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¢QUIENES SOMOSY?

ATTEM es una Asociacién formada por padres y profe-
sionales cuyo objetivo es atender y dar respuesta a las nece-
sidades de un amplio colectivo de poblacién

Un grupo de profesionales y padres que tenemos como
objetivo atender a las personas que presentan trastornos del
desarrollo o tienen riesgo de padecerlos para que reciban to-
do aquello que desde la vertiente preventiva y asistencial pue-
da potenciar su capacidad de desarrollo y bienestar fomen-
tando su integracion en el d&mbito familiar, escolar y social,
asi como su autonomia personal.

Partimos de un abordaje interdisciplinar de los casos, es-
tudiando las principales alteraciones de cada persona, propo-
niendo un programa que facilite su desarrollo y bienestar.

Profesionales de diversas areas (medicina, educacion, so-
cial, administracion...) trabajamos para la consecucion de
estos objetivos. Proponemos un tratamiento que considere la
globalidad de cada persona, a partir de sus propias capacida-
des y desarrollado en su medio natural, con el fin de conse-
guir el mayor grado de autonomia personal posible.
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El momento de la escolarizacién debe decidirse en conjunto por parte de
los padres y los responsables del tratamiento psicoeducativo, asi como
debe tenerse en cuenta su estado de salud y otros datos médicos.

La escolarizacion temprana favorece el paso en fases posteriores. En el
periodo 3-6 afios se debe realizar en los centros educativos que cuenten
con los recursos y servicios complementarios necesarios para su trata-
miento. Los padres deben tener presente que su escolarizacién en un
marco normal no implica que alcance todos los objetivos propuestos en
la etapa, sobre todo a nivel de aprendizajes, si bien el mayor beneficio
se obtiene en la socializacion, la integracién en este periodo es facil ya
que son bien aceptados por los demas.

En la etapa de la escolaridad obligatoria (a partir de los seis afios) habra
que valorar la conveniencia de seguir en un centro educativo de integra-
cién o bien la necesidad de acudir a un centro especifico de educacién
especial, donde la ensefianza es mas individualizada y los objetivos en-
caminados a obtener el mayor grado de autonomia personal.

DIRECCIONES DE INTERES:

ASOCIACION NACIONAL DE AFECTADOS POR EL SINDROME DEL MAU-
LLIDO DE GATO (ASIMAGA) tel contacto 947.14.70.43

ASOCIACION DE ENFERMEDADES MINORITARIAS (FEDER)
Publicaciones

SINDROME DE 2MAULLIDO DE GATO”: Guia para padres y educadores.
2.000 Echevarria A., y Minguez P. Centro de Diagnoéstico y Valoracion
de Discapacidades. Consejeria de Sanidad, Consumo y Servicios Socia-
les. Gobierno de Cantabria.

TESTIMONIOS

“.....Mmi experiencia como madre de un nifio afectado...ha sido maravillo-
sa, DESAFIANTE Y GRATIFICANTE...no lo cambiaria por ningun nifio nor-
mal...creo que esta viviendo una vida completa y feliz, y nuestro fin es
que continlde asi...

” ella ha sido una alegria para nosotros...desde que aceptamos su per-
sonalidad, con sus gestos y aversiones...”

“...los problemas de conducta son lo mas dificil de tratar...”

( Asociacion para el Tratamiento de Personas con Alteraciones del Desarrollo ,
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F. HABILIDADES DE AUTONOMIA PERSONAL Y SOCIALIZACION.
Nuestro objetivo serd adecuar las actividades basicas al nivel del nifio
para conseguir una conducta social lo mas adaptada posible. Enn el te-
ma de alimentacién y, das sus dificultades y trastornos vegetativos, no
debemos considerar el crecimiento fisico del nifio como un objetivo fun-
damental Debemos trabajar pautas que syuden asl nifio a conseguir la
mayor autonomia posible, que van a ir desde el coger los alimentos con
la mano, el uso del vaso, hasta la cuchara y el tenedor. En el vestido y
aseo personal le incitaremos a que colabore cada vez mas activamente,
dividiendo la tarea en pequefios pasas con una dificultad gradual, grati-
ficandole cualquier avance. Cuando el nifio sea capaz de imitar acciones
sencillas le propondremos objetivos concretos y aumentaremos su gra-
do.

G. EL JUEGO es un factor muy importante en el desarrollo de los nifios,
si cabe aun mas en los nifios con cualquier tipo de discapacidad.

Se trata de una actividad social, medio esencial de socializacién. Favo-
rece la aparicion de pautas de comunicacién mutua para pasar poste-
riormente a la fase de cooperacion y relacién con los demas.

En las primeras fases del desarrollo tratamos de un juego sin apenas
mediadores fisicos (juguetes) basado en establecer contactos con los
adultos y el medio que lo rodea, miradas, balbuceos, conductas de peti-
cion, se trata de un juego “cuerpo a cuerpo”. Es importante que las ta-
reas cotidianas se conviertan en algo ladico y enriquecedor, para ello
haremos participe al pequefio de todas las cosas que pueden ocurrir a
su alrededor. A medida que aumentes sus capacidades, su juego sera
mas elaborado, introduciendo ya los juguetes u objetos manipulables
que seran variados y adecuados a su nivel de desarrollo. En definitiva a
través del juego podemos ayudar al nifio a aprender divirtiéndose, re-
solver problemas, socializarse, conocerse a si mismo, establecer contac-
tos con los otros y el mundo que le rodea, desarrollar su esquema cor-
poral, estimular su imaginaciéon y ayudarle a superar miedos y frustra-
ciones.

H. LA ESCOLARIDAD, al igual que el resto de nifios es aconsejable que
este con otros en el marco de la escuela infantil (0-3 afios).

( Asociacion para el Tratamiento de Personas con Alteraciones del Desarrollo ,
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Es un grupo de sintomas que resultan de la supresiéon de una parte
del cromosoma nimero 5.

Descrito por Lejeune en 1.963. Entre 1 en 20.000 y 1 en 50.000 be-
bés se ven afectados por este sindrome que puede ser responsable de
hasta el 1% de casos de retardo mental severo. En el territorio espa-
fiol y, segun fuentes de ASIMAGA el numero de afectados estaréa alre-
dedor de 65 o 70 casos

Es una cromosomopatia estructural, caracterizada por una fractura
(deleccion) del cromosoma. En la mayoria de los casos, se produce en
ellos mismos, aunque en un grupo pequefio la heredan de los padres.
El proceso se da siempre en la concepcion. Presenta retraso de creci-
miento intrauterino con peso bajo al nacimiento y llanto caracteristico
que recuerda al maullido de gato, por larigomalacia con hipoplasia de
la epiglotis y relajacion de los pliegues ariepigléticos. La voz caracte-
ristica del periodo neonatal desaparece en los pacientes de mas edad.
Predomina en las nifias, y al nacimiento suele llamar la atencién el
tamafo del craneo, que contrasta con la cara redonda y llena.

Los nifios con el sindrome del maullido de gato presentan comdnmen-
te un llanto caracteristico similar al maullido de este animal y también
un grupo extenso de anomalias de las cuales el retraso mental es la
mas importante.

Los nifios se desarrollan lentamente y permanecen muy retrasados en
cuanto a su estatica y psicomotricidad. Al aumentar la edad se acen-
tda el retraso de las capacidades intelectuales.

El pronéstico esta en relacion a las malformaciones y asocian retraso
psicomotor. En los afectados sefiales como la curiosidad frente a lo
nuevo, deseos de comunicar lo aprendido, el interés por las reglas de
convivencia, interrelacion de su experiencias personales, son actitu-
des muy valoradas para su pronostico, al margen de sus posibilidades
reales.

( Asociacion para el Tratamiento de Personas con Alteraciones del Desarrollo ,
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DIAGNOSTICO

Este debe ser siempre médico, aun en el caso de signos clinicos poco
relevantes, el analisis cromosémico aportara los datos determinantes.
Estas manifestaciones alteradas aparecen normalmente por primera
vez en los afectados, aunque si se han descrito casos de transmision

entre padres e hijos

CAUSAS, INCIDENCIA'Y
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La causa del sindrome del maullido del gato es la supresiéon de cierta
informacion en el cromosoma 5. Es probable que se supriman multi-
ples genes en dicho cromosoma. Uno de los genes suprimidos llama-
do telomerasa transcriptasa inversa (TERT, por sus siglas en inglés)
esta comprometido en el control del crecimiento celular y puede jugar
un papel en la forma como se desarrollan algunas de las caracteristi-

cas de este sindrome.

La causa de esta rara supre-
siébn cromosémica se desco-
noce, pero se cree que la
mayoria de los casos se debe
a la pérdida espontadnea de
una parte del cromosoma 5
durante el desarrollo de un
6vulo o de un espermatozoi-
de. Una minoria de estos ca-
sos se debe a que uno de los
padres es portador de una
reorganizaciéon del cromoso-
ma 5 denominada trasloca-
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a. masajes, la estimulacién cutdnea es muy importante para un buen desarrollo
orgénico y psicolégico. Ademaés crea vinculos de unién entre padres e hijos con nece-
sidades especiales.

En los nifios afectados por el Sindrome del Maullido de Gato este es un aspecto
bésico, dada la gran hipotonia que presentan el 100% de los casos

b. La alimentacién, la mayoria de nifios afectados tienen un débil reflejo de succién,
siendo por ello en muchos casos artificial y en algunos casos hay que recurrir a la
sonda nasogastrica. Trabajaremos la estimulacién de la zona orofacial. Estos mis-
mos ejercicios nos van a servir para el control del babeo.

c. Conseguir el contacto visual es basico para el logro de la atencion y aprendizajes
posteriores. Estableceremos un programa de actividades (colgar mufiecos en un
movil, colocarlo en una tumbona replegable, hacer seguimientos visuales y auditivos,
ofrecerle figuras con formas complejas y contornos muy definidos contrastados de
color, Aproximadamente esta adquisicion se va a consolidad sobre los 6 m. de edad.

d. En cuanto al desarrollo psicomotor, la mayoria de estos nifios debido a las graves
dificultades que presentan adoptan formas de desplazamiento inadecuadas anterio-
res a la bipedestacion. Por ello es conveniente trabajar los desplazamientos anterio-
res, el “gateo” como elemento de coordinacién en el que interviene el cuerpo entero
es una excelente preparacién para una postura corporal correcta.

e. En el area del lenguaje y la comunicacion, los nifios afectados presentan un des-
fase evolutivo significativo en la fase prelingiistica, escasa intencién comunicativa
en los sonidos que emiten, el balbuceo y las vocalizaciones y la imitacién, habituales
en el lactante sano durante el primer afio, no suelen darse hasta los 2 o tres afios.
En este sentido es importante estimular una serie de aspectos que favoreceran el
desarrollo del lenguaje:

aprovechar cualquier accién rutinaria para hablar al nifio

reforzar mediante la repeticion todas las vocalizaciones y sonidos emitidos
por el nifio

desarrollar actividades que impliquen atencién: seguir estimulos auditivos,
mirar objetos en movimiento, etc

( Asociacion para el Tratamiento de Personas con Alteraciones del Desarrollo ,
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Las complicaciones dependen del grado del retardo mental y de las ano-
malias fisicas.

Incapacidad de valerse por si solo

Incapacidad de desenvolverse socialmente

La esperanza de vida no se puede evaluar con certeza, pero se
describen casos de adultos con pocos casos de fallecimiento. Los proble-
mas mas graves se deben a defectos cardiacos y a las complicaciones
respiratorias.

Prevencion

Se desconoce la causa exacta de este trastorno genético; por lo tanto,
también se desconocen las medidas preventivas.

< ORIENTACIONES GENERALES >

las actividades tendran siempre un caracter lidico, con materia-
les atractivos

ambiente tranquilo y relajado

buscar los periodos en donde el nifio este mas receptivo

la presentacion de actividades se hara gradualmente: de senci-
llas a complicadas

basarnos en la motivacion del nifio, no debemos forzarle

dejarle probar y experimentar

ofrecerle la posibilidad de jugar libremente

respetar los tiempos de aprendizaje

tener en cuenta los diferentes ritmos de adquisicion de los
aprendizajes

( Asociacion para el Tratamiento de Personas con Alteraciones del Desarrollo ,
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CARACTERISTICAS CLINICAS
Bajo peso al nacimiento < 2,5 Kg........ 72%
Crecimiento lento................cccocniiiennn 100%
Llanto caracteristico (*):.......ccceevvinnnn. 100%
Perimetro craneal reducido: ................. 100%
Deficiencia mental:..................ccoceee. 100%
Hipotonia:.........ccccociiiiiie e . 72%

(*) Caracteristicas diferénciales del sonido del llanto respecto a bebes
normales o con otras alteraciones (Vurorenkoski y col, 1996; Schroe-
der y col. 1967). La altura sonora del grito se encuentra mas o menos
a una octava por encima del que corresponde al lactante sano
(frecuencia basica 600-900 Hz, en lugar de 200-550 Hz) pero puede
elevarse en algunas circunstancias una octava mas. El llanto en el
sindrome Cri-du-chat es predominantemente mondétono con una altu-
ra tonal que puede permanecer invariable durante unos segundos v,
por tanto, marcada pobreza expresiva. El nifio afectado solo puede
llorar de esta forma con independencia de que tenga frio o hambre,
sienta dolor o este irritado. Otra diferencia es que el llanto de un bebe
sano o con otra alteracion tiene una duracién maxima de tres segun-
dos, en el Cri-du-chat, se prolonga hasta los cinco segundos. Con la
edad esta caracteristica se mantiene aunque disminuye su caracter.

( Asociacion para el Tratamiento de Personas con Alteraciones del Desarrollo ’
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Llanto de tono alto similar al de un gato (a esto se debe el nom-
bre del sindrome)

La facies suele ser redondeada, lldena y, con frecuencia, mofletu-
da (“cara de luna”). La boca suele presentar un mohin caracteristico,
con el paladar elevado y escarpado

Peso bajo al nacer y crecimiento lento

Cabeza pequefia (microcefalia)

Ojos separados (hipertelorismo)

Inclinacion de los ojos hacia abajo (fisuras palpebrales)

miopia y atrofia 6ptica,

Quijada pequefia (micrognatia)

orejas de implantacion baja

Excrecencia cutanea justo delante de la oreja

la raiz de la nariz esta hundida

Dedos de las manos y pies parcialmente unidos por membranas

Un solo pliegue en la palma de la mano (pliegue simiesco) y los
dermatoglifos estan alterados

Pulgar aducido hacia el interior
Desarrollo lento o incompleto de las habilidades motoras

( Asociacion para el Tratamiento de Personas con Alteraciones del Desarrollo ’

PDF created with pdfFactory trial version www.pdffactory.com

Pagina 11

( EVOLUCION )

De los 2 a los 5 afios, los nifios con el sindrome mantienen la
cara redondeada y la nariz corta, con una falta de tono que ocasio-
na que habitualmente tengan la boca abierta. Este aspecto se modi-
fica en la adolescencia alargandose significativamente la cara y el

puente nasal se hace prominente.

La mandibula pequefia ocasiona mal oclusion dental con pro-
blemas en la mordida, por lo que un tratamiento dental temprano
resuelve muchos de estos problemas.

Son habituales las complicaciones respiratorias y de oidos que
precisan incluso de ingreso hospitalario.

Muchos padres con hijos afectados destacan que no necesitan dor-
mir mucho, incluso de recién nacidos.

Habitualmente no tienen desarrollado el sentido del peligro
personal y muestran una conducta impulsiva y con escaso juicio.

Los cambios en la pubertad seran los tipicos con desarrollo ma-
mario, aparicion de la menstruacion, vello, voz grave...

La mitad de los nifilos adquieren las habilidades verbales sufi-
cientes para comunicarse. Este sindrome se vuelve menos aparente
a medida que pasa el tiempo. Los nifios afectados disfrutan relacio-
nandose con otros nifios, a menudo tienen buenos conocimientos
sociales, sentido del humor y una excepcional memoria. Disfrutan
jugando con otros nifios, a menudo imitan las acciones de los de-
mas siendo capaces de participar en actividades de indole social
(nadar, montar a caballo, juegos de bolos, etc...). En cuanto a los
aprendizajes escolares, los estudios son muy escasos, e indican que
en el caso de llegar a la lectoescritura, esta es a nivel de principian-
te

( Asociacion para el Tratamiento de Personas con Alteraciones del Desarrollo ’
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A NIVEL MEDICO:

Es muy importante realizar un diagnéstico precoz ofreciendo
informaciéon real a la familia y buscando asesoramiento para ellos
(asociaciones, familias afectadas...) para que pueda darse un intercam-
bio de experiencias y ayuda mutua.

El equipo multidisciplinar en esta patologia habitualmente serd muy
amplio: neurdlogo, otorrino, aparato digestivo, dermatélogo, traumato-
logo... por lo que es necesario un trabajo coordinado con los profesiona-

Ademas de los otros hallazgos pueden mostrar:

Desarrollo anormal de la glotis y laringe, esto tiene como
consecuencia que el llanto de los bebés se parezca al mau-
llido de un gato, de ahi viene su nombre.

Retraso en la osificacion

Cardiopatia congénita

les del campo educativo y social que se van a dedicar a facilitar los pro- : Cuello corto y ordinario
cesos evolutivos y atender a aspectos como la calidad de vida del afec- . Labio y paladar hendidos
tado y su familia: psicologos, fisioterapeutas, logopedas, psicomotricis- . Mala oclusién dental

tas, asistente social.

En este punto finalmente se deben considerar los avances que
la investigacion y la mejora de tratamientos y farmacos pueden redun-
dar positivamente en los afectados.

Hernia inguinal

Hipogenitalismo y criptorquidia

Diastasis rectal (musculos abdominales separados)
Ausencia de bazo y rifién

DESDE LA PERSPECTIVA EDUCATIVA: . Una radiografia lateral del craneo puede mostrar un angulo
anormal en su base.
La accién educativa se inicia desde el nacimiento o el diagnos- . Escoliosis
tico. Los_ agentes educativos se deben preocupar los servicios especiales Pie zambo
necesarios, como: )
Pies planos

Accién temprana: realizada por especialistas que asesoren a la

familia basados en los informes médicos y en la evaluacion del propio luxacién congénita de caderas

nifio, elaborando un perfil individual. Dicho tratamiento se debe basar . laxitud ligamentosa.
en una estimulacion de los sentidos, de las sensaciones, reflejos y movi- . malformaciones gastrointestinales
mientos, para provocar las respuestas adecuadas segun los parametros . Encanecimiento prematuro

de desarrollo en funcién de la edad y la evolucién. No se debe olvidar la
importancia del tratamiento fisioterapéutico, dadas las alteraciones fisi-
cas que aparecen.

Atencidén educativa general que comienza en todos los niveles
del sistema educativo. Los fines que debe perseguir seran: una atencién
integral del nifio afectado, encaminada al desarrollo maximo de sus ca-
pacidades personales en aspectos tan basicos como la autonomia perso-
nal y social, con los apoyos especificos como logopedia, fisioterapia, psi-
comotricidad...

L ) . ( Asociacion para el Tratamiento de Personas con Alteraciones del Desarrollo ,
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