Los padres de Carol

Correo-e: lasofernandez@yahoo.es

EN RESUMEN |

Left hand agenesia in a girl with Down syndrome and its management during the first years of life are described. She showed good
adaptation to an esthetic prothesis throughout the first years. Personal, familiar and social engagement was continuously offered. At the age of 5 y,
a myoelectric prothesis has been implanted that allows her to practice daily activities more properly. The girl is showing excellent adaptation.

Semana 20 de embarazo: Esperdbamos con ilusidn a nuestro cuarto hijo. El ecografista del Hospital de la Paz
se revolvid agitado en su silla; estaba claro que algo no encajaba. Llamé a otro médico. Definitivamente algo
iba mal. Nos dijeron: “le falta una mano...”.

Lo primero que supimos de Carol es que naceria sin una mano. Dias después supimos que, ade-
mds, naceria con sindrome de Down. La ecografia de la semana 20y las posteriores no dejaban cla-
ro si faltaba la mano entera, alguna parte de los dedos. Para nosotros fue dificil hacernos a la idea
de como iba a ser el brazo-mano de nuestra hija, ninguno de los médicos se atrevid a confirmar la
extension de la amputacion congénita a la luz de las imdgenes del ecografo.

Recuerdo las primeras pa-
labras que pronuncid la anes-
tesista que me atendié duran-
te la cesdrea mediante la que
nacio Carol: “iTranquila! s6lo
le falta la manita.” En ese pre-
ciso instante ya tuve la confir-
macion, me di cuenta de que
era verdad, le faltaba la mano
y de forma clara.

Nos podiamos rebelar, en-
fadar porque Carol tuviera,
no una, sino dos limitaciones
en su vida, pero no tuvimos
tiempo porque la realidad se
imponfa. A las pocas horas
de llegar al mundo nos con-
firmaron que Carol sufria una
cardiopatia seria y que tenia
que quedarse ingresada en el
Hospital. Todo parecia ir de

mal en peor.

N

Carol haciendo el entrenamiento con la terapeuta ocupacional del hospital
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Pero alli estaban los médicos y enfermeras de la Paz. El Dr. Omefiaca
y las Dras. Ares y Elorza que con su afecto nos protegieron y arroparon
durante los primeros dias, meses, de la vida de Carol. Ellos fueron los
primeros que nos hablaron de la posibilidad de poner una prétesis o de
realizar un injerto de los dedos del pie en la muifieca. Esta posibilidad
fue descartada en la primera visita por el Dr. Lovic, del servicio de ciru-
gfa pldstica: Carol no tenia suficientemente desarrollados los huesos de
la mufieca y el injerto era inviable. Tanto su padre como yo suspiramos
aliviados al conocer la opinién del doctor, no nos gustaba que tuvieran
que cortarle los dedos del pie para coserlos en la muileca, y era mas facil
no tener que tomar esa decision.

A los tres meses de vida Carol fue operada a corazén abierto para co-
rregir una hipertension pulmonar severa. All{ también estaban Soco del
centro base numero 1 de Madrid y Maria Jesus, fisioterapeuta del Hospi-
tal Ramon y Cajal que trabajaron sin descanso las capacidades de Carol
desde los primeros dias de su vida, a pesar de las dificultades de su salud
y de lo pequeiia y frdgil que era.

Todos alentaron nuestros esfuerzos y todos creyeron que Carol PO-
DIA...

Con g meses Carol y nosotros viajamos a Barcelona a su primera cita
en el Hospital St Joan de Deu. La doctora Cabrera de la Unidad de Am-
putados Congénitos nos informé que no conocia ningtn otro caso de
una persona con sindrome de Down y una agenesia de mano. Ella fue la
primera que nos animo a empezar a poner una protesis estética a Carol,
una protesis que el resto de los nifios sin sindrome de Down empiezan
a llevar a los 3-4 meses. David Llobera, protésico de Barcelona, le tomd
su primer molde y nos explicé la importancia de que Carol se acostum-
brara a integrar la prétesis en su esquema corporal, no tenfamos ningu-
na garantia de que Carol fuera a aceptar la protesis, ni existia ninguna
experiencia de implantacion de prétesis en personas con discapacidad
intelectual, pero era importante intentarlo para en un futuro, quizds,
llegar a usar una protesis mioeléctrica, una bidnica, ¢quién sabe?

Carol gated durante muchos afios con protesis y sin ella, tardé en
aprender a andar con soltura casi hasta los tres afios, siempre se las arre-
glé muy bien sin la proétesis y ha subido, escalado, bajado, columpiado
con su Unica mano y su limitado juego de muiieca con gran destreza.

Después de la primera protesis vinieron muchas otras protesis estéti-
cas, ya bajo la supervision de la Dra. Martinez en el Hospital de la Paz y
de José Maria Llopis de Ortopedia Prim. Todos empezamos poco a poco
a acostumbrarnos a llevarla, en invierno y en verano, a veces se le caia
y venia alguien corriendo por detrds con la prétesis en su mano y cara
de susto, en la playa los nifios hufan al ver como Carol se arrancaba la
protesis cuando ya no queria llevarla. La costumbre hizo que aprendié-
ramos a poner y quitar la mano con toda la naturalidad ante el asombro
de algunos, a explicar que “no le habian cortado la mano si no que habia
nacido asi” a los nifios del parque que corrian asustados al descubrir el
brazo de Carol sin una mano.

Tuvimos la suerte de conocer a otras nifias con sindrome de Down
y con una agenesia de mano similar a la de Carol, una de ellas a la que
conocimos en Clifden, Irlanda, llevaba, ya con trece afios, una protesis
estética que usaba en ocasiones, pero no habia llegado a usar ningin
tipo de prétesis mds sofisticada.

Carol y José Maria de Prim haciendo las pruebas de la
prétesis mioeléctrica

En la ortopedia
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Con ortopeda y fisio celebrando que se ha finalizado la protesis

Primeras pruebas ya con el guante
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Fueron pasando los afios, Carol empezd su escola-
rizacion y a asistir a la escuela infantil con la protesis
puesta, aunque volviera la mayoria de los dias con la
protesis en la mochila, se le cafa y las profesoras no
sabian como ponerla.

Y por fin llego el momento de la verdad, Carol ha-
bia madurado, habia cumplido hitos psicomotores y
habia “progresado adecuadamente”. iYa estaba pre-
parada para subir un escalén y probar con sus cinco
afios la protesis mioeléctrica que el resto de los ni-
flos empiezan a usar con éxito a los dos afios!

La diferencia entre una protesis estética y una
mioeléctrica consiste en que la estética es como la
mano de silicona de una muifieca, simula la otra
mano de Carol con gran fidelidad pero no se muevey
por lo tanto no tiene ninguna funcién mds que hacer
pasar desapercibida la ausencia de la mano.

La protesis mioeléctrica, en cambio, se mueve con
unos sensores internos que van pegados a la piel y
permite mediante unos movimientos de los muscu-
los del brazo activar la manoy hacer la pinza, agarrar
y soltar objetos, etc.

La doctora Martinez decidié empezar el entre-
namiento para la protesis mioléctrica en el mes de
noviembre de 2013. Carol tuvo que asistir todas las
mafianas durante varias semanas a un entrenamien-
to con terapeutas ocupacionales del Hospital de la
Paz, alli trabajaba con un ordenador y unos electro-
dos que simulaban el movimiento de la prétesis con
una imagen en pantalla. Carol tenfa que mover su
brazo de forma que la mano virtual se abriera y ce-
rrara. Para facilitar el aprendizaje pusimos nombre
a los movimientos: PIN (abrir), PON (cerrar), des-
de entonces Carol llama a su prétesis mioeléctrica
PINPON, y asi hemos acabado llamdndola todos.

Una vez finalizado el entrenamiento, la Dra. Mar-
tinez dio la luz verde para que se empezaran a tomar
los moldes de la nueva protesis mioeléctrica. Fueron
tardes de intentos frustrados mientras Jose Maria
Llopis de Prim, perseguia a Carol por la ortopedia
con un dinosaurio verde de peluche intentado po-
nerle un “guante de yougur” con objeto de tomar-
le un molde, luego las marcas de los electrodos, el
encaje... en fin, una serie de medidas, pardmetros
y ajustes que, gracias a la paciencia y el buen hacer
de Jose Maria, fuimos completando en las calurosas
tardes de verano de Madrid.

Gracias al Colegio Maria Corredentora y a su fisio-
terapeuta Soledad Lépez, Carol ha podido realizar
un entrenamiento intensivo del uso de la protesis
mioeléctrica en su ambiente natural, con sus com-
paifieros y su profesora en su clase, donde de forma



espontdnea realiza la mayor parte de las tareas manipulativas del dia. Su fisioterapeuta y su profe-
sora han presentado a los demds niflos la prétesis de Carol de forma positiva y natural, elogiando
a Carol por su trabajo y consiguiendo el mejor refuerzo posible para el entrenamiento diario, su
propia satisfaccion.

Sole y Jose Maria han puesto todo su buen hacer y profesionalidad al servicio de un objetivo, la
coordinacion de la ortopedia y el fisioterapeuta para el éxito del entrenamiento, invirtiendo horas,
esfuerzos, ideas; y hasta creando un grupo de waspp desde el que hacer un seguimiento de todos
los pormenores y pequefios incidentes que se iban detectando, segin Carol iba avanzando y pro-
gresando. Hoy que Carol ha “aprobado” el examen de su protesis y su caso ha sido presentado en
encuentros cientificos (v. a continuacidn), queremos reconocer la importancia de la coordinacién
multidisciplinar y dar las gracias a la Dra. Martinez, a Jose Maria Llopis y a Soledad Ldpez por su
apoyo a Carol. Sin ellos el camino hubiera sido mucho mds dificil, mds largo y probablemente sin
tantos y tan buenos resultados. Para ellos, como para Carol, no hay limites.

En gran medida, el éxito de todo el proceso se ha debido a las aportaciones de los hermanos de
Carol. Jose, Blanca y Juan han apoyado a su hermana desde que llegé a sus vidas con coraje, forta-
leza y un inmenso afecto, alentando sus progresos y felicitindole a todas horas.

Comunicacion cientifica

Protetizacion mioeléctrica en pacientes con agenesia y sindrome de Down:
un nuevo reto terapéutico

RESUMEN

Con este titulo, las doctoras Trinidad Torrico Ponferrada y Ejessie Alfonso Barrera presentaron
una comunicacion en las “V Jornadas Allergan Hispano-Lusas para Médicos Residentes en Reha-
bilitaciéon y Medicina Fisica” (17 y 18 octubre 2014), que fue distinguida con el Segundo Premio a
la Mejor Comunicacién Oral.

En el trabajo presentado se abordaban contenidos novedosos acerca de las posibilidades de pres-
cripcidn protésica (particularmente en la protetizacion mioeléctrica) en nifios con sindrome de
Down y agenesias, describiéndose el proceso de rehabilitacién y valorando las ventajas obtenidas
en la funcionalidad y movilidad del paciente.

Los datos expuestos se obtuvieron mediante el estudio descriptivo del proceso de protetizacion
en una nifia con sindrome de Down destacando la importancia que, en la evolucién éptima del
tratamiento, adquiere el abordaje terapéutico temprano.

Otro de los objetivos del estudio consistio en comparar los resultados obtenidos en nuestra ex-
periencia, con los datos publicados previamente.

Como conclusiones mds relevantes, se demostr6 que:

« Aunque existe mayor dificultad para realizar la protetizacion mioléctrica en pacientes con age-
nesias y sindrome de Down, debido a su patologia de base, el proceso es mds lento en estos
casos pero, pese a ello, con una evolucién favorable.

« El tratamiento debe considerarse como un proceso que precisa de un equipo multidisciplinar.

« El apoyo de la familia, de su entorno y su implicacion en el proceso son determinantes en los
resultados.

« En la literatura cientifica consultada, no existen publicaciones ni revisiones del proceso de pro-
tetizacidn mioeléctrica en personas con sindrome de Down. No obstante, la comunicacion que
aqui presentamos puede ser un primer paso y una modesta aportacion a una ambiciosa estrategia:
la integracion de la persona con discapacidad.

VOLUMEN 31, DICIEMBRE 2014 | REVISTA SINDROME DE DOWN | 195





