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RESUMEN

La infeccion por citomegalovirus congénito es una de las infecciones mas comunes de
transmisiéon materno-fetal. Se trata de una de las principales etiologias de hipoacusia
neurosensorial no genética, ademas de ser causa de otro tipo de patologias como paralisis
cerebral, afectacidn visual o retraso psicomotor generalizado. Con este trabajo se pretende
dar a conocer un poco mas esta infeccion y las secuelas que puede causar para ayudar asi a
su prevencion, diagnéstico precoz, seguimiento y tratamiento y, de forma paralela, para
mejorar la calidad de vida de los nifios afectados por CMVc y de sus familias. En una primera
parte se muestra la descripciéon tedrica de la infeccion y de sus secuelas para,
posteriormente, ejemplificarlo con tres casos reales que ilustran la variabilidad de la
sintomatologia que pueden presentar estos nifios. Se concluye considerando necesario
seguir investigando y difundiendo sobre CMV, asi como ofreciendo recursos actuales de
consulta y ayuda para familias con nifios con CMVc y para los profesionales que trabajan con

estos casos.

Palabras clave: discapacidad auditiva, hipoacusia, citomegalovirus congénito, infecciones

prenatales



ABSTRACT

Congenital cytomegalovirus infection is one of the most common maternal-foetal
transmission infections. It is one of the main causes of non-genetic sensorineural hearing
loss, besides being cause of other diseases such as cerebral palsy, visual impairment or
generalized psychomotor delays. This project aims to spread information about this infection
and the effects that can cause and this way to help prevention, early diagnosis, monitoring
and treatment and, at the same time, to improve the quality of life of children affected by
cCMV and their families. In the first part of the project a theoretical description of the
infection and its sequelae is shown. Then three case studies illustrate the variability of
symptoms theses children can present. It concludes considering further research and
divulgation of CMV as a current need and providing resources related to information and
support for families of children with cCMV and for professionals with these kids in their

caseload.
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INTRODUCCION

Dentro de unos meses, el 3 de octubre, hard 10 afios que empecé mis estudios de
Logopedia. Mucho antes ya habia decidido que mi profesidn tendria que ver con personas
que tuvieran dificultades para comunicarse. El tiempo y las diferentes experiencias hicieron

que finalmente me quedara en el campo de la discapacidad auditiva.

En un primer momento me cautivd la lengua de signos. Brindar a las personas con
discapacidad auditiva la posibilidad de comunicarse me parecié algo fascinante. Mas
adelante conoci los avances de la tecnologia actual, que estdn permitiendo que esta
poblacién tenga acceso al sonido. Y conoci las posibilidades de la plasticidad cerebral que
amplia los horizontes de lo que estas personas pueden hacer con el estimulo auditivo que
reciben, si este empieza a ser proporcionado desde la infancia. Y conoci la terapia
audioverbal, que ayuda a las familias de estos nifios para que consigan que la discapacidad
auditiva se salga de la categoria de “limites” y pase a ser una caracteristica mas de su hijo.
Por supuesto, este tipo de terapia no es el Unico, pero es el que yo conozco, para el que me

he formado y en el que la experiencia y la ciencia me han hecho acabar confiando.

Pero no se trata de una confianza ciega. “La terapia audioverbal no funciona en todos los
casos, pero en los que funciona, da resultados sorprendentes.” Esta afirmaciéon, que los
profesionales que trabajamos con nifios con discapacidad auditiva podemos comprobar cada
dia, me llevé a muchas preguntas. éEn qué casos no funciona?, éicomo puedo saberlo?, éiqué

se puede hacer entonces?

Estas preguntas despertaron en mi la inquietud por estudiar y seguir formandome en
aquellos casos en los que la discapacidad auditiva viene acompafiada de otros problemas. De
esa manera llegué a los diagndsticos de neuropatia auditiva, discapacidad auditiva por
prematuridad, sindromes raros y discapacidad auditiva causada por citomegalovirus

congénito.

De entre todas estas etiologias en las que la discapacidad auditiva puede presentarse
acompafiada de otros trastornos asociados, decidi que realizaria mi trabajo de fin de grado
sobre el citomegalovirus congénito. Hay varias razones que justifican que decidiera escoger

este tema.



Por una parte se trata de una infeccién de alta prevalencia, como se verd mas adelante. Al
mismo tiempo, el desconocimiento sobre ella hace que su prevenciéon (en un principio

sencilla con unos consejos bdsicos) sea mdas complicada.

Por otra parte, todos los sintomas que pueden sobrevenir de una infeccidn congénita por
citomegalovirus pueden ser de gran interés para los logopedas. Como estudiante de la
antigua diplomatura de Logopedia, no tengo el recuerdo de haber oido hablar sobre esta
infeccion durante toda la carrera. Creo entonces que este trabajo puede ser un buen punto
de partida para dar a conocer un poquito mas sobre el CMVc dentro de la universidad, para

que sea una mas de las etiologias sobre las que se estudie, se sensibilice y se investigue.

Ademas, entre mis casos actuales, trabajo con varias familias con hijos que presentan
discapacidad auditiva debida a una infeccién congénita por citomegalovirus. Con la
realizacion de este trabajo busco también seguir aprendiendo y mejorando mi préctica diaria

con ellos.



OBIJETIVOS

Con este trabajo de investigacion me propongo conseguir los siguientes objetivos generales

y especificos:

e Ofrecer informacién actualizada sobre el citomegalovirus congénito.

e Mejorar la calidad de las terapias logopédicas disponibles en la actualidad para ninos

con discapacidad auditiva causada por citomegalovirus congénito.

- Dar a conocer a los profesionales del sector la existencia de la infeccion por
citomegalovirus congénito y sus posibles secuelas.

- Informar sobre las opciones de tratamiento logopédico disponibles en la actualidad.

- Evidenciar la necesidad de un seguimiento minucioso en el caso de nifios con
diagndstico de citomegalovirus congénito.

e Prevenir el contagio por citomegalovirus en el periodo de gestacion.

- Difundir informacién sobre la infeccidn por citomegalovirus congénito y sus secuelas.
- Determinar los procedimientos de prevencion que pueden llevarse a cabo.

- Concienciar a los profesionales de la salud sobre la importancia de esta infeccion y la

necesidad de difusion.



METODOLOGIA. BUSQUEDA DE INFORMACION

En un primer momento, me planteo los siguientes objetivos para la busqueda de

informacién util que me permitiera escribir este trabajo.

Encontrar la causa, incidencia y prevalencia de la infeccion congénita por CMV.
e Describir las secuelas de esta infeccidn.

- Definir de forma mas concreta aquellas secuelas de mayor importancia para la

practica logopédica (hipoacusia y paralisis cerebral).

e Determinar las opciones actuales de tratamiento para todo el rango de nifos con

hipoacusia causada por CMVc.

- Encontrar evidencias sobre la eficacia de la terapia auditivo-verbal en nifios con

hipoacusia causada por CMVc.
e Conocer las formas actuales de tratar y prevenir esta infeccién.
e Encontrar movimientos asociativos profesionales y familiares que promuevan la difusion

de esta infeccidn y sus consecuencias.

Para cumplir estos objetivos se decide obtener informacién de dos maneras bien
diferenciadas. Por una parte se hace una revisién de la literatura actual sobre el tema. Por
otra, y a modo de nucleo articulador del trabajo, se presentaran datos relativos a casos

clinicos reales.

Revision de la literatura

Eleccidn de descriptores

Se procedid, en un primer momento a decidir las palabras clave a utilizar en la busqueda.
Para ello, se consulté en MeSH y DeCS. Se seleccionaron los siguientes descriptores:
“cytomegalovirus” y “hearing loss, sensorineural” en inglés y “citomegalovirus” y “pérdida

III

auditiva sensorineural” en espafiol.

No existe un descriptor especifico para la infeccion congénita por citomegalovirus, por lo

gue también se incluyé la palabra “congénito” (“congenital”).



Ademas, se utilizaron las siglas CMVc (CitoMegaloVirus congénito) y cCMV (congenital
CytoMegaloVirus). También se incluyeron términos sinénimos como “sordera” (“deafness”)

y “discapacidad auditiva” (“hearing impairment”).

Fuentes de consulta

La busqueda de informacion se realizo en las bases de datos de articulos cientificos PubMed,
Sciencedirect, Medline y Google Scholar.
Criterios de inclusién

e Afio de publicacién: se limita el afio de publicacion a los ultimos 15 afos, por lo que

se incluiran referencias publicadas como maximo en el afio 2000.
e Idioma: se usaran referencias Unicamente en inglés y castellano.
Criterios de exclusién

e Poblacion: se limitara la busqueda a casos de citomegalovirus prenatal. Se excluirdn

los casos de adquisicidn perinatal o postnatal.

e Muestra: se excluyen la mayoria de articulos de caso Unico, pues se quieren ver
muestras mas representativas y se contara con estudios n=1 en la presentacion de

casos clinicos.

e Contenido: se excluyen la mayoria de los articulos sobre tratamientos puramente

médicos y sobre el desarrollo de la vacuna contra el citomegalovirus.
Resultados de la busqueda
Se realiza una busqueda preliminar con las palabras clave seleccionadas, tanto en espafiol

como en inglés. Se preseleccionan unos 25 articulos, los cuales contienen informacion muy

general.

Se decide entonces incluir otras palabras clave como “intervencion” (“intervention”),

“retraso en el lenguaje” (“language delays”) y “sintomas” (“symptoms”).



Se siguen preseleccionando articulos y se decide poner el tope en 100. Una vez cubiertos
todos los temas a tratar segun se establecié en los objetivos, el hecho de situar el corte en

100 articulos ha sido arbitrario.

Ademas se utilizan documentos redactados y publicados por CMV Action y por Stop cCMV,
asociaciones sin animo de lucro entre cuyos objetivos estd la difusién de informacion sobre

el CMVc.

Una vez hecha esta busqueda se procede a la lectura de los abstract de los articulos vy, tras
ella, se seleccionan unas 20 referencias que serviran de apoyo tedrico a la informacion que
se quiere transmitir con este trabajo y a los datos que aportan los casos clinicos que van a

presentarse.

Casos clinicos

La seleccién de casos clinicos incluidos en este trabajo se ha hecho en funcién de opciones
actuales en el centro donde desarrollo mi practica profesional. Los criterios de inclusién han
sido:

e Que presentaran hipoacusia causada por infeccidn congénita por citomegalovirus.

e Que los padres / tutores legales autorizaran el uso de la informacién de sus

historiales asi como de videos o imagenes.

Con estas caracteristicas, se incluyen finalmente 3 casos. La informacion que se refleja de

ellos ha sido extraida de:

e Lalecturay el analisis de su historial, incluyendo informes internos, informes de otros

profesionales y registros de sesiones.

e Visionado y analisis de grabaciones de sesiones terapéuticas individuales.



DESCRIPCION TEORICA

¢Qué es el Citomegalovirus congénito?

El citomegalovirus (CMV) es un virus de la familia Herpesvirideae llamado Herpervirus
Humano % (HHV-5). Otros virus de esta familia son la varicela o el virus de Epstein-Barr
(responsable de la mononucleosis). Una vez que un individuo se contagia con CMV, el virus
permanece en su cuerpo de por vida, pudiendo reactivarse en cualquier momento por
diferentes causas como la inmunosupresion, la malnutricion, el uso de corticoides o el

embarazo (Dolan et al., 2004).

El CMV se puede transmitir a través de la orina, la saliva o la sangre. La infecciéon por CMV
aparece en todas las localizaciones geograficas y en todos los grupos socioeconémicos. Por
ejemplo, en Estados Unidos, se calcula que entre un 50 y un 85% de los adultos de 40 afios

han sido infectados por CMV. (Coheny Cohen, 2014).

Se trata de una infeccion muy comun y generalmente asintomatica. Asi, un alto porcentaje
de personas que la padecen no son conscientes de ello. Otras personas pueden
experimentar algunos sintomas como presencia de glandulas inflamadas, fiebre, fatiga, dolor
de garganta, inapetencia, malestar, dolores musculares o erupciones cutdneas. De este

modo, la infeccidn por CMV puede ser diagnosticada como una gripe comdun.

Por ejemplo, segin un estudio conducido por Revello y Gerna (2002), en un grupo de
mujeres embarazadas con diagndstico de infeccidn por CMV, un 32% no referia sintomas.
Del 68% restante, un 60% tuvo fiebre, un 48% fatiga, un 36% presentaba un nimero elevado
de enzimas hepaticas, un 26% dolor de cabeza, un 15% dolores musculares y un 12%

linfocitosis.

No es la infecciéon por CMV, como podemos ver por los sintomas asociados, una enfermedad
de interés para la Logopedia. Sin embargo, este virus cobra mayor importancia para nosotros
cuando se trata de una infeccion congénita (transmision intrauterina o transplacentaria). Si
el virus se transmite de la mujer gestante al feto en desarrollo, los efectos de la infeccién

pueden provocar secuelas muy graves en el nifo.



Prevalencia

El citomegalovirus congénito (CMVc) es la infeccién congénita mds frecuente, con una
prevalencia entre el 0,2 y el 2,2% de recién nacidos infectados por transmisién materna
seguln los estudios de diferentes autores (Fowler, 2006; de Vries, 2011; Boppana, 2011; Dar,
2008). Desconocemos la prevalencia del CMVc en Espafa, aunque podemos estimar que se
encuentra entre estos valores. Ademas, es la primera causa de hipoacusia neurosensorial

congénita de causa no genética (Adler y Nigro, 2013).

De todas las mujeres gestantes primoinfectadas, un 40% transmitirdn esta infeccién al feto
(Baquero-Artigao, 2010). También la infeccién puede pasar al feto en los casos de
reactivacion de la infeccidon (mujeres que ya tienen anticuerpos pero en las que el virus se
reactiva), aunque la transmisién tiene un porcentaje menor. De los bebés infectados con
CMV congénito un 10% serdan sintomaticos al nacer, mientras que el 90% restante no
presentard sintomas clinicamente evidentes al nacimiento (bebés asintomaticos). En estos

nifios asintomaticos, pueden aparecer secuelas de la infeccion a lo largo de la vida.

En la imagen siguiente podemos ver una estimacion de los casos de CMVc anuales en Espaia

segln Baquero-Artigao.

490000 partos anuales

\ 4

2450 ninos con CMVc

. 245 (10%) sintomaticos 2205 (90%)
13 fallecen |« . Y
al nacer asintomaticos al nacer
\4 \4
110 nifos con secuelas 280 niflos con secuelas
permanentes permanentes

Adaptado de Baquero-Artigao, 2010




Se estima que la infeccién por CMV congénito podria dejar secuelas permanentes en unos

400 nifos al afio. Estos casos serian, en su mayoria, de interés para la Logopedia.

Sin embargo, a pesar de la alta incidencia que tiene la infeccién congénita por CMV y del
elevado numero de casos sintomdticos, cabe mencionar que esta infeccion es una de las
menos conocidas por las madres gestantes, segiin un estudio de Jeon (2006), como podemos

ver en el siguiente grafico.

B % de mujeres que conocen la enfermedad B Numero de nifios con secuelas temporales al afio
VIH 98% VIH 200
Sd. de Down 97% Sd. de Down 4000
Muerte subita 94% Muerte stbita | No aplica

Sd. de alcoholismo fetal 83% Sd. de alcoholismo fetal : 5000
Espina bifida 76% Espina bifida 3000
No hay

datos
Rubeola congénita | 10

Estreptococo B Estreptococo B

Rubeola congénita
Toxoplasmosis congénita Toxoplasmosis congénita [ 1000
Parvovirus B19

CMVc

Parvovirus B19 | No aplica

CMVc — 8600

Adaptado de Jeon, 2006

Diagndstico
Diagndstico de CMV
El diagndstico de infeccidon por CMV puede realizarse a cualquier persona que presente los

sintomas (similares a un cuadro gripal) descritos anteriormente. Se trata de un diagndstico

sencillo mediante analisis de orina y/o sangre.
Cuando hablamos de CMV congénito podemos encontrarnos con dos tipos de diagndstico.

Diagndstico de la mujer gestante, que nos informara de si el virus esta activo o no en ese
momento, pero que no nos dard informacidn sobre si esa infeccién ha sido o va a ser

transmitida al feto.

Diagndstico del feto o del neonato que, debido a la alta tasa de asintomaticidad se realiza

en, aproximadamente la mitad de los casos, de forma retrospectiva (NuUfiez-Ramos et al.,




2013). La dificultad radica en que, una vez ha pasado un tiempo no es facil determinar si una
serologia positiva para CMV corresponde a una infeccién congénita o a una infeccién

postnatal.
Cribado en mujeres gestantes

El cribado del CMVc es un tema controvertido. Existen algunas razones para pensar que se
trata de una medida necesaria, como el alto impacto de la infeccién, el derecho a la
informacién de los padres, la posibilidad de medidas preventivas y terapéuticas y la
deteccion precoz de todos los recién nacidos asintomaticos, para proporcionar el
seguimiento, diagndstico de sordera e inclusién precoz en programas de rehabilitacion,

logopedia, y estimulacién.

Sin embargo, no se trataria de un cribado viable porque el cribado seroldgico presenta un
numero elevado de falsos positivos, el diagndstico de la infeccidn fetal es invasivo y no estd
exento de riesgos, la Unica intervencién que se puede ofrecer a un feto infectado
sintomatico es la interrupcion de la gestacidon y el diagndstico del grado de afectacién fetal
estd todavia poco definido y el manejo de un feto infectado presenta muchas incertezas

(Baquero-Artigao, 2010).

Se propone entonces, por parte de algunos sectores médicos una alternativa al cribado
universal, en la que se realizaria un cribado selectivo en gestantes con fiebre o cuadro
pseudogripal, en gestantes de riesgo (mujeres con hijos menores de tres afios o que trabajan

con nifios) o en los casos en los que aparezcan marcadores ecograficos.

Sintomatologia

Afectacion en neonatos

Aproximadamente el 90% de los nifios que contraen una infeccion por CMV de manera
congénita nacen asintomaticos. Esto no quiere decir que durante su infancia o adolescencia
no puedan desarrollar ciertas patologias asociadas al CMV y que aparecen mas adelante

descritas como secuelas permanentes.



En el 10% restante de los casos, las patologias mas comunes que se presentan son

(Sanbonmatsu, 2014; Lazzarotto, 2014):
- Retraso del crecimiento intrauterino. El peso al nacer no se corresponde con el peso
medio de la edad gestacional del neonato.
- Microcefalia y dafio neurolégico en distinto grado.
- Hepatoesplenomegalia. Tamafio anormal del higado y el bazo.
- Trombocitopenia. Bajo numero de plaquetas.
- Hepatitis.
- Coriorretinitis, inflamacién de la coroides y la retina.
- Hipoacusia neurosensorial.
Algunos neonatos estan tan afectados que mueren durante los primeros meses de vida.

Sanbonmatsu et al. (2014) estiman que esto ocurre en un 0,5% de los casos de neonatos con

infeccidn congénita por CMV.

Secuelas permanentes

A largo plazo, las secuelas mas frecuentes e importantes de una infeccion por CMVc son las
oculares, auditivas y neuroldgica, siendo estas dos ultimas de gran interés para la practica
logopédica. Por ejemplo, segiin un estudio de Kylat (2006), de todos los nifos con afectacion

permanente, las secuelas mas frecuentes son:

Déficit visual, entre el 5y el 10% de los casos.

e Hipoacusia neurosensorial, entre el 30 y el 60% de los casos.
e Parilisis cerebral, entre el 25 y el 50% de los casos.

e Compromiso cognitivo, entre el 40 y el 60% de los casos.

e Epilepsia, entre el 10 y el 40% de los casos.

Afectacion ocular. Ademas de la coriorretinitis cicatrizal, que puede estar presente desde el

nacimiento, se presentan otras alteraciones visuales como lesidn cortical o atrofia éptica. El

22% de los pacientes sintomaticos presentan déficit visual importante frente a un 0% en los



asintomaticos y el 29% de los pacientes sintomaticos presentan estrabismo frente al 1% en

asintomaticos (Coats, 2000).

Afectacidn auditiva. El CMVc puede causar hipoacusia neurosensorial con diversos grados y

caracteristicas. No existe un audiograma tipico de la pérdida auditiva por infeccién por CMVc
y no sé conocen exactamente los mecanismos auditivos afectados en este tipo de pérdidas.
Se detectan umbrales audioldgicos alterados en un 50% de los casos sintomaticos y en un

10% de los asintomaticos (Lazzarotto, 2014).

La pérdida puede ser unilateral o bilateral y se caracteriza por ser progresiva en un 50% de

los casos (Lazzarotto, 2014) y fluctuante en un 23% de los casos (Fowler, 2006).

No hay suficientes estudios sobre ello, pero la prdctica clinica nos indica que la hipoacusia
causada por CMVc puede ir acompafiada (en un numero significativo de casos) por una

neuropatia auditiva o por algln tipo de trastorno del procesamiento auditivo central.

Afectacion neuroldgica. Desde un primer momento puede aparecer microcefalia vy

alteraciones en las pruebas de imagen. En concreto la infeccion por CMVc deja pequeiias
manchas blancas difusas por todo el espacio encefdlico que correspondes a las cicatrices de
la infeccion y que no tienen por qué corresponderse con una sintomatologia concreta
(Lazzarotto, 2014). En los casos en los que hay afectacion neurolégica pueden aparecer crisis

convulsivas que suelen responder bien a la medicacidn.

Esta afectacién neurolégica puede reflejarse en un lento desarrollo psicomotor (sobre todo

en lo que a motricidad gruesa se refiere) y en un posible compromiso cognitivo.

Factores prondsticos

Aunque la variabilidad es grande, Alarcéon y Baquero (2011) identifican las siguientes

caracteristicas como factores prondsticos de la infeccidon por CMVc.

e En pacientes asintomaticos la carga viral en sangre tiene un elevado valor predictivo

negativo de sordera neurosensorial.

e En pacientes sintomaticos los hallazgos clinicos (microcefalia, coriorretinitis y examen

neuroldgico alterado), los resultados de la pruebas de neuroimagen (resonancia



magnética craneal) y los biomarcadores en liquido cefalorraquideo presentan buen

valor predictivo positivo.

Otra sintomatologia frecuente que afecta a la practica logopédica

Aunque la mayoria de autores que describen el CMVc lo hacen desde una perspectiva
médica, lo cierto es que la prdctica clinica nos deja ver que hay ciertas caracteristicas que se

repiten en varios casos de nifios afectados.

Como ya hemos visto, la afectacién neuroldgica es uno de los resultados posibles de la
infeccion. Quizas debido a esto, pero sin evidencias que lo confirmen (no todos los nifios que
lo presentan han sido diagnosticados de anomalias neuroldgicas), los nifios con CMVc
pueden presentar dificultades con los prerrequisitos del aprendizaje. Una de los mayores
retos puede ser la atencidn. En ocasiones se trata de nifios con unos periodos de atencién
anormalmente cortos para su edad. También se han observado dificultades con la memoria
de trabajo (no asi, o no de forma tan evidente con la memoria a largo plazo) aunque es
posible que estas dificultades también pudieran explicarse por sus cortos periodos de

atencion.

En casos de niflos mdas mayores, con y sin otros trastornos asociados (ademas de la
hipoacusia), se constatan dificultades para funciones mas complejas del lenguaje como la

broma y las segundas intenciones.

Se necesita mas investigacion clinica sobre el CMVc para establecer con mayor precision

estas caracteristicas, que puedan ayudarnos a la hora de manejar casos de este tipo.

Seguimiento

El seguimiento de los nifilos con CMVc debe hacerse seglin afectacion pero con un
seguimiento basico preventivo para la deteccion precoz de posibles anomalias que pueden
surgir. De esta manera, todos los nifios diagnosticados de CMVc deberan ser seguidos, a
nivel hospitalario, por el otorrinolaringélogo (control de los umbrales auditivos), el
oftalmédlogo (valoracién del fondo de ojo y revisiones anuales), el neurdlogo (valoraciéon

inicial y seguimiento por microcefalia, convulsiones y posible retraso psicomotor) y el



infectélogo pediatra, siendo este ultimo el que debe coordinar todo el seguimiento

(Baquero, 2009).

Ademas de este seguimiento bdsico, se hard un seguimiento por afectacién, que
determinaran los médicos especialistas en cada drea en la que la infeccién por CMV haya

dejado secuelas.

Tratamiento

Tratamiento farmacolégico

Actualmente existen varios tratamientos especificos para la infeccién por CMV congénito.

Segun Baquero (2009), deben administrarse antivirales especificos a:

- Nifios con CMVc sintomatico menores de 6 meses.

- Nifios con CMVc de hasta 12 meses siempre que presenten hipoacusia.

Se excluiria del tratamiento a niflos sintomaticos mayores de 12 meses y a nifios

asintomaticos.

Tratamiento terapéutico segun afectacion

Debido a la sintomatologia que hemos descrito anteriormente, los tratamientos terapéuticos
mas comunes en los nifios con CMVc son aquellos correspondientes a Fisioterapia, Atencion

Temprana y Logopedia.

Tratamiento terapéutico para nifios con discapacidad auditiva causada por CMVc

Mi propuesta de intervencion para nifios afectados por CMVc (que presentan hipoacusia)
parte desde un enfoque audioverbal. Puesto que no podemos establecer de antemano hasta
dénde van a llegar estos nifos o qué tipo de patologias asociadas van a desarrollar, se
propone un tipo de intervencion cuyo objetivo es desarrollar el lenguaje oral y asi facilitar las

oportunidades de inclusién en el dia a dia

Segun Maggio de Maggi (2002) La Terapia Auditivo Verbal (TAV) una estrategia de
intervencion temprana para nifos con discapacidad auditiva, centrada en la familia, que

fomenta el uso de la audicion para el aprendizaje del lenguaje oral. La intervencidon comienza



tan pronto el nifio es diagnosticado. A través de este enfoque, el nifio con discapacidad
auditiva aprende a desarrollar la audicion como un sentido activo para que escuchar se
vuelva automatico y asi la audicién sea una parte integral de lo que el nifio hace en su vida
diaria. No se trata de una serie de principios para la ensefianza escolar o de una técnica para
ser aplicada dos veces por semana en un gabinete. Podemos decir mas bien que es un estilo
de interaccién, una forma de vida para ser practicada diariamente. El objetivo es que los

padres aprendan los principios auditivo-verbales para que los apliquen con sus hijos.

Si bien es cierto que la TAV no funciona en todos los casos, en aquellos en que si funciona,
los resultados son excelentes. Como profesionales, debemos establecer unos objetivos
minimos a alcanzar para decidir, de forma precoz, cuando el nifios con CMVc puede seguir o

no beneficiandose de este tipo de terapia.

En algunos casos, como vamos a ver mas adelante, la TAV se aplicara solo a la recepcion del
lenguaje hablado. Es decir, una vez que se ha determinado que la comunicacién oral de un
nifo no es inteligible, debemos tener claro si podemos seguir promocionando su audicién o
no. Puede que muchos nifios con CMVc necesiten de un sistema aumentativo de
comunicacion, y debemos proporcionarselo tan pronto como sea posible, pero no debemos
olvidar que también tenemos que seguir trabajando para que las protesis que esté utilizando
le proporcionen el maximo beneficio. Siempre que la recepcion del mensaje pueda hacerse

por via auditiva estaremos abriendo las puertas del mundo a ese nino.

A partir de los siguientes casos reales vamos a ver qué objetivos podemos marcarnos con
diferentes nifios afectados de CMVc. Debido a que la atencién que se les ofrece es integral,
aungue centrada en la audicion y el lenguaje, veremos objetivos que puede que se salgan un
poco de lo que se considera Logopedia tradicional pero cuyo trabajo y consecucion nos

habilitara para conseguir los resultados esperados.



CASOS CLINICOS

Caso 1l

Datos del caso

Diagndstico. Nifia nacida a término tras un embarazo sin complicaciones. No pasa cribado
auditivo y presenta microcefalia. A los 4 meses se le diagnostica infeccidn congénita por

CMV y comienza tratamiento con Valganciclovir (que dura hasta los 12 meses).

Afectacidn visual. No se evidencian problemas visuales, pero el oftalmdlogo diagnostica

riesgo de estrabismo.

Afectacidon neuroldgica.

e En las primeras consultas con neurologia se evidencia afectacion del sistema nervioso
central (polimicrogiria, ampliacidon ventricular, displasia hipocampal y alteracién de la
sefial en sustancia blanca) y hemiparesia izquierda.

e A los dos afios un electroencefalograma registra anomalias epileptiformes de
expresion focal en regidon central media. Se comienza tratamiento con acido
valproico. No hay crisis epilépticas.

e El desarrollo psicomotor es lento (sedestacidén pasiva a los 13 meses, voluntaria a los
23 meses, gateo desde los 28 meses, bipedestacién con ayuda a los 34 meses,

marcha auténoma a los 66 meses).

Afectacion auditiva. Sordera bilateral profunda desde el nacimiento. Utiliza audifonos desde

los 4 meses. Se le implanta el oido izquierdo a los 22 meses y derecho a los 43 meses.

Otra clinica presente. Es una nifia muy propensa a tener infecciones de oido y de vias

respiratorias (llevando a registrarse 23 infecciones de oido durante los 4 primeros afios de

vida, requiriendo algunas de ellas hospitalizacién).

Terapias. Desde el inicio recibe terapia fisica (Vojta, fisioterapia muscular, osteopatia y

terapia de locomocidn refleja), psicoestimulacién y Logopedia.



Escolarizacién. Acude durante los primeros afios a guarderia publica 3 horas al dia durante 3
dias a la semana. Posteriormente cursa Educacion Infantil en un centro publico e integracién
especifica de alumnos con discapacidad motérica. En la actualidad cursard un afio extendido
en Educacion Infantil en el mismo centro. Es previsible que durante el curso 2016-2017 inicie

escolarizacion en un centro de Educacion Especial.

Audicion

Los potenciales evocados del cribado auditivo indican hipoacusia profunda. Se adaptan
audifonos a los 4 meses e implantes a los 22 y 43 meses. No hay informacién audiolégica

entre medias.

Actualmente esta es su audicién: evaluacién audiolégica realizada el dia 12 de marzo del
2015, en campo libre con refuerzo visual y condicionada con juego con ambos procesadores
a la vez y con cada uno por separado, utilizando como estimulo Fresh Noise (ruido de banda
estrecha). El umbral de deteccién verbal con ambos procesadores a la vez y con cada uno
por separado se ha obtenido utilizando voz a través del micréfono del audidmetro. Las

respuestas son fiables. Ambos procesadores le proporcionan acceso a los sonidos del

lenguaje.
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Desarrollo de habilidades auditivas

Con la informacion que le proporcionan sus implantes, esta nifa es capaz de:

Llamar la atencidn del adulto y llevarse la mano al oido cuando no esta escuchando.

Identificar los seis sonidos del test de Ling con cada uno de los procesadores por

separado.
Ocasionalmente, imitar los sonidos /a/, /i/, /u/ y /m/.

Identificar los sonidos consonanticos /m/, /I/, /s/, /e/, /i/, /V/, /b/, [re/, /g/,
acompafados de cualquiera de las vocales, utilizando cada uno de los procesadores

por separado.

Identificar por via auditiva palabras pertenecientes a su repertorio léxico cuando se

presentan en listas cerradas.

o 6:6 prendas de vestir (camiseta, gorro, zapatos, pantaldn, bufanda y calcetines).
o 6:6 animales (vaca, perro, gato, mariposa, cocodrilo y pato)

o 4:4 colores (azul, verde, amarillo, rojo).

Reconocer por via auditiva palabras pertenecientes a su repertorio léxico, como
expresiones relativas a las rutinas diarias (a comer, a dormir, a bafarse,...), los
numeros (1-2-3), partes del cuerpo (ombligo, lengua,...), juguetes (el bebé, los

cuentos, los dados,...).



e Comprender instrucciones con hasta 2 palabras clave dentro de su repertorio y en el
Ln “"

contexto del juego como “dale el biberdn al bebé”, “da el perro a papa”, “pon al nifo

en la cama”.

e Hacer imitaciones a las emisiones del adulto de hasta dos palabras, aproximandose

en numero de golpes de voz, duraciéon, entonacion y sonidos vocalicos.

e Responder a su nombre (incluso en ambiente ruidoso) y reconocer el nombre de

personas familiares.

e Reconocer canciones infantiles que le gustan y anticipar los gestos que las

acompanan.

Desarrollo de la comunicacion y el lenguaje

El desarrollo de la comunicacion y el lenguaje de esta nifia ha sido lento, aunque hubo un
punto de inflexion cuando se le coloco el primer implante coclear. A raiz de la activacion del
implante, como cabia esperar, empezé a desarrollar sus habilidades auditivas con mayor

velocidad y esto le permitié seguir avanzando en el desarrollo del lenguaje.

Sin embargo, si que ha sido una nifia con una intencién comunicativa muy buena y unos
recursos comunicativos estupendos desde el inicio. Debido a las dificultades para la
comunicacion oral (sistema en el que recibia tratamiento desde que era un bebé), esta nifia
empezd a general gestos idiosincraticos para expresar deseos, necesidades y para hacer
comentarios. A raiz de esta situacién los padres decidieron inicial, de forma paralela a una
intervencion logopédica centrada en la audicidén, otra intervencidon dentro del sistema

bimodal, que le permitiera adquirir nuevas habilidades expresivas.

En la actualidad, con 6 afios, es capaz de hacer demandas, comentarios, llamar la atencién
del adulto, pedir informacidn, expresar deseos, manifestar negacién como rechazo, saludary
utilizar férmulas de cortesia utilizando todas las opciones que tiene a su alcance: emisiones
verbales, pictogramas, expresiones faciales y signos. De manera espontdnea, hace emisiones
verbales de una sola palabra clave. Ademas, utilizando signos puede hacer combinaciones de
hasta 3 elementos para comunicar mensajes mas precisos y complejos. No siempre utiliza la
voz acompafiando los gestos, pero si que la utiliza sistematicamente para llamar la atencién,

iniciar y mantener la conversacion.



Objetivos generales de intervencion logopédica

e QObjetivos de la nifa

- Desarrollo global:
o Aumentar sus periodos de la atencién.
o Aumentar la tolerancia a la frustracién en las transiciones y cambios de actividad.

o Motricidad gruesa: N/A, recibe tratamiento de fisioterapia en un centro externo a la

Fundacion.
o Motricidad fina. Potenciar el uso de la mano izquierda como apoyo.
- Habilidades auditivas:
o Ampliar su lenguaje receptivo por via auditiva
o Desarrollar sus habilidades auditivas de manera que le permitan:
e Comprender unidades lingliisticas con una palabra clave en posicién intermedia
e Comprender unidades lingliisticas con dos elementos clave en posicién final.
- Comunicacién y lenguaje:

o Hacer producciones combinando 2-3 elementos clave utilizando todos los medios
disponibles (vocalizaciones, signos, pictogramas y expresiones faciales) para dar y
pedir informaciéon, hacer comentarios, hacer demandas, expresar deseos y estados

de animo y utilizar férmulas de cortesia.

e Objetivos de la familia

- Integrar el desarrollo de la audicién en el desarrollo general de su hija.

- Adquirir estrategias especificas para potenciar el desarrollo de la comunicaciéon y

lenguaje de su hija.
- Tomar decisiones informadas acerca de la comunicacién y educacién de su hija.
- Mantener las proétesis en correcto funcionamiento.

- Coordinar la adaptacién de las protesis.



Caso 2

Datos del caso

Diagndstico. Nifia nacida a término tras un embarazo normal. Parto complicado (hay
sufrimiento fetal y bradicardia). No pasa cribado auditivo. El diagndstico de infeccién
congénita por CMV es perinatal, pero no se les comunica a los padres hasta que la nifia no

tiene unos 2 afios. En consecuencia, no recibe ningun tratamiento especifico.

Afectacion visual. No se evidencian problemas visuales.

Afectacidon neuroldgica. No se evidencia. Entre los 9 y los 12 meses se constata un ligero

retraso en el desarrollo motor grueso. A los 16 meses aun no caminaba y la fisioterapeuta le
recomienda fortalecimiento del tronco y de extremidades superiores, para mejorar el
equilibrio. Comienza a caminar a los 19 meses. A los 28 meses su desarrollo motor grueso
corresponde a unos 24 meses. A los 39 meses su desarrollo corresponde a 36 meses,
cerrandose la brecha. En la actualidad, con 45 meses su desarrollo motor grueso estd en
torno a los 42 meses. Como se puede ver el hay un retraso que va cerrandose poco a poco y

gue se prevé que se normalice antes de los 6 afios.

Afectacion auditiva. Sordera bilateral profunda desde el nacimiento. Utiliza audifonos desde

los 3 meses. Se le implanta bilateralmente a los 9 meses.

Terapias. Desde los 3 meses recibe terapia auditivo verbal.

Escolarizacion. Acude a escuela infantil ordinaria.

Audicion

Los potenciales evocados en el cribado auditivo indican hipoacusia profunda. Se adaptan

audifonos y, ante la ausencia de beneficio se implantan ambos oidos a los 9 meses.

Su audicién actual es la siguiente: evaluacién audiolégica realizada el dia 09 de enero del
2015, en campo libre con refuerzo visual y condicionada con juego con ambos procesadores
a la vez y con cada uno por separado, utilizando como estimulo Fresh Noise (ruido de banda

estrecha). El umbral de deteccidn verbal se ha obtenido utilizando voz a través del micréfono



del audidmetro. Las respuestas son fiables. Ambos procesadores proporcionan acceso a los

sonidos del lenguaje.
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Desarrollo de habilidades auditivas
Haciendo uso de sus implantes cocleares, esta nifia es capaz de:

e |dentificar los sonidos del habla, con errores frecuentes algunos fonemas (como

percepcion de /p/ como /t/, /d/ como /g/, /n/ como /ii/, /f/, /ch/y [z/ como [s/y [rr/

como /I/).



e Seguir érdenes verbales de hasta 5 elementos utilizando los dos implantes a la vez
(Manuel coge el perro mas grande y lo mete en la ducha)

e Atender a 3 palabras clave cuando éstas estan en el medio de la oracion.

e Utilizar el teléfono con un interlocutor conocido (abuela).

e Escuchar y responder apropiadamente a una conversacidn especificamente no
directa hacia ella.

e Escuchar con atencion durante varios turnos y sigue instrucciones.

e Memorizar expresiones graciosas, rimas y mensajes.

e Resolver adivinanzas o acertijos que implican identificar objetos basandose en 3
palabras clave.

e Reconocer errores deliberados dentro de rutinas familiares en el lenguaje hablado e
historias.

e Volver a contar historias simples o eventos de manera independiente.

Desarrollo de la comunicacidn y el lenguaje

En el inicio de la intervencion, esta nifia iba desarrollando su comunicacién y su lenguaje con
lentitud. A partir de los 2 afios empezd a cerrar la brecha entre su edad auditiva y su edad

cronolégica de forma mas rapida.

En la actualidad, con 3 afos y 9 meses construye de manera espontanea los siguientes tipos

de oraciones, aunque en ocasiones comete errores que corrige rdpidamente tras el modelo

del adulto.
Yo quiero tres bolitas.
Oraciones predicativas Los Reyes Magos me van a traer una bicicleta de
Mini rosa
Oraciones atributivas Este es gordo.

Oraciones comparativas Tu tienes rizos como yo.

. ) ] ¢Has oido las campanas mama?
Oraciones interrogativas .
Por favor, ¢ me das tres bolitas?

Oraciones de relativo Un nifio que esta saltando con la cuerda.




] No, te has confundido, son dos monedas.
Frases negativas

Por aqui no.
Frases y oraciones Eh son iguales miray la estrella también.
coordinadas Yo tengo el pelo largo y tu corto.

Esta mula estd muy enfadada porque no tiene
Subordinacién causal hierba.
Me he quitado el babi porque no he tenido cole.

Le voy a traer hierba a la mula para que se ponga

Subordinacion final
contenta.

Objetivos actuales de intervencion logopédica

e Objetivos de la nina

- Desarrollo global
o Desarrollo motor grueso:
e Levantar un pie y mantenerse sobre el otro durante cuatro segundos.
e Caminar en linea recta durante 3 metros o mas.
o Desarrollo motor fino:
e Clasificar tres objetos de diferente color en tres cubos diferentes.

e Juntar tres o cuatro piezas simples de un rompecabezas, combinando bien los

colores mas que la forma.
o Desarrollo social: Hacer pequefios recados, coger cosas, etc.
o Desarrollo cognitivo: Emparejar por categorias.
- Habilidades auditivas

o Promover la autonomia de la nifna para que cuide sus implantes y aprenda a

ponérselos y quitarselos.
o Responder a preguntar simples sobre si misma (¢Por qué?)

o Resolver acertijos y adivinanzas que impliquen identificar objetos basandose en tres

palabras clave.



o Seguir instrucciones y preguntas mdas complejas.
o Darse cuenta de errores deliberados dentro de rutinas familiares e historias.
o Volver a contar historias simples o eventos independientemente.

- Comunicaciéony Lenguaje

o Utilizar el lenguaje para hacer demandas, peticiones, comentarios, pedir y dar
informacidn, saludar, negar, usar férmulas de cortesia y expresar sentimientos y

deseos.
o Favorecer el desarrollo de la narrativa:
e Comenzar a utilizar la coordinacion y la subordinacién temporal.
e Favorecer el desarrollo de un Iéxico rico y variado y su organizacién.
e Seguir promoviendo el desarrollo fonolégico.

e QObjetivos de la familia

Desarrollar estrategias auditivas, de comunicacién y lenguaje que promuevan el

desarrollo auditivo y lingtliistico de su hija.
- Tomar decisiones informadas sobre la escolarizacidén y desarrollo de su hija.
- Mantener las prétesis en correcto funcionamiento.

- Coordinar la adaptacién de las protesis.
Caso 3

Datos del caso

Diagndstico. Nifio nacido a término. En el primer trimestre de embarazo la madre es
diagnosticada de infeccion por CMV y se le trata con dos ciclos de Gammaglobulina. Al
nacimiento, presenta hepatitis y no pasa el cribado auditivo. Se trata al niflo durante los

primeros 15 dias con Valganciclovir.

Afectacion visual. Tiene astigmatismo y estrabismo divergente. Usa gafas y parche 4 horas al

dia.




Afectacidn neuroldgica. Retraso psicomotor en lo que corresponde a la motricidad gruesa. El

equilibrio esta afectado y, a los 36 meses todavia no camina independientemente, aunque si

gue lo hace agarrado de la mano o empujando un carrito.

En general, el nifio muestra un perfil de desarrollo no armdnico con habilidades ligeramente
por debajo de su edad cronolégica en motricidad fina, cognicion y desarrollo social (entre los
27-30 meses a sus 35 meses cronoldgicos). En las dreas de lenguaje y motricidad gruesa
muestra un retraso mayor encontrandose en unas edades equivalentes de unos 15-18 meses

y 12-21 meses respectivamente.

Afectacion auditiva. Sordera bilateral profunda desde el nacimiento. Utiliza audifonos desde

los 2 meses. Los padres refieren un retroceso en su audicion en torno a los dos afios. Se le

implanta el oido izquierdo a los 29 meses y derecho a los 36 meses.

Terapias. Logopedia y Fisioterapia en el domicilio. En la actualidad Logopedia en un enfoque

audio verbal.

Escolarizacion. Aun no esta escolarizado.

Audicion

Los potenciales en el cribado auditivo neonatal indican hipoacusia profunda, aunque en las
primeras audiometrias hay respuestas en torno a 50 dB. Se adaptan audifonos que utiliza
hasta que el desarrollo de su lenguaje se estanca (en torno a los 2 afios). En ese momento
los padres refieren fluctuaciones en su audicidon. Las evaluaciones realizadas en ese
momento indican que los restos auditivos del oido izquierdo se han perdido, mientras que el
oido derecho aun conserva algunos restos. El beneficio que consigue con los audifonos es
limitado y no le proporcionan acceso al lenguaje oral. La siguiente audiometria ha sido
realizada con auriculares de insercién y tono puro pulsado, utilizando refuerzo visual y

observacion del comportamiento.



AC: Insert Earphones, BC: B71 AC: Insert Earphones, BC: B71
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Debido a estos resultados el nifio finalmente recibe un implante coclear en su oido izquierdo
a los 29 meses. A los 6 meses de uso, los umbrales auditivos eran los siguientes (audiometria
realizada con refuerzo visual y juego utilizando como estimulo Fresh Noise y umbral de

deteccion verbal utilizando voz en vivo a través del micréfono del audiometro).
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En la actualidad ya tiene un segundo implante, del que todavia no tenemos datos, pues lleva

activado menos de un mes.

La previsidon es que los umbrales de ambos oidos vayan igualdandose hasta dotarle de un
acceso completo a los sonidos del lenguaje que le permita al nifio desarrollar la

comunicacidn oral a través de la integracion de habilidades auditivas.

Desarrollo de habilidades auditivas

En la actualidad las habilidades auditivas de este nino son muy superiores a las esperables
para 6 meses de uso del Implante coclear. Esto puede explicarse porque durante un tiempo

estuvo sacando buen rendimiento de sus audifonos. Actualmente el nifio es capaz de:

e Llamar la atenciodn, sefialdndose la oreja, cuando escucha un sonido nuevo e intentar
localizar la fuente.

e Reconocer cuando el implante deja de funcionar.

e Reconoce su nombre y se gira incluso en situaciones menos favorables / de ruido.

e Dar respuestas condicionadas al Test de Ling jugando con aros.

e Responder a las diferencias de tono de los adultos e intenta imitarlos.

e |mitar las emisiones del adulto, aproximandose en duracidn, vocales y nimero de
silabas.

e Comprender érdenes sencillas con una palabra clave dentro de contexto (“da la luz”,
“peina a papa”, “di adids”).

e Identificar palabras y/o onomatopeyas en listas cerradas (5:5 animales, 5:5 partes de
la cara, 4:5 medios de transporte).

e Tomar turnos vocales consistentemente en conversaciones simples.

e Responder a canciones conocidas con los gestos y después con vocalizaciones
apropiadas (sin pistas).

e Reconoce voces familiares sin claves visuales.

Desarrollo de la comunicacidn y el lenguaje

Este nino empezé a desarrollar su comunicacién y su lenguaje utilizando audifonos. Empezé

a comprender mensajes de una palabra clave y a utilizar emisiones de una palabra. En un



momento, como se ha dicho antes, parece que este desarrollo se estancd, posiblemente

coincidiendo con un deterioro de su estatus auditivo.

En la actualidad, y con el uso de sus implantes cocleares, el cambio experimentado ha sido

muy notable, especialmente en el drea del lenguaje. Cada vez comprende mayor nimero de

palabras y drdenes sencillas, tiene un mayor nimero de palabras espontaneas y sus

imitaciones de palabras son cada vez mas parecidas al modelo adulto. Concretamente, el

objetivo a trabajar es la combinacidn de dos palabras. Utiliza sus palabras, gestos vy

expresiones faciales para provocar e iniciar la interaccion con el adulto, hacer peticiones,

expresar sentimientos y emociones, negar como rechazo y no existencia, hacer demandas y

saludar. Ademas se constata que:

Comprende su nombre y el de los miembros de su familia.

Entiende drdenes sencillas dentro del contexto: “enciende/apaga la luz” por ejemplo.
Mantiene “conversaciones” (protoconversaciones) con los adultos.

Reconoce, anticipa y continla canciones: “habia una vez un barquito chiquitito” por
ejemplo.

Intenta imitar silabas y palabras producidas por otros sin que se le pida formalmente.
Algunas imitaciones observadas durante estos meses han sido: /me-e-o/ por mételo,
/pe/ por pez, /amba/ por cambia, /ambe/ por hambre, /abo/ por bravo, /oto/ por
moto, etc.

A veces usa onomatopeyas para referirse a objetos como “tic-tac” para reloj.

Ha comenzado a decir sus primeras palabras (+/- 30) de manera espontanea como
por ejemplo: /papa/, /no/, /mama, /abua/ por agua, /a-o/ por adids, /ai/ por aqui/alli
o /uf/ por luz, /fafa/ por gafas, /apa/ por apaga, /eo/ por reloj, /eon-o/ por redondo,
/abe/ por abre, /ede/ por verde, /ojo/ por rojo, /gua-gua/ por a guardar, etc.

Ademas cuenta espontaneamente hasta el nueve.

Objetivos actuales de intervencidn logopédica

e QObjetivos del nifo:

Desarrollo global:

o Motor grueso:



e Subir escaleras poniendo ambos pies en cada peldafio
e Tirar una pelota hacia adelante
e Coger objetos estando de pie
e Transportar objetos
e Andar hacia atrds con intencién
o Motor fino:
e Sujetar el |lapiz adecuadamente
o Aflojar los cordones de los zapatos para descalzarse
e Cerrar los labios sobre una pajita y absorber
o Social:
e Esperar turnos durante el juego
e |Iniciar el juego cooperativo
e Colaborar en el aseo y vestido y utilizar la cuchara apropiadamente
o Cognitivo:
e Aumentar sus periodos de atencidn
e Comenzar a planificar la resolucion de un problema (mds que ensayo-error)
e Utilizar un objeto para representar otros
- Habilidades auditivas

o Entender por via auditiva las palabras pertenecientes a su repertorio léxico en el

contexto de la actividad
o Ejecutar drdenes sencillas atendiendo a una y dos palabra clave
o Reconocer canciones familiares
o Aumentar su léxico receptivo
- Comunicaciény Lenguaje

o Tomar turnos conversacionales



o Usar el lenguaje para comentar, expresar estados de animo, negar (rechazar) y

saludar
o Realizar aproximaciones a palabras
o Producir palabras de manera espontanea

e QObjetivos de la familia

- Desarrollar estrategias que ayuden al desarrollo de habilidades auditivas y de

comunicacion del nifio:

o Seguir los intereses del nifio y hablar de lo que se esta haciendo

o Dary devolver modelos de lenguaje que el nifio pueda imitar

o Ofrecer oportunidades para que el nifio tome turnos en la comunicacion

o Anticipar con un objeto las rutinas de la vida diaria: comer, bafiar, ir a logopedia,

etc.
o Tomar decisiones informadas sobre la educacion

o Orientar y apoyar en el proceso de adaptacién a los nuevos sistemas de

amplificacién
- Mantener las proétesis en correcto funcionamiento.

- Coordinar la adaptacidén de las prétesis.



Comparativa resumen de estos tres casos

Vamos a ver, de forma esquematica, las similitudes y diferencias entre estos tres casos de
nifios afectados por CMVc. Como se puede observar en los tres casos hay caracteristicas
previas, sintomatologia y resultados muy diferentes y esta variabilidad aumentaria su

pudiésemos comparar mas nifios.

Caso 1l Caso 2 Caso 3

Al nacimiento, pero no
se comunica a la Durante la gestacion
familia

Retrospectivo, a los 4

Diagnéstico
meses

Sintomdtico: (presenta . "
L . . Asintomatico salvo . "
Nacimiento | hipoacusiay Sintomatico

. . hipoacusia
microcefalia) P
Madre gestante: 2
_ _ ciclos de
Tratamiento Valganciclovir de los 4 No gammaglobulina
alos 12 meses
Nifio: Valganciclovir al
nacimiento
.. Astigmatismo
Afectacion . . & . y
visual Riesgo de estrabismo | No hay estrabismo
divergente.
Hipoacusia Hipoacusia Hipoacusia
., neurosensorial neurosensorial neurosensorial
Afectacion ) . .
auditiva bilateral profunda, bilateral profunda, bilateral profunda,
implante coclear implante coclear implante coclear
bilateral bilateral bilateral

Paralisis cerebral,

hemiparesia derecha

. Desarrollo motor
Afectacion anomalias Desarrollo motor

. . grueso ligeramente
neuroldgica | epileptiformes grueso retrasado

retrasado
Desarrollo motor
retrasado
Edad actual | 6 afiosy 1 mes 3 afios y 8 meses 3 afios
Rudimentaria, todos Oral, casi en edad Iniciando la

Comunicacion . . . .
los sistemas posibles cronoldgica comunicacion oral




CONCLUSIONES

Como hemos visto en la revision tedrica sobre el CMVc, se trata de una infeccion muy
prevalente, con secuelas serias (aunque el grado de afectacion puede variar enormemente
de unos casos a otros). Una vez presentados los datos la teoria, los ejemplos reales y lo que
dicen las guias y manuales, se recogen en estas conclusiones unos objetivos generales a
marcarnos en el seguimiento y tratamiento de los nifios afectados por CMVc. También se
reflejan unas pautas sencillas de prevencién del CMV. Por ultimo, sin olvidarnos de las
familias, se incluye informacién y recursos valiosos para padres que acaban de recibir un

diagnéstico.

Propuesta de seguimiento

Debido a que la mitad de las hipoacusias causadas por la infeccién por CMVc son
degenerativas (incluso cuando el nifio nace con audicién normal y pasa el cribado auditivo),
es necesario un control audioldgico periddico para evitar que el nifio esté sin escuchar.
Revisiones audioldgicas trimestrales o cuatrimestrales seran necesarias siempre que el nifio
esté utilizando audifonos. Si se trata de un nifo con implantes cocleares las revisiones las
marcaran las programaciones, ya que los umbrales de audicion no van a influir en la

informacién que el nifio reciba a través de los implantes.

Debido a que aproximadamente un 10% de pacientes asintomaticos desarrollaran
hipoacusia y a que en los neonatos sintomaticos puede que la Unica anomalia presente sea
la pérdida auditiva, se recomienda este mismo seguimiento trimestral o cuatrimestral en
aquellos casos de hipoacusia idiopdtica, teniendo en cuenta que pueden ser casos no

diagnosticados.

Necesidad de coordinacion

Repasando las caracteristicas de los nifios con CMVc no es dificil darse cuenta de que estos
ninos necesitaran acudir a un gran numero de profesionales diferentes. Pediatras,
infectdlogos, otorrinolaringdlogos, oftalmdlogos, neurdlogos, psicdlogos, logopedas,
fisioterapeutas, estimuladores, audidlogos,... son solo algunas de las personas con las que

van a necesitar estar en contacto estrecho. Una coordinacion efectiva y eficaz es necesaria



para asegurarse de que todos los miembros del equipo tienen el mismo objetivo. Nuestro
trabajo como profesionales incluye capacitar a los padres para que ellos mismos sean
capaces de llevar la coordinacion de los tratamientos y necesidades de sus hijos. Sin
embargo, es importante que no les carguemos con esa responsabilidad antes de que estén
preparados, pues puede ser perjudicial para todos. Tenemos que asegurarnos de que la
informacién importante es compartida por todos los miembros del equipo y de que todos
trabajamos para la consecucién del mismo objetivo que, de forma muy general, sera mejorar

la calidad de vida del nifio afectado por CMVc y de su familia.

Prevencion del CMVc

Como ya hemos visto, el CMV se contagia mediante fluidos como saliva y orina. Los
principales portadores de CMV son nifios pequefios, sobre todo cuando acuden a guarderias.
Es importante que las mujeres gestantes conozcan esta infecciéon y utilicen los medios a su
alcance para evitarla. Las medidas de prevencién son sencillas. Martin Peinador (2014)

propone las siguientes pautas de actuacién:

e Lavarse las manos a menudo con agua y jabdn durante 15-20 segundos, especialmente

después de:

cambiar pafales

dar de comer a nifos pequefios

limpiar la nariz o la saliva de los nifios pequefios

tocar los juguetes de los nifios

e No compartir la comida con nifios pequefios ni usar los mismos envases ni utensilios

para comer o beber.
e No llevarse a la boca el chupete del bebé.
e No lavarse los dientes con el mismo cepillo usado por un nifo pequefio.
e Evitar el contacto con la saliva cuando se den besos a un nifio pequefio.

e Limpiar los juguetes, mesas y otras superficies que entren en contacto con la orina o la

saliva del nifio.



Recursos para familias

A continuacién se presenta una lista de las instituciones a las que las familias pueden acudir

cuando tienen o dudan sobre un diagndstico de CMVc.

En Espafia

Stop CMVc, Accidn social frente al CMVc. Organizacion de padres y profesionales que se

dedica a la difusidon sobre el CMVec. http://www.stopcitomegalovirus.org/

Oir_es Clave. Asociaciéon profesional que se dedica a la informaciéon y formacién sobre

discapacidad auditiva. http://www.oiresclave.org/

Fuera de Espaia

CMV _action. Organizacion britdnica de padres y voluntarios dedicada a la difusion e

informacién sobre el CMVc. http://cmvaction.org.uk/

Stop CMV, CMV action network. Organizacion estadounidense de padres y profesionales

para la difusion sobre CMVc. http://www.stopcmv.org/

De padres a padres

En las Il Jornadas sobre CMVc una de las ponentes, Ana Gonzalez Pastor, mama de una nifia

afectada, dio una lista de consejos para padres de nifios con CMVc.

Aprende a reconocer, manejar y aceptar tus sentimientos.
- Formate. Asiste a jornadas sobre el tema, pide informacidén a los profesionales
- Mantente conectado con otros padres que hayan pasado por lo mismo.

- Conoce sobre el CMV y sobre lo que se puede hacer, esto ayuda a sentirnos
tranquilos y obtener una sensacién de control, sabiendo que estamos haciendo lo

gue podemos.

- Preparate las citas médicas: es mejor ir acompanado, sobre todo al principio; toma

notas para poder repasar la informacién, es complicado asimilarla rapidamente.

- Intenta vivir en el hoy y ahora que es donde podemos actuar.


http://www.stopcitomegalovirus.org/
http://www.oiresclave.org/
http://cmvaction.org.uk/
http://www.stopcmv.org/

- Busca apoyo externo, no se espera de nosotros que sepamos hacer todo.
- Cuidate y cuida la pareja, mas que nunca.

- Y por ultimo, pero lo mas importante de todo, disfruta de tu hijo, porque se lo

merece, y te lo mereces.

Reflexion final

Como profesionales, tenemos una doble responsabilidad frente a esta situacién. Por una
parte, la infeccion congénita por citomegalovirus puede dejar unas secuelas susceptibles de
ser tratadas por un logopeda. Necesitamos tener en cuenta las caracteristicas especiales de
estos nifos para que el tratamiento que les brindemos sea el mdas adecuado a sus

necesidades.

Por otra parte, como ya hemos visto, el CMVc se trata de una infeccién muy prevalente, pero
también muy desconocida. Debemos, como parte involucrada en el proceso de mejorar la
calidad de vida de nuestros pacientes, ser agentes activos sobre la difusion de informacion

acerca de esta infeccion.
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