadas. A
continuacion se muestran los principales factores de riesgo de retraso

psicomotor'341°;

e Bajo peso al nacer. Sobre todo en los nifios que nacen con menos de
1500 gramos™>*4.

e Corta edad gestacional: mayor probabilidad de padecer retraso en el
desarrollo, ya sea cognitivo, motor o de comportamiento, cuanto mas
prematuro sea el recién nacido™*.

« Dificultades en el embarazo®®.

e Recién nacidos ingresados'® aunque sea durante poco tiempo o
recibiendo poca atencion invasiva. A mayor tiempo de ingreso mayor

sospecha de retraso en el desarrollo™®.
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e Patologias concretas: alteraciones neuroldgicas: espina bifida,
pardlisis cerebral, etc; alteraciones genéticas: sindrome de Down, X
fragil, etc; entre otras patologias™.

e Antecedentes familiares. Enfermedades de la madre durante el
embarazo: anemia, diabetes, hipertension, depresion. Madre
fumadora®™**.

e Tiempo de inicio de la estimulacién temprana. Cuanto més tarde se
inicie menos se progresara en el desarrollo normal*®*’.

e Nivel de educacién de la madre®. Menos de cuatro afios de
escolarizacion®®.

 Nivel sociodemografico > desnutricién, infecciones, etc>.

Es importante conocer si se trata de un retraso psicomotor global, es decir,
que afecte a todas las areas del desarrollo infantil: cognitiva, sensitivo-motriz,
social-afectiva, comunicativa, adaptativa; o si solo afecta a una de ellas™®.
Segun la OMS (2008), el 8% de los nifios entre 0-6 afios tenian retraso en una

0 mas areas del desarrollo*®.

1.4Instrumentos para valorar el desarrollo psicomotor

A la hora de valorar el desarrollo psicomotor es primordial la obtencién de
informacion del paciente por parte de familia, cuidadora, pediatra, centro base,
personal de guarderias, colegios y todos aquellos que tengan una relacién
cercana al nifilo y que puedan contribuir con datos importantes para
cumplimentar una buena anamnesis. Sobre todo debemos prestar atencion a
las preocupaciones de los padres, sobre la salud de su hijo, pues éstas se
llegan a confirmar hasta en el 90% de los casos*?. Es necesaria la obtencién de
los informes médicos previos que ha tenido el paciente. Otro aspecto a
destacar es la observacion constante del nifio desde el primer momento de la

visita®®.

Del mismo modo, los fisioterapeutas nos podemos valer de una serie de
instrumentos que van a aportar informacién sobre el estado psicomotor de los
nifios en las diferentes areas del desarrollo, durante las distintas etapas de la
infancia. De esta forma se podra valorar la gravedad y amplitud del déficit de su
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desarrollo. En cuanto a los instrumentos de valoracion del desarrollo infantil

cabe destacar:

- Test o escalas de cribado: se utilizan para conocer de una forma facil y
rapida las posibles anomalias presentes en el nifio. Ademas van a
aportar una ligera idea del estado del paciente de una forma precoz,
pero sin cuantificar el grado de déficit que presentan. Su aplicacién es
muy sencilla>**'®%_ En el caso de que este tipo de test den como
resultado cierto retraso se debera realizar una evaluacion mas completa

1219 Como ejemplos de escalas de cribado encontramos:

0 Escala de Denver: puede evaluar 4 areas del desarrollo:
psicomotricidad fina, gruesa, lenguaje y socializacion, de los 0 a los
6 afios™. Se puede ver a qué edad realiza cada item el 25, 50, 75y

90% de la poblaciéon®.

o Escala de Haizea-Llevant: esta escala se representa mediante una
tabla que contiene una serie de items sobre 4 areas de desarrollo
(postural, manipulacion, lenguaje-logica y socializacion) desde los 0
hasta los 5 afios™'°. Esta marcado el punto de edad en el que el
50%, el 75% y el 95% de la poblacién completa cada item*>?. Se
incluyen una serie de signos de alerta que, si se desarrollan en una
edad determinada, indican que posiblemente el nifio presente algun
tipo de alteracion. En el caso de que se detecte algun tipo de
anomalia, o esta se intuya, se debe hacer una evaluacibn mas

completa®®*®. (Anexo I)

- Escalas de desarrollo psicomotor: son herramientas muy Utiles para

valorar objetivamente el neurodesarrollo de un nifio respecto a la
poblacion general. Ademas, se puede comprobar si el retraso es mas
notable en alguna de las areas en las que se subdivide el test 0 es un
retraso global. Sin embargo, estas escalas no se deben utilizar como
Gnico método para elaborar un diagnéstico clinico completo®. Se

pueden destacar los siguientes test:

10
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0 Bayley: se realiza en nifios entre 0 y 2’5 afios. Se aplica para
conocer el indice de desarrollo mental, motor y de

comportamiento™®.

0 Brunet-Lézine: se realiza en nifios entre 0 y 6 afios. Se aplica en
varias areas del desarrollo: psicomotricidad, postura, coordinacion y

lenguaje™®.

o Battelle Developmental Inventory — 2 (BDI-2): este inventario
contiene items para medir cinco areas del neurodesarrollo infantil
seguin IDEA (Ley de Educacion para Individuos con
Discapacidades)?!: cognitiva, motriz (fina y gruesa), comunicativa,
personal-social y adaptativa'**®?!. Este test puede ser util para ver
si el nifio manifiesta retraso en alguna de las areas del desarrollo,
para planear los objetivos de los tratamientos, como herramienta de
investigacion, para validar otros instrumentos de valoracion
similares, o para hacer un seguimiento del nifio y ver su progreso a
lo largo del tiempo®’. Esto dltimo es debido al caracter longitudinal
de la escala, ya que se puede aplicar durante los ocho primeros
afios de vida del nifio'®??2. Este inventario se divide en dominios,
gue son las areas de desarrollo del nifio, y éstos a su vez en
subdominios, que son habilidades diferenciadas entre si, pero
abarcadas dentro de una misma area de desarrollo®**. Gracias a
esta amplia subdivision se facilita conocer mas a fondo en cual de
las areas hay un mayor retraso madurativo para poder fijar unos
objetivos a partir de ahi®*. Lo que es mas, una vez que se advierte
cual es el area de menor desarrollo, se pueden detectar los puntos
fuertes y débiles de la misma?®.

Esta bateria de valoracion esta compuesta por 345 items, repartidos
por las cinco areas, que se han aplicado en el nivel de edad en el
qgue el 75% de la poblacion puede realizarlos perfectamente. Hay
una explicacion de cada item para conocer qué puntuacién

asignarle, dependiendo si el nifio realiza la tarea de una forma

11
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correcta la mayoria de las veces (2 puntos), si la realiza a veces (1
punto) o si la realiza en raras ocasiones no la realiza (0 puntos) %%
El procedimiento a seguir por parte del examinador para evaluar
mediante al BDI-2 puede llevarse a cabo de tres formas
diferentes?":
= Siguiendo las instrucciones del manual de aplicacion y
utilizando el material necesario para ver la respuesta del nifio
ante un item concreto.
= Mediante la observacion del nifio a lo largo de un periodo de
tiempo.
= Entrevistando a los padres acerca de los items, mediante unas
pautas guiadas en el manual de aplicacion.
El BDI-2 fue validado como un instrumento til a la hora de evaluar
el desarrollo infantil, puesto que tiene una alta sensibilidad (0'72-
0'93), es decir, buena capacidad de identificar correctamente a los
nifios con retraso psicomotor; tiene también una alta especificidad
(0'79-0'88), es decir, buena capacidad de detectar a aquellos que
no tienen este retraso. Destaca sobre todo la alta sensibilidad y
especificidad en el area de comunicacién; sin embargo, el principal
fallo de esta escala es que tiene baja sensibilidad y especificidad en

el area motora®®??,

A parte de estas escalas y otras muchas mas existentes, se pueden utilizar

otros métodos de exploracién y valoracion auxiliares, como puede ser la

observacion de la movilidad espontanea y la movilidad provocada con el fin de

valorar como se desarrolla el control postural. Dentro de la movilidad provocada

se pueden valorar®’:

Las reacciones neuromotrices, gracias a las cuales se evaltua la nocién
del esquema neuromotor, es decir, como se adapta el nifio a los
cambios posturales impuestos por el examinador, mediante la
reorganizacion de su propio esquema postural.

Las reacciones posturales, para valorar la capacidad del nifio para

mantenerse estable frente a desequilibrios externos.

12
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1.5Fisioterapiay retraso en el desarrollo psicomotor

Una de las principales necesidades de la pediatria, y concretamente, la
fisioterapia pediatrica es la deteccion precoz del retraso en el desarrollo. Esto
se debe a que la primera etapa de la maduracion es fundamental para lograr un

buen desarrollo*?, ya que es cuando se produce la mielinizaciéon®>*’

y aparecen
los periodos criticos del desarrollo, fuera de los cuales el efecto del tratamiento
no serfa tan grande como el que podria obtenerse®. Se tiene que tener en
cuenta que cuanto antes se detecte el retraso antes se podra obtener un
diagndstico y realizar un tratamiento precoz'® y, por tanto, se alcanzaran
mejores resultados'’?. Por el contrario, el comienzo tardio de una correcta
estimulaciébn en una persona que presenta un retraso, hara que progrese
menos de lo que podria haberlo hecho si hubiera empezado cuando era mas

pequefio™’.

Lo mas eficaz a la hora de corregir el retraso infantil seria el tratamiento de
la causa que lo origina, como por ejemplo la ingenieria genética; pero
actualmente no tenemos los medios cientificos necesarios para realizar esto.
Mientras no se puedan utilizar estos avanzados tratamientos se emplearan

otros recursos muy Utiles, como son la atencién temprana y la educacion™.

Como hemos hablado anteriormente, el desarrollo infantil viene
determinado por la genética o por una lesidon en concreto, pero puede verse
alterado por las experiencias del nifio, la interaccion con el entorno y los

estimulos recibidos®?324

, por lo que podemos utilizar esto en nuestro favor,
mediante la estimulacion temprana. Se llama estimulacion temprana a “el
conjunto de acciones dirigidas a promover las capacidades fisicas, mentales y
sociales del nifilo, a prevenir el retraso motor y rehabilitar las alteraciones
motoras y los déficits sensoriales™. Desde la fisioterapia se sabe que una
buena forma de promover estas capacidades es mediante la repeticion de una
gran variedad de patrones de movimiento, preferiblemente realizados de forma
voluntaria®; ademas de la facilitacién de posturas y movimientos'’. De esta
manera el nifio tendra una experiencia del movimiento, lo que es muy
importante para poder interiorizar un patrén motor. Se busca que sea el propio
nifio quien interactle con el entorno, quien aprenda a adaptar sus actividades a

las distintas metas que se propone alcanzar'’.

13
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La estimulacién temprana debe ser la adecuada, para ello es necesario
conocer el desarrollo psicomotor del nifio, ver qué se necesita estimular y darle
el tiempo necesario para que lo consiga realizar correctamente. De esta
manera se obtienen muy buenos resultados respecto al desarrollo infantil, tanto
a nivel cognitivo como motor'®. Cabe remarcar que no se debe realizar una
hiperestimulacién que acelere el proceso del desarrollo, puesto que no habra

una maduracién de la estructura cerebral ni corporal necesaria®.

Para reducir la accion de los factores de riesgo sobre el desarrollo infantil
es muy importante un programa de estimulacién adecuada llevado a cabo por

un fisioterapeuta y con la realizacion del mismo por parte de la familia.

Se ha visto en diversos estudios>*>%

gue los resultados del tratamiento de
los nifios con retraso madurativo mejora cuando los padres intervienen en este.
Especialmente cabe destacar la relacibn madre-hijo en los pacientes que estan
recibiendo cuidados intensivos, como en el caso de pacientes prematuros o
con patologias graves que requieren intervenciéon®. Por esta razén se ve
necesario animar a los padres para que sean parte activa del tratamiento™, que
integren en la rutina diaria las actividades motrices que ha de explorar el nifio®.

Destacan los beneficios en las areas cognitiva, del lenguaje y social®.

En fisioterapia se conoce la importancia del desarrollo del control postural
para la adquisicion del desarrollo motor debido a que la musculatura postural
se activa antes que la fasica, por lo que se puede llegar a afirmar que un
control de la postura es necesario para realizar cualquier movimiento®. La
adquisiciéon del control o estabilidad postural se va a conseguir mediante “la
alineacion del cuerpo, el tono muscular y el tono postural™’. Para poder lograr
este control postural de una forma mas eficaz se precisa realizar actividades
voluntarias iniciadas por el propio nifio. El problema aparece en que si el nifio
no tiene interés en realizar una actividad, no la realizara y el control postural no
se conseguira'’; de ahi la importancia de utilizar juegos u objetos que llamen la

atencion del nifo.

La facilitaciéon del movimiento consiste en la asistencia mediante feedback
propioceptivo que ayude al nifio a conocer cual es el movimiento adecuado. Sin

embargo, un exceso de este feedback puede crear una representacion falsa de
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movimiento. Por esta razon no se deberia utilizar constantemente, sino permitir
al nifio el ensayo-error, que sea él quien experimente mediante la repeticion
diaria de posturas, y quien las rectifique segun la informacion sensorial recibida
(feedforward). De este modo se integrara el control postural a nivel cognitivo *’.
Mediante el ensayo-error el nifio es el que busca la mejor estrategia, lo que
confiere buenos resultados en el desarrollo. Cabe mencionar que retar a los
nifos con variadas actividades motrices voluntarias auto iniciadas mejora la
movilidad funcional®®, por lo que debemos centrarnos en que el nifio sea un

ente activo del tratamiento y no un mero espectador.

2 Justificacién y objetivo:

2.1Justificacioén:

El principal motivo por el cual he realizado un caso clinico de pediatria es
ver la importancia de la fisioterapia en esta poblacién, ya que en un futuro

tengo intencion de trabajar con nifios.

Ademas he escogido este caso en concreto porque siempre me ha
llamado la atencion la genética, es un campo muy amplio en el que se pueden
llevar a cabo numerosas investigaciones. También queria adquirir mas
conocimientos sobre la accidbn de los procedimientos fisioterdpicos en

pacientes con retraso en el desarrollo psicomotor.

2.20bjetivo:

Conocer los resultados de un programa de atencion temprana basado en el
control postural, la estimulacién y la facilitacibn de movimiento, en las distintas

areas del desarrollo psicomotor en un nifio con retraso del mismo.
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3 Sujeto y Métodos
3.1Tipo de estudio

Caso clinico
3.2Sujeto

Varon de 14 meses, prematuro, diagnosticado de microdelecion

cromosomica y retraso madurativo.

3.3Desarrollo del estudio

El caso clinico se ha realizado en la clinica de desarrollo infantil
Disminuidos Fisicos de Aragon (DFA), en el area de atencion temprana,
durante la realizacién de los Practicum Il y 11l del Grado en Fisioterapia en la
Facultad de Soria de la Universidad de Valladolid, del 22 de febrero al 6 de abril
de 2016. Estas se realizaron bajo la supervision de las tutoras de Uva-empresa
de DFA. Se realizé la firma del consentimiento informado por parte de los
padres del nifio, la tutora Uva-empresa y la directora de la clinica (Anexo II).
Para mantener la confidencialidad del paciente y poder hablar de €l de una

forma clara lo nombraremos mediante sus iniciales, JL.

Debido a que mi presencia en el tratamiento de JL dur6 6 semanas, y a que
éste ya habia recibido tratamiento durante 20 semanas, solicité informacion
referente a JL desde la fundacion DFA acerca de su historia clinica, valoracion,
tratamiento y evolucion en la misma y también sobre las valoraciones médicas
realizadas con anterioridad en el centro base. Los padres me han aportado los
resultados del andlisis de ADN en el que se observo la pequeiia delecion ya
mencionada; asi mismo me han ofrecido fotografias de cuando JL estaba en la
Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) y me han permitido realizar fotografias

durante las sesiones de tratamiento para poder afadirlas a este trabajo.

En el siguiente esquema se puede ver el desarrollo de este caso clinico,
desde que JL llega a la clinica con un diagnéstico médico de retraso

madurativo hasta mi dltimo dia de practicas.
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MNacimiento + 8 febrero 2015

Valoracién inicialen DFA + 8 septiembre 2015

Programa de Fisioterapia de . i
26 semanas 8/09/15-4/04/16

Valoracion finalen DFA + 6 abril 2016

Analisis de los Resultados

Esquema 1: Desarrollo del Caso Clinico. Fuente: elaboraciéon propia

3.3.1 Valoracién inicial

Cuando el paciente llegd a la clinica DFA tenia 7 meses de edad. Se
recogieron los datos del paciente: antecedentes familiares, antecedentes
personales y evolucién de la historia clinica hasta la fecha de esa primera
valoracion. Al presentar ya un diagndéstico de retraso en el desarrollo, se vio la
necesidad de pasar la escala BDI-2, para valorar cuantitativamente el grado de
retraso madurativo, observar las necesidades en cada una de las areas del
desarrollo y, segun los resultados obtenidos, marcar una serie de objetivos de
cara al tratamiento. Ademas se realiz6 una valoracion de su control postural
mediante la observacién de la movilidad espontanea en decubito supino,
decubito prono y sedestacion; y mediante la observacion de la movilidad

provocada mediante las reacciones neuromotrices y las reacciones posturales.

3.3.2 Diagnostico fisioterapico

A la hora de realizar un diagnéstico fisioterapico en DFA, por lo general, se
suele pasar la escala de cribado Haizea-Llevant, debido a que es una escala
rapida y sencilla de realizar para detectar si existe o no retraso en el desarrollo

psicomotor'®**>192° En esta ocasién no fue necesario hacer esto ya que en el
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diagnéstico meédico realizado a fecha de 23 de julio de 2015 ya quedaba
patente que JL mantenia un menor desarrollo madurativo respecto a los nifios

de su edad.

Sin embargo, se considerd pasar el BDI-2, y no otras escalas del desarrollo
psicomotor puesto que ésta, ademas de tener alta sensibilidad y especificidad a
la hora de evaluar el grado del mismo®®, proporciona la posibilidad de hacer un
seguimiento de su evolucién durante un largo periodo de tiempo® y comprobar
minuciosamente qué items del neurodesarrollo necesitan una mayor atencion,

lo que viene muy bien de cara a marcar unos objetivos de tratamiento?%2,

3.3.3 Intervencion de fisioterapia
Las sesiones de atencién temprana realizadas en DFA fueron:

- 15 semanas de un modulo B1/2, que consiste en el tratamiento de una
hora semanal, dividida en dos sesiones de media hora.

- 11 semanas de un moédulo B2, que consiste en el tratamiento de dos
horas semanales, realizadas en tres sesiones, dos de ellas de 45

minutos y la otra de 30.

Se completd un total de 26 semanas de tratamiento; sin embargo, la

intervencion de fisioterapia continda actualmente.

3.3.4 Valoracion final

A dia 4 de abril de 2016, cuando el paciente tenia 14 meses de edad se
volvié a pasar la escala BDI-2 y se realizdé una nueva valoracién de su control
postural mediante la observacion de la movilidad espontanea en decubito
supino y sedestaciéon; y mediante la observacion de la movilidad provocada
mediante las reacciones neuromotrices y las reacciones posturales. Ademas,
se recogieron datos sobre los hitos motores realizados por el paciente a lo

largo del tratamiento
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4 Resultados

4 1Valoracion inicial

4.1.1 Datos y antecedentes personales

JL es un nifio que nacié a las 30 SG, por lo que pertenece al grupo “muy
prematuros” (<32 SG)'. Al no poderse calcular con exactitud la edad
gestacional del paciente, para corroborar si ciertamente estamos ante un nifio
clasificado como “muy prematuro” lo debemos hacer mediante su peso (<32
SG equivaldrian a un peso entre 1500 y 1000 gr.). JL concretamente nacié con
un peso de 1190gr*?. A fecha 5 de abril de 2016 el nifio tiene 14 meses pero, al
conocerse que es muy prematuro, hasta los tres afilos no se debe utilizar su
edad real, sino su edad corregida, que es la que el nifio habria tenido si
hubiese nacido en la 402 SG**°. Por lo tanto, se debe contar con que tiene 2
meses y medio menos de su edad cronolégica, lo que serian 11 meses y
medio. Esto es muy importante tenerlo en cuenta en algunos aspectos que nos
competen, como puede ser el desarrollo fisico y mental de JL*. Por esa razon,
a partir de este momento, cuando nombremos la edad del paciente sera su

edad corregida.

JL nacié mediante una técnica de reproduccion asistida, la ovodonacion.
Durante el embarazo no hubo complicaciones. A pesar de ello el parto fue
mediante cesarea a las 30 semanas de la gestacion por indicacion médica. Uno
de los principales problemas de este nacimiento tan prematuro fue la necesidad
de ventilacion mecanica, puesto que JL no mantenia un buen trabajo
respiratorio (ilustraciones 1 y 2). El uso continuado de esta facilitd la aparicion
de displasia broncopulmonar. JL precisé de oxigenoterapia y monitor de
apneas, pues solia tener desaturaciones durante el suefio, aunque no en

vigilia.
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llustracién 1: JL en la UCI asistido con ventilacion llustracién 2: JL en la UCI. 13/02/2015. Fuente: familia de JL
mecanica. 13/02/2015. Fuente: familia de JL

JL estuvo 2 meses ingresado en la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI)
(ilustracion 3) y un mes mas en neonatos.
Este ingreso puede haber facilitado una
progresibn mas lenta en su desarrollo
neurolégico global, debido al menor
namero de estimulos que ha recibido

frente a un nifilo recién nacido que no ha
13,14

sido ingresado

llustracién 3: JL al final de su estancia en la UCI.
07/04/2015. Fuente: familia de JL

4.1.2 Antecedentes familiares

Tanto la madre como el padre son sujetos sanos. Tienen 41 y 45 afios

respectivamente.

El hecho de que los padres sean sujetos sanos puede resultarnos raro a
causa de que JL presenta una alteracion genética. Sin embargo, no tiene por
gué haber sido heredada, sino que hay ocasiones, menos numerosas
(17'5%)™, en las que la VNC de la delecién del segmento 16p13.11 puede
haberse dado como un caso novo, es decir, un caso nuevo de reorganizaciéon

del genoma que no habia estado presente antes en la genética familiar.

Vale la pena mencionar que estos casos novo son bastante mas frecuentes

en varones que en muijeres, en una relacién de 13/3%.
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4.1.3 Evolucién de laclinica

En la valoracibn médica inicial se vio que presentaba hipotonia,
hiperactividad, problemas respiratorios y ventriculomegalia. Al no encontrar una
causa aparente de dichas afecciones se solicitd realizar un estudio genético
mediante ADN de sangre periférica a los dos meses de su prematuro
nacimiento. Gracias a esto se pudo conocer que JL presentaba una
microdelecion cromosomica; concretamente, el sindrome de microdelecién
16p13.11, que tiene una expresién fenotipica variable entre sujetos®®*. De
momento el fenotipo expresado y diagnosticado en JL es el retraso del
desarrollo psicomotor el cual puede haberse visto agravado debido a la

prematuridad?.

A dia 23 de julio de 2015, cuando JL tenia 3 meses se realizd una revision
médica en la que se constaté que todavia presentaba una respiracion
dificultosa, un buen desarrollo pondo-estatural. Se expresaba mediante la
sonrisa, pero no se manifestaba ante el biberon, no realizaba prension de
objetos. Conseguia una fijacion visual ante los rostros, pero no ante los objetos.
Reaccionaba ante los sonidos, aunque no hacia seguimiento auditivo. No

realizaba apoyo de manos en decubito prono, ni presentaba control cefélico.

El tratamiento que se pidi6 a partir de esa fecha para JL fue un mddulo
B1/2 de estimulacion precoz en DFA, ademés de dos dias a la semana de

fisioterapia en el Hospital Universitario Miguel Servet (HUMS).

Se realizé una nueva revision médica cuando JL tenia 9 meses, el dia 18
de enero de 2016. En esta revision se vio que el paciente estaba estable en
cuanto a la displasia broncopulmonar. Se le realiz6 un electroencefalograma
cuyo resultado fue normal, lo que daba a entender que por el momento no
habia signos de que JL pudiese manifestar epilepsia en un futuro (posible
alteracion de esta delecién)™*’. En esos momentos si que reaccionaba ante
los objetos que se le mostraban y los cogia. Todavia presentaba hipotonia
axial, aunque si que conseguia mantener un control cefalico adecuado. Era
capaz de levantar la cabeza en decubito prono con ayuda de las manos, pero

se cansaba rapidamente. No hacia sedestacion estable ni realizaba el volteo
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por si mismo y tampoco se podia decir que hubiese algun tipo de

desplazamiento.

Tras esta revision meédica se decidido ampliar el tiempo de tratamiento en
DFA a un modulo B (atencién temprana regular), en el que se atiende al nifio

dos horas semanales.

4.1.4 Valoraciéon mediante BDI-2:

Se realiz6 la primera valoracion mediante la escala BDI-2, cuando el
paciente presentaba 4 meses y medio de edad. Cabe afirmar que de entrada
JL era bastante susceptible a dar positivo en el BDI-2, es decir, a que tuviera
un desarrollo menor respecto a nifilos de su misma edad, debido a que ya de
base era muy prematuro, tenia muy bajo peso al nacer y dio el Apgar 5

positivo™.

En los resultados obtenidos (Anexo Ill: Tabla 3) se puede observar que el
paciente presenta un retraso global, muy parecido en todas las areas del
desarrollo a causa, posiblemente, de la prematuridad’. Ademéas se puede
achacar que sea tan grande el retraso, respecto a los nifios de su edad, en esta
primera valoracién a que el paciente tuvo que estar 3 meses ingresado, lo que
disminuy6 notablemente la estimulacion sensorio-motriz necesaria para que el
nifio tuviera un desarrollo mas acorde a su edad™**. A todo esto se debe
afadir que JL tiene una patologia de base, una microdelecién en un segmento
del cromosoma 16 que, como posible manifestacién, puede provocar retraso en

el desarrollo®*°.

Ademas se puede denotar que el desarrollo motor es ligeramente menor
que el resto de areas debido, posiblemente, a la hipotonia generalizada que le
impide tener el tono postural necesario para realizar las actividades motrices.
Esto ocurre puesto que sin este tono no habra control de la postura’’ y si no

existe este control no se podra realizar movimiento®.
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4.1.5 Valoracion del control postural:

Al inicio del tratamiento en DFA se propuso la observacion de la movilidad

espontanea y de la movilidad provocada con el fin de valorar cémo se

desarrolla el control postural. Los resultados de esta primera observacion

guedan asi:

o En decubito supino presenta una

postura de libro abierto como se puede
observar en la ilustracion 4. No cruza la
linea media con las extremidades
superiores (EESS). Realiza un ligero
movimiento de manos, mas pobre en la
derecha. No hay apenas actividad a
nivel de extremidades inferiores (EEII).

En decubito prono extiende la cabeza
gracias a un apoyo simétrico de codos,
pero se cansa rapidamente, no
pudiendo mantener erguida la cabeza

por mucho tiempo.

Movilidad espontanea: practicamente inexistente.

llustracion 4: JL con 5 meses de edad.
19/08/2015. Fuente: familia de JL

No tiene capacidad para mantener una sedestacion estable. No

tiene el control cefélico necesario para mantener la cabeza alineada

con el tronco. Pierde el equilibrio si no se le sujeta el tronco. Su

tronco se mantiene en flexion.

o0 En general no realiza movimientos en busca de los objetos.

JL solia manifestarse inexpresivo a los 4 meses y medio ante los estimulos,

como ya se ha hablado en el apartado de evolucion de la clinica. Esta

pasividad, que en JL esta influenciada por su postura hipotonica se presenta

como un signo de alerta en la escala Haizea-Llevant, como se puede ver en el

anexo |, que indica un desinterés por el entorno por parte del nifio™?.

Movilidad provocada:

Reacciones neuromotrices:
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0]

Suspension dorsal: se observa una respuesta pobre de cuello y
miembros intentando contrarrestar la gravedad.

Suspension ventral: la cabeza se mantiene por debajo de la linea
horizontal que crea su tronco. Los miembros, tanto superiores como
inferiores se encuentran

Suspension lateral: respuesta pobre ante la fuerza de la gravedad.
No alinea los distintos segmentos corporales.

Suspension vertical: no hay movimiento de pedaleo. La respuesta
de EEIl es minima, quedando estos colgando por la accion de la
gravedad.

Giro completo en suspension: JL no responde anticipando el
movimiento al giro realizado por el fisioterapeuta debido a la
debilidad existente en su tono postural.

Apoyo sobre una nalga: no eleva la El (extremidad inferior)
contralateral a la inclinacion.

Rotacion del eje corporal en sedestacion: no hay respuesta de las
EEIl frente al giro de cabeza realizado por el fisioterapeuta.
Desplazamiento en cuclillas: no mantiene el peso de su cuerpo, no
realiza apoyo de las plantas de los pies en el suelo. No se activan
las reacciones posturales de los pies ni al hacer el desplazamiento
lateral ni el posterior.

Pull to sit o reaccion a la traccion: al desencadenarla vemos su
incapacidad de flexionar el cuello, por lo que la cabeza se queda un
poco posterior al tronco, no acompafiando su movimiento. No hay
colaboracion por parte de las EEII.

Enderezamiento de decubito supino a sedestacion: su tono postural
bajo no le permite utilizar el codo como base de soporte para
ayudar en la finalizacién de la maniobra. La poca colaboracién que

muestra es menor en el lado derecho.

Reacciones posturales en sedestacion’’:

o

JL no puede mantenerse por si mismo en una sedestacion estable.
Ante un desequilibrio propio o al aplicar pequefias fuerzas externas

JL no responde mediante las reacciones de enderezamiento. Estos
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pequefios desequilibrios le provocan gran inestabilidad. Tampoco

activa las reacciones de apoyo anterior, lateral ni posteriores.

En resumen se podria decir que el control postural de JL a los 4 meses y
medio es bastante mas bajo que en el resto de nifios de su edad. Como
ejemplo de ello nos vale la reaccion neuromotriz a la traccion, en la que lo
comun a esa edad seria que la cabeza lograra moverse a la par que el tronco,
e incluso un poco por delante. Sin embargo, en JL el tono postural y muscular
del cuello es minimo, por lo que el cuello queda ligeramente por detras de la
linea, lo que corresponde aproximadamente a una edad de un mes®. Otro
ejemplo puede ser la reaccién de suspension ventral, en la cual a los 4 meses y
medio de edad se deberia observar una alineacion de la cabeza con el tronco y
un movimiento de las extremidades hacia la extensién’’, mientras que la

postura de JL corresponde mas a la edad entre 1-2 meses®.

La evaluacion observacional presenta unos resultados similares a los de la
valoracion mediante el BDI-2, que JL tiene un neurodesarrollo de 1 mes

aproximadamente a la edad de 4 meses y medio.

4.2 0bjetivos del tratamiento de fisioterapia 'y desarrollo del mismo:

El objetivo principal del tratamiento ha sido estimular el desarrollo
psicomotor del nifio, centrdndose principalmente en el desarrollo de los
diversos hitos motores y del control del tono postural. También se ha tenido en
cuenta el desarrollo de la motricidad fina y del resto de areas del
neurodesarrollo. A medida que los primeros objetivos planteados para estimular

el desarrollo psicomotor de JL se iban completando, se sugerian unos nuevos.

Semanas 1 — 6 de tratamiento:
Se plantearon los siguientes objetivos:

- Adquirir la postura del esgrimista
- Seguir estimulos visuales y auditivos

- Explorar los juguetes con manos
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- Hacer una coordinacion mano-mano
- Conseguir un control cefélico

- Realizar el apoyo simétrico de codos

En un principio el tratamiento se centrd6 sobre todo en conseguir que JL
tuviera esa actitud de busqueda del objeto que le lleva a tener una intencién de
movimiento. Esto se hace presente con la postura del esgrimista®®. Para
adquirir este patrén postural se utilizaban una diversidad de objetos con luces,

sonidos y colores diferentes que llamaran la atencion de JL.

El movimiento del estimulo visual o auditivo por delante de la linea media
provocaba en JL su busqueda con la mirada y, a medida que avanzaban las
sesiones, el apremio de llegar a él con las manos, logrando asi la coordinacion
mano-mano. Para lograr este patron se le facilitaba en un principio esta postura
para que quedara en su esquema corporal. Mas adelante, solo mediante el
estimulo del objeto, JL era capaz de juntar las manos en la linea media a coger
este objeto por si mismo. La coordinacion mano-mano madura se acompafa
de la unién de manos con la unién de los pies. JL no era capaz de realizar esto
en las primeras sesiones debido a la hipotonia muscular en EEIl que le impedia
mantenerlas elevadas del plano de apoyo, y también a la falta de activacion y

diferenciacion de los abdominales?.

Durante estas mismas sesiones también se colocaba a JL en la posicion
decubito prono y se le estimulaba colocando objetos por encima de su campo
visual para que extendiera el cuello al querer mirarlos. Ademas se la iba
facilitando la postura de apoyo simétrico de codos, la que poco a poco iba
consiguiendo él solo. En esta posicidbn se movian los objetos de un lado a otro
para que JL fuera tomando un mayor control cefélico y ganar tono muscular en

la zona posterior de cuello.

Semanas 7 — 15 de tratamiento:
Se llevaron a cabo los siguientes objetivos:

- Proseguir hacia una coordinacion mano-mano madura

- Realizar pivotaciones
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Segquir estimulos visuales en horizontal y vertical.

Explorar juguetes con la boca

Conseguir un apoyo bimanual

Realizar prension cubito-palmar (con los dedos y la palma de la mano)

Se realizaba la repeticion de la busqueda del objeto por parte de JL
moviendo el objeto de un lateral al otro pasando por la linea media, facilitando
asi la interconexiéon entre ambos hemisferios® y el seguimiento horizontal del

objeto con la mirada y con las manos.

También se buscaba que JL siguiera con la mirada una gran variedad de
estimulos tanto visuales como sonoros a lo largo de su eje vertical, para lograr

una mirada fija en el objeto.

Ademas, si JL alcanzaba el juguete con las manos se le dejaba explorarlo.
Con esto conseguiamos fortalecer la coordinacion mano-mano. El llevarse el

objeto a la boca se adquirié durante las sesiones posteriores.

En decubito prono se siguio estimulando tono axial extensor. Para ello se
buscaban movimientos auto iniciados por JL, como por ejemplo las
pivotaciones. En base a esto se ponian los objetos a los lados del nifio para
gue girara sobre su propio cuerpo realizando una extensién mantenida de su
columna vertebral. Se provocaba en cierta manera una necesidad de realizar
un apoyo bimanual que, a lo largo de las sesiones, se fue consiguiendo aunque
de una forma muy débil, pues aguantaba poco tiempo debido al poco tono

postural.

La sujecidn de su cuerpo desde las manos era beneficiosa a la hora de
tonificar las EESS. Cabe destacar que se estimulaban las palmas dandole
objetos de distintas texturas. Esto favorecia la prensién de objetos, que iba
madurando hacia una prensién cubito-palmar. Se le ofrecian encajables con

objetos de distintas formas para inducir mas este tipo de prension.

Semanas 16 — 26 de tratamiento:

Se buscaron los siguientes objetivos:
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- Voltear

- Conseguir un apoyo asimétrico de manos
- Adquirir una coordinacién mano-pie

- Mantener una sedestacion estable

- Realizar prension digital parcial (varios dedos en oposicién al pulgar)

Se continud con el trabajo del apoyo de manos en decubito prono. De esta
manera fue ganando tono en brazos y columna vertebral. Cada vez se iba
manteniendo durante mas rato en esta posicion e incluso en las ultimas
sesiones de tratamiento llegaba a soltar
una de las manos para tocar el objeto
que se le mostraba iniciando asi un
apoyo asimétrico de manos. Con el
paso del tiempo se iria perfeccionando,
soportando durante mas tiempo el peso
de su cuerpo, para jugar o toquetear el

objeto, como se muestra en la

ilustracion 5. llustracion 5: JL realizando un apoyo asimétrico de
manos. 30/03/2016. Fuente: elaboracion propia

Se dejaba a JL que jugase con su cuerpo y se explorase a si mismo
permitiendo que comenzase una coordinacion mano-rodilla Se pretende que
con el paso del tiempo haga una coordinacibn mano-pie, la cual aun no ha

conseguido (llustracion 6)

Durante las sesiones otra actividad que se realizaba era el volteo desde
decubito supino a decubito prono. JL podia realizarlo si se le facilitaba un poco
el movimiento. Si no se le daba ese feedback no podia realizar el volteo debido
al poco tono muscular, por lo que se plantearon tres objetivos secundarios de

trabajo: fortalecer EESS, cadenas oblicuas y EEII?°.

- Para estimular el tono muscular de EESS, aparte de practicar el apoyo
simétrico y posteriormente asimétrico de manos en decubito prono,
también se le facilitaba el paso de decubito supino a sedestacion desde
ambos hemicuerpos. También se le estimulaba la reaccion de
paracaidas. Por ultimo, como JL estaba experimentando la accion-
reaccion, se le dejaba un tambor, que golpeaba en diversas posiciones.
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- Para activar y aumentar el tono de las cadenas oblicuas abdominales,
necesarias para el volteo®®, se colocaba a JL en sedestacién y se le
ofrecian objetos en los laterales, para que los alcanzara (ilustracién 7)

- JL tenia muy poco tono en EEII, por lo que en un principio se le sentaba
en una escalera de gomaespuma 0 en un rulo para que sus pies
apoyaran en el suelo, estimulandole
asi el apoyo plantar (ilustraciones 8,
9, 10). En las dltimas sesiones
comenzamos el programa de
bipedestacion, poniéndole en un yeso

bipedestador unos minutos al dia,

aumentando el tiempo poco a poco

(ilustraciones 11, 12) llustracién 9: estimulacién del apoyo plantar. JL
sobre un rulo. 30/03/16. Fuente: elaboracion propia

Gracias a este fortalecimiento de miembro inferior se consiguié voltear sin

ninguna dificultad. (llustraciones 13, 14)

Se continué con la estimulacibn de la motricidad fina, cada vez con
encajables mas pequefios para que llevaran a JL a realizar una pinza mas
precisa. Ha comenzado a realizar de esta manera una prension digital parcial,

todavia algo primitiva. (llustraciones 15, 16)

4.3Valoracion final:

4.3.1 Valoracién mediante BDI-2:

La segunda valoracion mediante la escala BDI-2 se realizé cuando JL tenia
11 meses y medio. Se obtuvieron los resultados enmarcados en el Anexo lllI:
Tabla 3. Se puede observar la mejoria notable en todas las areas del desarrollo
gracias al tratamiento de estimulacion temprana y también posiblemente, a que
el niflo no ha tenido que sufrir nuevos ingresos que habrian mermado su
desarrollo. Algo a tener en cuenta es si el paciente presenta un déficit en el
area personal-social respecto al resto de areas, lo que en un principio no se
observa en JL. Esto indicaria que, debido a la cromosomopatia, el nifio estaria

mostrando algun indicio de trastorno del espectro autista’; pero adn es pronto
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para corroborar que no lo sea, pues este tipo de patologias se hacen mas

patentes a partir de los dos afios™®.

Parece destacar el retraso motor frente al del resto de areas, debido
posiblemente a la hipotonia global. Este déficit puede no ser tan amplio como

parece, debido al BDI-2.

Esta escala se ha usado porque nos viene muy bien de cara a la
realizacién de un seguimiento a largo plazo® pero, en mi opinién, no es la
mejor escala para observar el desarrollo motor al menos en los primeros meses
de la maduracion, pues al contener items desde los 0-8 afios, no concretiza
muchos de los hitos motores que se alcanzan en esta edad mas temprana.
Podemos afadir que la sensibilidad y especificidad del BDI-2 en el area motora

en concreto no es muy buena®®.

Bajo mi punto de vista, la edad equivalente de JL resultante al pasar la
escala en el area motora (4 meses) es mas baja de la que JL tiene en realidad,
pues realiza hitos motores que realizan nifios de mas de 4 meses, como por
ejemplo la coordinacion mano-rodilla realizada a los 5 meses (ilustracion 6). A
los 5 meses ya ha madurado el volteo de dorsal a ventral (ilustraciones 13, 14)
y a esta misma edad comienza a realizarse el apoyo asimétrico de codos
(ilustraciéon 5). Ademas, como podemos ver en la ilustracion 16, JL coge los
objetos distalmente, con los dedos, hito que comienza alrededor del 5° mes de

desarrollo®.

4.3.2 Valoracion del control postural:

Los resultados de la valoracion realizada el dia 4 de abril de 2016, al

finalizar mis préacticas, son los siguientes:

- Movilidad espontanea:

o En decubito supino cruza la linea media con las EESS. Se coge las
EEIll con las manos. Realiza volteos hacia ambos lados para
alcanzar los objetos. En decubito prono JL mantiene un buen
enderezamiento de la cabeza, realiza un apoyo bimanual, e

incluso, al querer alcanzar objetos levanta una de las manos del
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suelo sin caerse. Realiza pequefios impulsos como queriendo iniciar
una reptacion.

Tiene un control postural suficiente como para realizar una
sedestacion estable. Su sedestacion es simétrica, mantiene el
tronco alineado con la pelvis gracias al control del tono postural de
los erectores de la columna y la cabeza sobre el tronco gracias a un
buen control cefalico. Realiza movimientos de EESS y rotaciones de
tronco en busca de los objetos, liberando las manos para jugar con

ellos.

- Movilidad provocada:

Reacciones neuromotrices:

o

Suspension dorsal: tanto los musculos antigravitatorios que
controlan la cabeza y las extremidades en esta posicion realizan
una contraccion mantenida intentando contrarrestar la gravedad,
pero durante un breve periodo de tiempo.

Suspension ventral: la cabeza se mantiene a la altura de la linea
horizontal que crea con su cuerpo. Realiza ligeros movimientos de
extension de miembros, tanto superiores como inferiores.
Suspension alinea los segmentos corporales en respuesta a la
accion de la gravedad.

Suspension vertical: no hay movimiento de pedaleo pero si una
respuesta de EEII frente a la gravedad; estas realizan una flexién.
Giro completo en suspension: anticipa lentamente el movimiento del
giro provocado por el fisioterapeuta.

Apoyo sobre una nalga: eleva ligeramente la El contralateral a la
inclinacién del tronco, en ambos lados por igual.

Rotacion del eje corporal en sedestacion: hay una lateralizacién de
las EEIl frente a la rotacion del cuerpo hacia el mismo lado, pero es
un movimiento algo débil todavia.

Desplazamiento en cuclillas: mantiene el peso apoyando las plantas
de los pies en el suelo pero la activacion de las reacciones
posturales en los pies al hacer desplazamiento lateral o posterior es

minima.
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o Pull to sit o reaccion a la traccion: responde al movimiento
realizando una activacion de los musculos flexores de la cabeza,
acompafnando el movimiento con las EEII

o Enderezamiento de decubito supino a sedestacion: cuando el
fisioterapeuta facilita esta transicibn de decubito supino a
sedestacion JL colabora apoyando el codo en el suelo y realizando
una ligera fuerza para terminar el movimiento con un apoyo de la

mano. Movimiento similar en ambos hemicuerpos.

Reacciones posturales en sedestacion:

0 Reacciona ante pequefios desequilibrios de forma rapida, pudiendo
volver a la posicion original. Cuando esta fuerza externa es algo
mas fuerte JL es capaz de mantener el equilibrio aumentando su
base de sustentacion haciendo uso de las reacciones de apoyo

anterior, posterior y laterales.

En resumen se podria decir que el control postural de JL a los 11 meses y
medio es mas bajo que en el resto de nifios de su edad. Como ejemplo de ello
nos vale la reaccién neuromotriz de suspension vertical, en la que lo comun a
partir del 8° mes seria el nifio se encontrase relajado o realizando un pedaleo®’,
pero con buena estabilidad y control postural. Sin embargo, JL parece estar
entre el 5° y el 7° mes de desarrollo en los que hay flexiébn de EESS frente a la

gravedad y no tanta estabilidad postural®®

. Otro ejemplo puede ser la reaccién
de suspension ventral, en la cual a partir de los 6 meses es cuando se empieza
a alinear cabeza con tronco®, que es precisamente el control postural que

desde hace pocas semanas realiza JL.

Se pueden ver en la evaluacion observacional unos resultados similares a
los del BDI-2, puesto que la media de edad equivalente en las areas de
desarrollo de JL fue de 6 meses, aproximadamente igual que su control

postural.

4.4Logro de los objetivos de fisioterapia
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Mediante los datos de la edad equivalente en meses de JL (Anexo Il
Tabla 3) se puede calcular el porcentaje de desarrollo del nifio, mediante una
sencilla operacion: [(edad cronolégica en meses — edad equivalente en meses)

/ edad cronolégica en meses] x 1007,
Para JL, el porcentaje de desarrollo quedaria de la siguiente forma:

- 12 Valoracion con la escala BDI-2: [(4'5-1)/4’5] x100 = 77 78% de retraso
respecto a la media de su edad.
- 23 Valoracion con la escala BDI-2: [(11'5-6)/11'5] x100 = 50% de retraso

respecto a la media de su edad.

Gracias a este sencillo célculo se ha podido corroborar que la evolucién de
JL a lo largo de los meses va siendo adecuada. Todavia presenta un alto grado
de retraso madurativo, pero si se sigue en esta linea de tratamiento, todo
parece indicar que se va acercando poco a poco a los valores considerados

normales.

Respecto al control del tono postural se puede decir que JL ha ido ganando
este tono de una forma correcta, aunque lo ha hecho mas lentamente que los
nifios que han llevado un desarrollo normal. En la primera valoracion el control
postural era minimo debido a la gran hipotonia presente en toda su
musculatura. En la segunda valoracion el control postural habia aumentado,
pero aun estaba por debajo de los parametros normales respecto a su edad.
Por esta razén se ha visto la necesidad de mantener el ritmo de tratamiento
llevado hasta el momento, para conseguir un tono postural adecuado a su edad

que le permita realizar las actividades motrices de una forma correcta.
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5. Discusioén

Hay evidencia cientifica en cuanto a la eficacia de los programas de
estimulacion del desarrollo en nifios con riesgo de tener un retraso psicomotor

respecto a su edad?32426.27.

- Grado de implicacion de la familia en el tratamiento:

Son varios los estudios®?*?’

, que afirman que la eficacia del tratamiento
es mayor, cuanta mayor sea la implicacion de la familia, tanto a corto como a
largo plazo. En este sentido, destacar la importancia de la informacion que
se da a los padres, de la estimulacion centrada en la familia y de que éstos
participen también en el tratamiento®>?*. En la clinica de la fundacién DFA se
tiene en cuenta la participacion de la familia. Se les daban pautas para
realizar estimulacion con JL en casa. Por ello los resultados obtenidos son

debidos tanto al trabajo realizado por la familia, como por los profesionales.

En este sentido, el ensayo clinico aleatorizado de Ai-Wen Hwang et
al.?’presentan dos grupos de tratamientos en pacientes con riesgo de
retraso psicomotor. Un tratamiento se centra en la familia (se entrena a la
familia para que puedan valorar al nifio y desarrollar una rutina diaria de
trabajo) y el otro se centra en el nifio (ensefiando a la familia a participar del
tratamiento). No se han observado diferencias entre ambos grupos en
cuanto a las variables de desarrollo (areas motriz, cognitiva y del lenguaje),
pero si que hay una mejoria estadisticamente significativa en cuanto a las
variables funcionales (auto cuidado y movilidad funcional (area adaptativa) y
area social)®’. En DFA se lleva a cabo el tratamiento centrado en el nifio, lo
que nos lleva a pensar que, segun este estudio los beneficios en JL habrian
sido mayores tanto en el area social como en la adaptativa; y similares en el

resto de areas si se siguiera un enfoque centrado en la familia.
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- Desarrollo psicomotor:

Wallander JL et al.?® muestran la mejoria en el desarrollo psicomotor
existente entre un grupo de pacientes que reciben estimulacion del
desarrollo versus un grupo control en el que se dan pautas de cuidados de
la salud. El seguimiento se ha dado durante los tres primeros afios, siendo
mas palpable la eficacia de la estimulacion a partir de los 36 meses. Otros

estudios!’?®

concluyen que la estimulacion temprana se debe de realizar lo
mas precoz posible para obtener mayores avances del desarrollo
psicomotor. En este caso clinico, JL sufre una notable mejoria en cuanto a
su desarrollo psicomotor antes del primer afio de vida. Cabe destacar que
hay autores® que relacionan que los nifios con bajo peso al nacer, obtienen
una mejoria en el desarrollo psicomotor entre los dos y quince meses tras el

nacimiento.

- Valoracién del desarrollo psicomotor

La escala BDI-2 es una escala validada para cuantificar el grado de
desarrollo psicomotor a largo plazo por su alta sensibilidad vy
especificidad®. Sin embargo, existen otras escalas de valoracion del
desarrollo psicomotor, la escala de Brunet-Lézine, que también evalGa
cémo se encuentra el area motora, y especificamente la postura del nifio™.
En este sentido, la postura es fundamental para el control del movimiento®>
En nuestro caso clinico, la bateria utilizada ha sido la BDI-2; sin embargo,
hemos recurrido a la observacion de la movilidad espontanea y provocada

como metodologia auxiliar de valoracién y exploracion de la postura.’’

- Déficit en el desarrollo psicomotor

Guerra CC et al.?® analizaron los factores de riesgo que méas afectan a
cada area del desarrollo psicomotor en pacientes prematuros. Destacan que
el déficit en el area cognitiva, en la del lenguaje, y en la socio-emocional, es
debido a la ventilacion mecanica, la estancia en la UCI y el género

masculino, respectivamente. Estos tres factores aparecen en el historial
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clinico de nuestro paciente, lo que implica que JL ha podido sufrir retraso en

estas &reas, no asi en otras del desarrollo psicomotor.

En cuanto al area motora, nuestro paciente tenia un menor desarrollo.
Este dato podia ser debido a la baja sensibilidad y especificidad de la BDI-2

1621 En este sentido Hadders-Algra M.>® en su revisién

en esta area
bibliografica concluye que el déficit motor puede ser debido a que la
estimulacién del desarrollo tiene un menor efecto en el area motora en los
pacientes prematuros. Sin embargo, este mismo autor afirma que la
estimulacién temprana es mas efectiva en el area cognitiva®. La
estimulacién de esta area unido a que nuestro paciente recibi6 el alta en la
UCI a los dos meses?®®, pudo haber provocado un mayor desarrollo del area

cognitiva.

No se han encontrado articulos con evidencia cientifica en los que se
realice un programa de fisioterapia de atencidn temprana en pacientes con la

microdelecion en el segmento 16p13.11.
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6. Conclusion

Se ha podido comprobar mediante este caso clinico como un programa de
atencion temprana que se centra principalmente en la estimulacion, la
facilitacién del movimiento y el control del tono postural, tiene un efecto positivo
sobre el desarrollo psicomotor en este caso concreto de un nifio con retraso
madurativo asociado a la prematuridad y a una microdelecion en un segmento

del cromosoma 16.

Seria conveniente realizar estudios a gran escala que abordaran este tema,
con un mayor numero de pacientes y un seguimiento mas prolongado. Debido
a que la expresion de esta cromosomopatia es variada entre los sujetos seria
interesante ver la evolucidon de este mismo tratamiento de atencion temprana
en este tipo de pacientes, pudiéndose recopilar la informacion con el fin de
sacar un patron mas claro de las pautas mas necesarias a la hora de realizar el

tratamiento con este tipo de patologias tan poco comunes.
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ANEXO II: Consentimiento Informado

a) Consentimiento Informado: madre de JL

CONSENTIMIENTO INFORMADO

D.J/Dha.... Iillu'ﬂ : ’%;’-I'"E_Lh N 15].&:{54._:.'::“-;%-:.1 Caslais
.............................................................. provistoda de D.NI N

R s A B veee... padre / madre |/ tutor de

&}Jﬁa—u\ alllhu_::. %MW:E!: 1@%*&-‘::5“1 ......................... Lsuano
del servicio de Atencidn Temprana de Fundacion DFA, autorizo a prestar datos
sobre el diagndstico, valoracion, fratamientos recibidos y la imtervencidn aciual,
ademas permito la realizacion de fotos para el Trabajo de Fin de Grado de
Figioterapia realzado por Tomas Campos Sevillano alumno de 4% curso de
Grado en Fisioterapia de la Universidad de Valladokd, Campus Universitario
Dugues de Soria (Sona).

La parbcipacidn en este estudio es voluntara. La informacion que se recoja
sera confidencial y no se usara para ningun ofro propasito fuera de los de esta
investigacion. Igualmente las fotos seran mostradas con la cara tapada y no se

tomaran para otro fin que no sea el docente.,

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas an cualquier
moments duranite su parbcipacion en €. Igualimente, puede retirarze del

proyvecto en cualquier momento sin que eso le perjudique de ninguna forma.
Le agradezco su participacidn.
Teléfono de contacto:  (S2S &0 23 35

Firma:
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b) Consentimiento Informado: Fisioterapeuta de DFA

COMSENTIMIENTO INFORMADO

D./Dfa, SAIALOB, . SBA AT, N T e ———

con DL N2 L2 LSRG H. 2 5 e, fisioterapeuta del centro de Atencidn
Temprana de Fundacion DFA, autorizo a prestar datos sobre el diagndstico, valorackon,
tratamientos recibidos y |a intervencion actual en el drea de Fisioterapia para el
Trabajo de Fin de Grado de Fisioterapia realizado por Tomas Campos Sevillano alumno
de 4% curso de Grado en Fisioterapia de la Universidad de Valladolid, Campus

Universitario Duques de Soria (Soria).

La participacién en este estudio es voluntaria. La informacidn que se recoja sera
confidencial y no se usard para ningln otro propdsito fuera de los de esta

investigacidn.

5| tiene alguna duda sobre este proyects, puede hacer preguntas en cualquier
momento durante su participacion en él. Igualmente, puede retirarse del proyecto en

cualguier mamento sin gue eso le perjudigue de ninguna forma.
Le agradezco su participacion.

Teléfono de contacto: §1; SA 59 S9

Fechayfirma: 3\ D= W—ACZE e 206
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c) Consentimiento Informado: directora de DFA

CONSENTIMI INFORMADD

D./Dfa. *"’I- R [-' ,_,_-‘(:,z’rf o 2N N
con DNL NE oo b ol .. directora del centro de Atencion

Temprana de Fundacién DFA, autorizo a prestar datos sobre el diagndstico, valoracion,
tratamientos recibidos v la intervencién actual en el drea de Fisioterapia para el
Trabajo de Fin de Grado de Fisioterapia realizado por Tomds Campos Sevillano alumne
de 4¢ curso de Grade en Flsloterapia de la Universidad de Valladolid, Campus

Universitaric Duques de Soria [Sorla),

La participacidn en este estudio es voluntaria. la informacion que se recoja serd
confidencial y no se usard para ninglin otro propdsito fuera de los de esta

investigacion.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier
momento durante su participacidn en &1, Igualmente, puede retirarse del proyecto en

cualguier momento sin que eso le perjudique de ninguna forma.
Le agradezco su participacion.

|
Teléfono de mntactnj A 5T57 59

Fecha y firma: [ |
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ANEXO llI: Tabla 3
Tabla 3: Resultado de la prueba BDI-2 en las distintas areas del desarrollo. Fuente:

elaboracion propia.

EDAD EQUIVALENTE EN MESES

AREAS 12 Valoracion’ 22 Valoraciéon™ |
Personall/Social 1 5
Motricidad Fina 0 4
Motriz Motricidad Gruesa 1 4
Total Motriz 0 4
Adaptativa 3 B
Comunicativa 1 5
Cognitiva 1 8
PUNTUACION TOTAL 1 6

*Edad de JL: 4 meses y 15 dias (edad corregida). Grupo de edad: 0-5 afios
**Edad de JL: 11 meses y 13 dias (edad corregida). Grupo de edad 6-11 afios

ANEXO IV: llustraciones

llustracion 6: JL progresando de coordinacion llustracién 7: JL en sedestacion haciendo rotacién
mano-rodilla a mano-pie. 30/03/16. Fuente: de tronco y apoyo plantar. 30/03/16. Fuente:
elaboracion propia elaboracion propia

llustracion 8: JL en sedestacion con apoyo plantar. llustracién 8: JL sobre el rulo con apoyo plantar.

30/03/16. Fuente: elaboracién propia 30/03/16. Fuente: elaboracion propia
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llustracién 13: JL volteando hacia la derecha.
30/03/16. Fuente: elaboracién propia

llustracion 11: JL sobre el yeso bipedestador
haciendo encajables. 06/04/16. Fuente:
elaboracion propia

llustracién 14: JL volteando hacia la izquierda.
30/03/16. Fuente: elaboracion propia

el

llustracién 15: JL realizando encajables.
Prension digital parcial. 06/04/16. Fuente:
elaboracién propia

llustracion 16: JL realizando encajables 2.
Prensidn digital parcial. 06/04/16. Fuente:

elaboracion propia
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