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Hospital General Universitario de Alicante

En www.actapediatrica.com

WEB
A medica
NOTAS CLINICAS acreditada

La arteritis de Takayasu es una enfermedad crénica
inflamatoria que afecta a los grandes vasos, con
predileccion por la aorta y sus ramas. Los autores
describen el caso de un adolescente de 14 anos con
arteritis de Takayasu, con una estenosis moderada de siguenos en
los troncos supraadrticos y una dilatacion
aneurisméatica de la aorta ascendente y descendente. y

Palabras clave: Arteritis de Takayasu, vasculitis,

p_ediat_rfa, tratamiento inmunosupresor, farmacos i

biolégicos. @actapediatrica facebook.com/

g ) i - ActaPediatrica
Presentacion de un sindrome hiponatrémico-

hipertensivo como sindrome de poliuria-polidipsia

P Comino-Vazquez, et al.
Hospital «Virgen Macarena». Sevilla

El sindrome hiponatrémico-hipertensivo es infrecuente
en nifnos. Se caracteriza por la presencia de
hipertensién de origen renovascular y trastornos
hidroelectroliticos, asociado a hiponatremia, que
conduce a una deplecion de sodio y agua, lo que se
define como natriuresis por presion. La mayoria de los
casos publicados en los pacientes pediatricos
presentan sintomas neuroldgicos agudos acompahnados
de vémitos, retraso del crecimiento y pérdida de peso.
Los autores presentan el caso de un nino de 2 anos
de edad con sindrome hiponatrémico-hipertensivo,
encontrado durante un estudio de poliuria-polidipsia.

Palabras clave: Poliuria-polidipsia, sindrome
hiponatrémico-hipertensivo, hipertensiéon renovascular,
estenosis de la arteria renal.

Agenesia del conducto deferente en un paciente con
criptoquidia y fibrosis quistica. Exposicion de un caso
y revision de la bibliografia

M. Ruiz Hernandez, et al.

Hospital Universitario «<Ramon y Cajal». Madrid

Los autores presentan el caso de un varén de 20
meses con fibrosis quistica (AF508/AF508) y agenesia
del conducto deferente como hallazgo durante una
orquidopexia, y realizan una revisién bibliogréfica de las
alteraciones genéticas observadas en los pacientes
con ausencia congénita bilateral y unilateral del
conducto deferente (ACBCD y ACUCD), asi como el
papel del gen regulador de la conductancia
transmembrana de la fibrosis quistica en otros
aspectos relacionados con la fertilidad. l

Palabras clave: Fibrosis quistica, agenesia congénita

bilateral del conducto deferente, agenesia congénita WWW. a Cta p e d I atri C a . C O m

unilateral del conducto deferente, orquidopexia,

criptorquidia. y registrate gratuitamente
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NOTA DE PRENSA

La compania biofarmacéutica Synageva BioPharma
inicia «tAPUNTATE AL LALD-ing!», una campaia
para mejorar el conocimiento sobre la deficiencia
de lipasa acida lisosomal (LALD])

La deficiencia de lipasa acida lisosomal es una enfermedad genética rara,
infradiagnosticada y potencialmente mortal

Madrid, 21 de mayo de 2015. La deficiencia de lipasa aci-
da lisosomal (LALD) es una enfermedad genética poco
frecuente, potencialmente mortal e infradiagnosticada, que
se transmite con un cardcter autosémico recesivo. La en-
fermedad es el resultado de una actividad enzimatica defi-
ciente provocada por mutaciones del gen LIPA, que con-
ducen a una acumulacion intracelular masiva de lipidos, lo
que puede causar un dafio organico progresivo’4.

Con el objetivo de facilitar el diagnostico de esta patolo-
gia entre los especialistas, principalmente pediatras, la
compariia biofarmacéutica Synageva BioPharma ha puesto
en marcha la campafia «jAPUNTATE AL LALD-ing!» en
colaboracion con FEETEG y el Hospital Miguel Servet de
Zaragoza.

Los signos y sintomas de la enfermedad son muy ines-
pecificos, no aparecen de forma homogénea en todos los
pacientes y se muestran en diferentes grados de afecta-
cién. Por ello, a través de todos los materiales creados

Acerca de Synageva BioPharma

para «jAPUNTATE AL LALD-ing!» se hace hincapié en esos
signos y sintomas que deben orientar al clinico hacia el
diagndstico de esta enfermedad.

La LALD puede descartarse a través de la determina-
cion de la actividad enzimatica mediante un sencillo ana-
lisis de sangre'2. Los profesionales sanitarios podran
solicitar gratuitamente, mediante un correo electrénico,
un «Kkit de diagnostico» que contiene una fichay las ins-
trucciones para la obtencion de muestras de sangre, que
posteriormente podran remitir por correo ordinario a la
Unidad de Investigacion Traslacional (UIT) del Hospital
Universitario Miguel Servet, donde se realizard la prueba
diagndstica.

Este tipo de iniciativas permite llegar a los profesionales
sanitarios, especialmente a los pediatras, que asi podran
disponer de una herramienta que les ayudara a identificar
los principales signos y sintomas de esta patologia para
realizar un diagndstico certero y temprano.

Synageva BioPharma es una compaiiia biofarmacéutica dedicada a la investigacion, el desarrollo y la distribucion de trata-
mientos para pacientes afectados por enfermedades raras y necesidades médicas no cubiertas. En Synageva compartimos
la pasion y el compromiso de mejorar la calidad de vida de los pacientes afectados por enfermedades raras. Creemos que
cada paciente merece una opcion de tratamiento para su enfermedad, por poco frecuente que ésta sea. Con esta vision y
compromiso se fund6 Synageva BioPharma en 2008, y como resultado del esfuerzo conjunto de todos sus empleados,
en un futuro muy préximo los pacientes con LALD se podran beneficiar de una terapia de reemplazo enzimatico.
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Uso y riesgos de las tecnologias de la informacion
y comunicacion en adolescentes de 13-18 aflos™

M. Alfaro Gonzalez!, M.E. Vazquez Fernandez?, A. Fierro Urturi®, B. Herrero Bregon®, M.E Mufnoz
Moreno®, L. Rodriguez Molinero®; Grupo de Educacién para la Salud de la AEPap
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Biomédica. Hospital Clinico Universitario de Valladolid. 6Pediatra. Centro de Salud Casa del Barco. Valladolid Oeste

Resumen

Objetivos: Conocer la frecuencia y el uso de las tecnologias de
la informacién y comunicacién (TIC) en adolescentes de la pro-
vincia de Valladolid, detectar riesgos y valorar las posibles
desadaptaciones conductuales.

Meétodos: Estudio transversal descriptivo realizado mediante
encuesta andnima a una muestra de 2.412 escolares de 13-18
afios de edad, entre marzo y mayo de 2012.

Resultados: El 96,6% tenfa un teléfono movil (un 43% un
smartphone). El 62,2% referfa alguna limitacién para su uso,
principalmente de gasto y para llevarlo a clase.

El uso del ordenador fue la cuarta en el ranking de las activida-
des de ocio de los adolescentes. El 82,5% se conectaba a internet
casi todos los dias. Los de 2.° de bachillerato se conectaban con
mas frecuencia que los de 2.° de ensefianza secundaria obligatoria
(el 92,1 frente al 70,4%; p <0,001). Las tres principales razones
para usar internet fueron las redes sociales, descargarse masica y
obtener informacion, con diferencias segtn el sexo y el curso.

Respecto al riesgo del uso de las TIC, las chicas declararon
una mayor dependencia, mientras que los chicos mas conduc-
tas de riesgo.

Conclusiones: El uso de TIC era practicamente generalizado
entre los adolescentes. Se observd una baja percepcion de
riesgo respecto a su uso. Los factores de riesgo encontrados
fueron el exceso de uso, la dependencia, el acceso a conteni-
dos inadecuados, los casos de ciberbullying, groomingy sext-
ing, y un gasto excesivo. Se detectaron diferencias segin el
sexo, la edad, el habitat urbano o rural, el tipo de colegio, el nivel
socioecondmico y el rendimiento académico.

Para minimizar estas situaciones, debe formarse a los nifios
y adolescentes como promotores del uso seguro y responsable
de las TIC.

©2015 Ediciones Mayo, S.A. Todos los derechos reservados.
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Abstract

Title: Use and risks of information and communication technol-
ogies in the adolescents from 13 to 18 years

Objectives: To determine the frequency and use of new infor-
mation and communication technologies (ICT) in students of
the province of Valladolid, detect risks and assess inappropriate
behavior.

Methods: Cross-sectional study, using an anonymous survey
completed by 2,412 schoolchildren from 13 to 18 years bet-
ween March and May 2012.

Results: 96.6% had a mobile phone, 43% smartphone.
62.2% referred limitation for use, mainly overspending and
bringing it to class.

Computer use was the fourth in the ranking of the leisure
activities of adolescents. 82.5% connected to Internet almost
every day. Second year high school students (age 17-18) con-
nected more frequently than second year secondary school
students (aged 13-14) (92.1 vs 70.4%; p <0.001). The three
main reasons for using Internet were social networks, music
download and information, with differences by sex and age.

Regarding the risk of the use of ICT the girls reported greater
reliance, while boys manifested more risk behaviors.

Conclusions: The use of ICT was almost universal in adoles-
cents. Low perception of risk was observed. The risk factors
found were overuse, dependence, access to inappropriate con-
tent, cyberbullying cases, grooming, sexting and overspending.
Some differences were detected by sex, age, urban or rural
habitat, type of school, socioeconomic status and academic
performance. To minimize these situations, children and ado-
lescents need information about the safe and responsible use
of ICT.
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Introduccion

Las tecnologfas de la informacién y comunicacién (TIC) se han

afianzado como herramientas indispensables para el desarro-

llo personal, social y cultural’. Algunas de las maltiples posibi-
lidades que aportan son las siguientes:

e Acceso casi ilimitado a informaciéon multimedia, herra-
mientas y opciones de aprendizaje colaborativo, posibilida-
des de socializacién y conocimiento de otras personas y
culturas.

e Establecimiento de nuevas maneras de relacionarse, como
el teléfono movil, internet o los videojuegos, que contribuyen
a crear en los mas pequefos la sensacién de autonomia y
reafirmacion.

e Posibilidad de una participacién activa en la sociedad, que
permite a los menores aportar y compartir opiniones y con-
tenidos.

Ademés de las ventajas que las TIC aportan a los menores, hay

una serie de situaciones que pueden constituir riesgosZ

e Uso abusivo o adiccién: excesivo tiempo de conexién que
puede implicar dependencia o renuncia a la realizacién de
otras actividades.

e Vulneracién de derechos de propiedad industrial o intelec-
tual: uso ilicito o descarga de imagenes, programas, conte-
nido o software.

e Acceso a contenidos inapropiados: sexual, xenéfobo, terro-
rismo, anorexia y bulimia, o contenido falso.

e nteraccion y acecho por parte de otras personas y/o ciber-
bullying, que se define como el acoso entre iguales en el
entorno TIC, e incluye actuaciones de chantaje, vejaciones e
insultos de unos nifios a otros.

e (Grooming y/o acoso sexual. Es un «acoso ejercido por un
adulto», y se refiere a las acciones realizadas deliberada-
mente con el fin de establecer una relacién y un control
emocional sobre un menor con el fin de preparar el terreno
para cometer un abuso sexual. Se podria decir que son si-
tuaciones de acoso con un contenido sexual explicito o
implicito.

e Amenazas a la privacidad: robo, publicacién y difusién de
datos e imagenes personales.

e Riesgo econémico y/o fraude: conductas que tienen por ob-
jeto provocar un perjuicio econémico al menor, que se deri-
van de compras, subastas, apuestas, juegos de azar, etc.

e Riesgos técnicos y/o malware: virus, troyanos y otras mani-
festaciones de malware que pueden suponer un funciona-
miento inadecuado del equipo, pérdida de informacién, etc.,
y/0 un riesgo para la seguridad de quien lo usa.

Los nifios y adolescentes pueden encontrarse en situaciones
de especial vulnerabilidad ante alguno de los riesgos descritos.
Su edad, inexperiencia o inmadurez pueden facilitar la inciden-
cia de alguna de estas situaciones. Esto va unido en muchas
ocasiones a la llamada «brecha digital» entre hijos y padres,
que impide a éstos realizar una adecuada instruccion hacia un
uso seguro de internet por parte de sus hijos.

En este contexto, los objetivos de nuestro estudio eran cono-
cer los habitos relacionados con el uso de las TIC de los adoles-
centes y detectar los riesgos o desadaptaciones conductuales
asociados, a fin de establecer recomendaciones para educar a
los menores sobre el uso seguro y responsable de las TIC.

Material y métodos

Poblacion de referencia y marco muestral

La poblacién de referencia estuvo compuesta por estudiantes
de 13-18 afios de edad que cursaban ensefianzas secundarias
(2.°, 3.°y 4° de ensefianza secundaria obligatoria [ESO], 1.y
2.° de bachillerato LOGSE).

Muestra

La seleccion de alumnos se realizé mediante muestreo bietapi-
co por conglomerados, seleccionando aleatoriamente los cole-
gios (n= 14); una vez seleccionados éstos, se incluyeron los
estudiantes de las aulas referidas.

El tamafio muestral se calculd para una proporcion estimada
de un 50% y una precision del 2,5% en un contraste bilateral,
asumiendo un 10% de falta de respuestas, que resultd final-
mente de 1.566 alumnos. El ndmero final de alumnos encues-
tados superé claramente lo esperado, después de depurar y
eliminar encuestas que no estaban cumplimentadas en su to-
talidad; la muestra final fue de 2.412 adolescentes escolariza-
dos de 13-18 afos de edad.

Cuestionario y trabajo de campo

Se utilizé un cuestionario de 101 items, elaborado con pregun-
tas validadas en otros estudios internacionales®*, nacionales®®
y de distintas comunidades auténomas y provincias’'°.

Se recogieron preguntas relacionadas con el uso de TIC y
variables sociodemogréficas, rendimiento escolar, ocio y tiem-
po libre, accidentes, consumo de tabaco, drogas, conductas,
experiencia sobre el maltrato y relaciones con los demés, ali-
mentacion y sexualidad. En este articulo analizamos los datos
relacionados con las TIC. Las encuestas se realizaron entre
marzo y mayo de 2012.

Los alumnos seleccionados cumplimentaron los cuestionarios
de forma personal, y fueron advertidos previamente de la confi-
dencialidad de los datos y de que no debfa existir comunicacion
entre ellos. La realizacion de la encuesta fue voluntaria, durante el
horario escolar habitual. En el 69% de la muestra se utiliz6 el cues-
tionario asistido por ordenador, y en el resto el cuestionario en
formato papel, por no disponer de suficiente ndmero de ordenado-
res en las aulas de informatica. Los datos informaticos quedaron
autométicamente recogidos en la base de datos, y los realizados
en papel fueron introducidos manualmente en la misma.

Analisis estadistico

Las variables cuantitativas se presentan con los valores me-
dios y el intervalo de confianza del 95%, y las cualitativas se-
gun su distribucién de frecuencias.
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Para analizar la asociacion entre el uso de las nuevas tecno-
logfas y los factores de riesgo relacionados con las caracteris-
ticas sociodemograficas se ha utilizado el test de la 2 de
Pearson. En el caso de que el nimero de celdas con valores
esperados menores de 5 fuera superior a un 20%, se utilizo el
test exacto de Fisher o el test de razén de verosimilitud para
variables con mas de dos categorias.

Los datos se analizaron con el programa estadistico SPSS
version 19.0 para Windows. Se consideraron estadisticamente
significativos unos valores de p <0,05.

Resultados

De los 2.412 alumnos encuestados, un 47,3% eran mujeres y
un 52,7% varones. En cuanto al curso, un 23,5% pertenecia a
2.°de ESO, un 25,8% a 3.° de ESO, un 20,2% a 4.° de ESO, un
18,9% a 1.° de bachillerato y un 11,6% a 2.° de bachillerato.

Uso del teléfono movil

Un 96,8% de los adolescentes tienen teléfono mévil, y un 43%
de ellos tienen un smartphone. Las chicas disponen méas de
teléfono mévil que los chicos, pero son mas los chicos los que
disponen de un smartphone.

La disponibilidad de mévil segtn el curso es, en orden decre-
ciente, la siguiente: 4.° de ESQ, 1.° de bachillerato, 2.° de ba-
chillerato, 3.° de ESO y 2.° de ESO. La mayor disponibilidad de
smartphones aumenta con la edad, siendo este incremento
estadisticamente significativo (véase figura 1 en la web).

Limitaciones de uso

De los adolescentes que tienen movil, el 62,2% tiene alguna
limitacién para su uso, con diferencias entre sexos. Los limites
en el uso del mévil son mayores en los adolescentes de cursos
menores, siendo esta diferencia estadisticamente significativa
(un72% en 2.° de ESO frente a un 54,9% en 2.° de bachillera-
to). El tipo de limitacion méas referida es el gasto. Un 16% sélo
utiliza el mévil para estar localizado. Otros sefialan restriccio-
nes en el colegio, durante las horas de estudio, a la hora de
irse a la habitacion a dormir, un uso exclusivo los fines de se-
manay, en menor proporcién, una limitacién para hacer descar-
gas de aplicaciones. En la figura 2 (véase en la web) se deta-
llan los limites en el uso del mévil segun el sexo y el curso.

Uso del ordenador

Las actividades de ocio méas practicadas por los adolescentes
son, por orden de frecuencia, las siguientes: escuchar musica
(85,7%), ver la television (83,7%), hacer deporte (48,9%), usar
el ordenador o la consola (48,5%), leer libros o periddicos
(27,5%), salir con amigos (26,4%), ir a bares (8,6%) o discote-
cas (5,4%), e ir al cine, teatro o conciertos (1,2%).

Respecto al uso del ordenador, existe un ligero predominio
sobre su uso en el sexo masculino (un 51,7% en los chicos,
frente a un 45,3% en las chicas; p <0,001). Segun el curso, lo

usan con mas frecuencia los menores (véase figura 3 en la
weh).

Conexion a internet

Frecuencia de conexion

El 82,5% de los adolescentes se conectan a internet todos los
dfas, y el 12,5% 2-3 veces a la semana. No se encuentran dife-
rencias estadisticamente significativas segtn el sexo. En fun-
cién del curso, los alumnos de cursos superiores son los que se
conectan con méas frecuencia todos los dias (véase figura 4 en
la web). Tampoco encontramos diferencias segln el habitat
(urbano/rural), el nivel socioecondmico, el nivel de estudio de
los padres o el rendimiento escolar del adolescente.

Modalidades de uso de internet

Los datos mas destacados al respecto, recogidos en la figura 5

(seglin el sexo y el curso, véase en la weh), son los siguientes:

e Un 89,3% usa internet para acceder a redes sociales (un
88% de los chicos y un 90,7% de las chicas; p= 0,036). Es
significativo que este porcentaje aumenta con la edad.

e £l 79,5% lo hace para escuchar musica (un 84,6% de las
chicas y un 74,9% de los chicos; p <0,001). Los alumnos que
lo hacen con mayor frecuencia son los de 4.° de ESO.

e £170,7% lo usa para buscar informacion para su estudio (el
76,5% de las chicas y el 65,3% de los chicos; p <0,001), con
mas frecuencia los de 1.° de bachillerato (76,8%).

e £153,3% lo usa para mirar el correo electrénico (en igual propor-
cién los chicos que las chicas). Se detecta una mayor frecuencia
de este uso con la edad, estadisticamente significativa.

® £l 44% lo utiliza para buscar informacién de uso personal (un
47,7% de los chicos y un 39,9% de las chicas; p <0,001), con méas
frecuencia en cursos superiores, estadisticamente significativa.

e £133,9% lo emplea para ver series de television (un 38,4%
de las chicas y un 29,8% de los chicos; p <0,001). Los alum-
nos de cursos superiores son los que lo hacen con mas fre-
cuencia.

e E| 33,2% lo usa para ver peliculas, sin predominio de sexo.
Los mayores son los que lo hacen con mayor frecuencia.

e Un 31,6% lo utiliza para jugar (un 46,4% de los chicos y un
15,3% de las chicas; p <0,001). Los menores son los que mas
lo hacen.

® Un 13,1% lo emplea para realizar compras (un 16,1% de las
chicas y un 10,3% de los chicos; p <0,001). El mayor porcen-
taje se da en cursos superiores.

e Un 12,2% lo usa para participar en foros o blogs, sin predo-
minio de sexo ni curso.

® Un 8,4% lo utiliza para contactar con asociaciones, gente...,
sin diferencias por sexo ni curso.

® Un 4,9% lo emplea para mirar otras cosas (un 7,2% de los
chicos y un 2,5% de las chicas).

Riesgo de uso de las TIC y factores asociados

En este apartado se han valorado las actitudes de riesgo y se
han relacionado con el sexo, el curso, el habitat (rural/urbano),
el tipo de colegio (ptblico/privado/concertado), el nivel de es-
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tudios de los padres (sin estudios o elemental/superiores), el
nivel socioecondmico (escala FAS: bajo/medio/alto)'! y tener
notas peores que la media (no/si) (véase figura 6 en la web).

A continuacion se describen los datos mas significativos:
e £| 70,6% de los adolescentes ha mostrado dependencia a in-
ternet (con frecuencia o a veces), con un porcentaje mas alto
en las chicas (77,5%) que en los chicos (64,5%) (p <0,001).
Refiere que se agobia con frecuencia el 23,2%. No hay dife-
rencias significativas segln el curso, pero observamos que se
agobian mas los alumnos pertenecientes a colegios concerta-
dos, de habitat urbano y con bajo rendimiento escolar.
El 47,2% ha presentado dependencia al movil (con frecuen-
cia 0 a veces), en mayor proporcion las chicas (60,3%) que
los chicos (35,3%) (p <0,001). Se agobia con frecuencia el
11,8%. No existen diferencias segun el curso ni el nivel de
estudios de los padres. Muestran mas dependencia al mévil
los alumnos que pertenecen a un nivel socioecondmico bajo, los
alumnos de colegios concertados y los que presentan notas
peores que la media
El 18,9% habia contactado con extrafios (nifios o adultos) a
través de internet (con frecuencia o a veces) (un 20,4% de
los chicos y un 17,2% de las chicas; p <0,001). £l 3,1% lo
hace con frecuencia. Los que lo hacen en mayor proporcion
son los alumnos de 2.° de bachillerato, habitat urbano, con
uno o ambos progenitores sin estudios o con estudios ele-
mentales, nivel socioeconémico bajo y bajo rendimiento es-
colar.
El 22% ha accedido con frecuencia o alguna vez a fotos/vi-
deos violentos o racistas (un 30,7% de los chicos y un 12,3%
de las chicas). El 3% lo hace con frecuencia. Lo hacen en
mayor proporcion los de 1.° de bachillerato, los de habitat
urbano, los de padres con estudios superiores, con un nivel
socioecondmico alto y un bajo rendimiento escolar.
El 39,3% ha accedido a fotos o videos de contenido sexual,
con frecuencia o a veces (un 61,2% de los chicos y un 14,9%
de las chicas). Accede con frecuencia el 11,3%. Lo hacen en
mayor proporcion los alumnos de 1.° de bachillerato, los de
habitat urbano y los de bajo rendimiento escolar.
El 18,7% ha llegado a tener contacto con alguien que ha
conocido a través de internet, con frecuencia o a veces (un
22,7% de los chicos y un 14,3% de las chicas). Lo hace con
frecuencia el 4,2%. Los alumnos que mas lo han hecho son
los de 4.° de ESO, de colegios publicos y concertados, de
nivel socioeconémico bajo y con bajo rendimiento escolar.
El12,3% de los alumnos ha recibido mensajes o llamadas de
otros chicos/as insultdndoles o amenazandoles, con fre-
cuencia o a veces (un 12,8% de los chicos y un 11,7% de las
chicas). EI 1,2% los recibe con frecuencia. Los que los han
recibido con més frecuencia son los de 2.° de bachillerato, de
habitat urbano, de colegios privados, de nivel socioeconémi-
co bajo y un bajo rendimiento escolar.
El 14,2% ha proferido insultos 0 amenazas a algin compa-
fiero con frecuencia o a veces (un 15,3% de los chicos y un
12,8% de las chicas). Lo hace con frecuencia el 1,1%. No se
observa significacion estadistica con respecto al curso, pero

si respecto al nivel socioeconémico bajo y un bajo rendi-
miento escolar.
El 22,8% ha recibido fotos/videos de personas de su entorno
en una postura sexy, provocativa o inadecuada, con frecuen-
cia 0 a veces (un 30,3% de los chicos y un 14,6% de las
chicas). Los recibe con frecuencia el 3,5%, sobre todo los de
1.° de bachillerato, de hébitat urbano y con un bajo rendi-
miento escolar.
® £l 4,1% ha publicado en internet fotos o videos suyos en
posturas sexys, provocativas o inapropiadas, con frecuencia
0 a veces (el 4,7% de los chicos y el 3,3% de las chicas). Lo
ha hecho con frecuencia el 0,8%. Predominan los de bajo
nivel socioeconémico.
® £119,6% ha grabado o difundido imagenes de otras personas
sin pedir su consentimiento, con frecuencia o a veces (el
20,4% de los chicos y el 18,8% de las chicas). Lo ha hecho
con frecuencia el 2,4%. Destacan los de 2.° de bachillerato y
de colegios privados.
El 15,3% ha tenido un gasto excesivo al descargar alguna
aplicacion, juego o musica o al participar en alguna promo-
cion, con frecuencia o a veces (un 17,3% de los chicos y un
13,1% de las chicas). El 1,8% refiere que lo tiene con fre-
cuencia. No hay diferencias estadfsticamente significativas
segun el curso, pero si es mayor en los colegios privados.

Discusion

Uno de los cambios méas evidentes que pueden observarse en los
(ltimos afios es la aparicién y el veloz incremento de la utiliza-
cion del ordenador y TIC'2'3, Las actividades y la interaccion
social que permiten hacen de ellas una opcién de ocio que los

adolescentes y jévenes practican con frecuencia, como escuchar
musica, contactar con amigos, ver la television, leer, etc.

De acuerdo con los datos del estudio INJUVE™, entre estas
tecnologfas la disponibilidad de teléfono mévil para uso perso-
nal en la poblacién de 15-29 afios en Espafa ha pasado del
88% en 2003 al 96% en 2007. En nuestro estudio, el porcenta-
je de alumnos de 13-18 afios que tienen teléfono mévil es del
96,8%, lo que indica la tendencia ascendente de su uso en los
adolescentes. Ademas, analizamas la utilizacién de smartpho-
nes, que se pueden usar como ordenador de bolsillo, y en el
momento de la encuesta constatamos que casi la mitad de los
adolescentes tienen acceso a este tipo de mévil, sobre todo los
mas mayores'®.

En nuestro estudio, el 62,2% de los adolescentes tiene algu-
na limitacion en el uso del teléfono mévil, especialmente rela-
cionada con el gasto generado. Sin embargo, suponemos que
este porcentaje ira disminuyendo, si tenemos en cuenta la
existencia de tarifas planas, las aplicaciones gratuitas para
comunicarse y la accesibilidad a internet en muchos lugares. El
resto de limitaciones, asociadas a normativas adoptadas en
casa o el colegio, se mencionan menos, sobre todo los adoles-
centes de menor edad.
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Respecto al uso del ordenador con fines de ocio, segin los
sondeos del INJUVE', aparece por primera vez en 2002 entre
las 10 actividades que habitualmente realiza un mayor porcen-
taje de poblacién de 15-29 afios. Pasé al sexto lugar en 2004,
y alcanzo el cuarto lugar en 2007. En nuestro estudio, el uso del
ordenador ocupa el cuarto lugar en el ranking de actividades de
ocio mas realizadas por nuestros adolescentes, y lo emplean a
diario el 48,5% de los encuestados, porcentaje inferior al del
estudio INJUVE. Suponemos que este hecho se asocia al ma-
yor uso que se hace del smartphone, que sustituye las funcio-
nalidades del ordenador, especialmente el acceso a internet.

De hecho, el uso diario de internet es referido por el 82,5%
de los adolescentes, especialmente los alumnos de cursos su-
periores. Apenas llegan al 1% los jévenes que no lo usan nun-
ca. El empleo del ordenador aumenta los fines de semana,
tanto en ndmero de horas como de jévenes que lo utilizan, al
igual que en otras encuestas.

En cuanto a la relacién del uso de internet con otros factores,
observamos que los adolescentes de més edad son los que
acceden con mayor frecuencia, aunque no encontramos gran-
des diferencias en funcién del sexo; en cambio, en el estudio
HBSC, realizado en una poblacién de 11-18 afios de edad, los
chicos utilizan el ordenador y otras tecnologias digitales con
mavyor frecuencia que las chicas®. En nuestro estudio no hemos
encontrado diferencias segun el habitat, el nivel socioeconémi-
co, el nivel de estudio de los padres ni el rendimiento escolar
del adolescente, a diferencia del estudio anterior, que estable-
ce una mayor incidencia de uso en las familias con mayores
ingresos y en un habitat urbano.

Las tres razones principales para conectarse a internet son:
acceso a redes sociales, escuchar misica y buscar informacion
para estudiar, especialmente las chicas y con mas frecuencia
cuanto mayor es la edad. Otras modalidades de uso, aunque a
mayor distancia, son las siguientes: mirar el correo electrénico,
buscar informacién para uso personal, ver series de television
y peliculas, jugary hacer compras. En general, hay diferencias
estadisticamente significativas por sexos y cursos. Las chicas
se conectan con mayor frecuencia que los chicos para escuchar
musica, ver series de television, realizar compras y buscar in-
formacion para el estudio. Sin embargo, los chicos se conectan
mas para jugar, buscar informacién para uso personal y mirar
otras cosas (fotos...). Los adolescentes mayores lo utilizan en
mayor proporcion que los menores para acceder a las redes
sociales, escuchar misica, buscar informacion para el estudio,
mirar el correo electrénico, buscar informacion para uso perso-
nal, ver series de television o peliculas y hacer compras por
internet. Los menores lo utilizan mas para jugar. En otros estu-
dios™5 también se refieren diferencias de este tipo.

Ademas de las ventajas que las TIC aportan a los menores,
hay una serie de situaciones que pueden constituir riesgos. En
tanto limitaciones que habra que tener en cuenta a la hora de
interpretar los resultados, se destaca la especial sensibilidad
y las connotaciones legales (p. ej., realizacion de descargas

ilegales) o sociales (p. e]., acceso a contenidos de caracter se-
xual) de los datos aportados, que puede distorsionar en cierto
modo la veracidad de las respuestas. Pero la realizacién de la
encuesta en condiciones de completo anonimato minimiza es-
tas posibilidades. En su analisis influyen también diferentes
factores o comportamientos que no tienen su origen en la acti-
tud frente a las TIC de los adolescentes en un sentido estricto,
sino en situaciones y actitudes humanas preexistentes pero
que han encontrado en internet un canal rapido de difusion.

En nuestro estudio destaca como riesgo principal del uso de
internet en los adolescentes el acceso a fotos o videos de con-
tenido sexual, claramente diferenciado en el sexo masculino,
seguido del acceso a fotos o videos de contenido racista y reci-
bir fotos y videos sexys o provocativos (también mas frecuente
en el sexo masculino); ademds, encontramos una asociacion
entre esta conducta de riesgo con el medio urbano y el bajo
rendimiento escolar de los adolescentes. Sin embargo, no en-
contramos que otros factores (edad, tipo de colegio, nivel de
estudio de los padres, nivel socioecondmico) influyan de mane-
ra significativa en todas las conductas de riesgo, aunque si en
algunas. En el trabajo del INTECO (Instituto Nacional de Tecno-
logias de la Informacidn), sobre habitos seguros en el uso de
smartphones en nifios y adolescentes espafioles, se analizan
también los riesgos derivados del uso de las nuevas tecnologias
en el afio 2011, con resultados comparables a los nuestros'®.

A'la luz de estos datos, parece necesario un mayor esfuerzo
por parte de los padres, los tutores, los profesionales y las
instituciones para informar y educar a nuestros jévenes, sobre
todo a los chicos, en los riesgos derivados del uso de nuevas
tecnologias. Es importante que los menores sepan identificar y
manejar los riesgos de internet con la misma destreza con la
que utilizan el resto de funcionalidades de la Red, para poder
aprovechar todas las ventajas que ponen a su alcance las
'|'|C16,17.
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Resumen

Introduccion: Espaia es el primer pais de Europa en nimero de
adopciones internacionales. Los nifios adoptados podrian tener
mayor riesgo de presentar una patologia neuroldgica.

Objetivo: Describir la serie de pacientes adoptados atendi-
dos en la consulta de neuropediatria durante un periodo de 22
afios, determinar las patologias neuroldgicas mas prevalentes
y analizar los posibles factores de riesgo.

Pacientes y métodos: Nifios adoptados atendidos desde ma-
yo de 1990 hasta mayo de 2012 (n=226), divididos en dos gru-
pos: adoptados nacionales (AN=59) y adoptados internaciona-
les (Al= 167). El grupo Al fue subdividido en cuatro areas de
procedencia: Europa del Este (Al-E), Latinoamérica (Al-L), pai-
ses orientales (Al-0) e India (Al-1).

Resultados: Se desconoce la mayoria de antecedentes pre-
vios a la adopcidn, entre los cuales los mas frecuentes son el
consumo materno de alcohol durante la gestacién (9,3%), los
malos tratos (3,5%) y el abandono (3,5%). La edad media de
adopcion en Al (2,71 afios) fue significativamente mayor que en
AN, sin diferencias en la edad media de la primera visita. Fue-
ron remitidos desde atencién primaria el 51,3% de los casos.
Los motivos de consulta principales fueron el retraso psicomo-
tor (20,8%) y los problemas escolares (12,4%). Las patologias
neurolégicas mas prevalentes fueron los problemas de aten-
cion (30,5%, significativamente mas frecuentes en los grupos
Al'y Al-E), la discapacidad intelectual (18,6%) y el retraso psi-
comotor (7,5%). El sindrome alcohdlico fetal (18,1%) es précti-
camente exclusivo del subgrupo Al-E.

Discusidn: E| pais de origen puede influir en el tipo de pato-
logia neuroldgica de los nifios adoptados. Ciertos factores,
como la edad de adopcidn, los antecedentes familiares o la
estancia en orfanatos, marcan las posibilidades de desarrollo
del nifio.

©2015 Ediciones Mayo, S.A. Todos los derechos reservados.

Palabras clave

Adopcién, adopcion internacional, adopcién nacional, nifios
adoptados, neuropediatria, patologia neurolégica

Abstract

Title: Adopted children: experience in neuropaediatric clinic

Introduction: Spain is the first country in Europe by number
of international adoptions. Adopted children may be at in-
creased risk for neurological disease.

Objective: Describe the number of patients seen in consulta-
tion adopted neuropediatric for a period of 22 years, to deter-
mine the most prevalent neurological pathologies and analyze
potential risk factors.

Patients and methods: Children with a history of adoption
attended May-1990 to May-2012 (n= 226) divided into two
groups: national adopted (AN=59) and international (Al= 167).
The Al group was subdivided into four areas of origin: Eastern
Europe (AI-E), Latin America (Al-L), Eastern Countries (Al-0) and
India (Al-I).

Results: Most pre-adoption history is unknown, the most
frequent alcohol consumption during pregnancy (9.3%), abuse
(3.5%) and neglect (3.5%). The average age of adoption Al
(2.71 years) was significantly higher than in AN, finding no dif-
ferences in mean age at first visit. Were referred from primary
care 51.3%. The main reasons for visiting were psychomotor
retardation (20.8%) and school problems (12.4%). The most
prevalent neurological disorders were attention problems
(30.5%, significantly more frequent in Al and Al-E), intellectual
disahility (18.6%) and psychomotor retardation (7.5%). The fe-
tal alcohol syndrome (18.1%) is almost unique subgroup Al-E.

Discussion: The country of origin may influence the type of
neurological pathology of adopted children. Factors such as
age of adoption, family history or stay in orphanages mark the
child’s developmental possibilities.
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Introduccion

Las Naciones Unidas definen la adopcion como «el hecho vo-
luntario y legal de tomar y tratar al hijo de otros padres, como
hijo propio». En los Gltimos afios hemos asistido a un incremen-
to exponencial de la tasa de adopciones en nuestro pafs, con
un descenso progresivo en los Gltimos 4 afios, siguiendo la
tendencia de Estados Unidos y de otros paises desarrollados
europeos’. Segin datos obtenidos de las estadisticas oficiales
sobre adopcion del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad?, durante el periodo 1997-2012 un total de 50.880
menores fueron adoptados en el extranjero por familias espa-
fiolas. Los principales paises de procedencia entre 2004 y 2012
fueron China (33,6%), Rusia (27,7%), Etiopia (11,8%), Ucrania
(5,4%) y Colombia (5,2%).

Los nifios adoptados son un grupo de riesgo de padecer tan-
to una patologfa neuropsicolégica como una patologia médica
en general. Presentan el antecedente de haber estado expues-
tos a una serie de potenciales factores de riesgo que pueden
condicionar la aparicién de muchos trastornos. La edad en el
momento de la adopcion determina el tiempo que el nifio se ha
expuesto a las lesiones por desnutricién, infecciones recurren-
tes y falta de estimulo y afecto adecuados®. Para algunos auto-
res, el pafs de procedencia es un factor de riesgo determinante
de patologia y prondstico a largo plazo*. Las particularidades
de cada uno de estos paises conforman un escenario en el que
se pueden identificar factores de riesgo para la salud de los
nifios, que permiten que nos anticipemos en el control y diag-
néstico de estos problemas y podamos disefiar estrategias de
atencion precoz.

Desde principios del siglo xxi vivimos en la consulta de neu-
ropediatria un aumento exponencial de la demanda asistencial
de nifios procedentes de adopcion internacional, factor que ha
motivado la realizacion del presente trabajo. El objetivo princi-
pal fue determinar cuéles son las patologias neuroldgicas méas
prevalentes de los nifios procedentes de adopcion, ademéas de
detectar posibles factores de riesgo de patologfa neuroldgica
en los nifios adoptados y comparar la prevalencia de patologfas
neuroldgicas entre los distintos grupos de nuestra muestray la
del resto de nifios de la consulta.

Consideramos que conocer el perfil de diagnésticos neuro-
pediatricos en funcién del pais de procedencia de los nifios
adoptados puede permitir adecuar la atencion clinica a las ne-
cesidades asistenciales, planificar las necesidades estructura-
les y promover medidas preventivas a la llegada del nifio.

Pacientes y métodos

Se recogieron de manera retrospectiva los datos de los nifios
adoptados de la base de datos de pacientes controlados en la
consulta de neuropediatria del Hospital Universitario «Miguel
Servet» de Zaragoza, que habian sido atendidos durante un
periodo de 22 afios (desde mayo de 1990 hasta mayo de 2012).

La serie se dividid inicialmente en dos grupos: adopcién nacio-
nal (AN) y adopcién internacional (Al). El criterio de inclusion
en el grupo AN fue ser nifio adoptado nacido en Espafia, fuese
cual fuese el pais de origen de sus padres biolégicos. En el
grupo Al el criterio de inclusién fue ser nifio adoptado nacido
fuera de Espafa. El grupo Al fue subdividido, a su vez, en cua-
tro grupos en funcion del area geogréafica de procedencia: Eu-
ropa del Este (Al-E), Latinoamérica (Al-L), paises orientales
(Al-0) e India (Al-l). En el periodo de estudio no se incluyeron
nifios adoptados procedentes de Africa.

Se recogieron variables demograficas, del pais de nacimiento,
edad de adopcidn, antecedentes familiares y personales dispo-
nibles en el informe preadoptivo, asf como el centro desde el que
fueron remitidos, los motivos de consulta, la edad en la primera
consulta de neuropediatria y los diagnésticos establecidos.

Para nuestro trabajo sobre los nifios adoptados de la consul-
ta, hemos considerado las agrupaciones diagnésticas y los
diagnésticos funcionales que se explican a continuacion:

1. Trastorno por déficit de atencién con hiperactividad (TDAH).
La Asociacion Americana de Psiquiatria lo describe en el
DSM-V como un patrén persistente de inatencién y/o hipe-
ractividad-impulsividad que interfiere en el funcionamiento
o el desarrollo. Algunos de los sintomas estan presentes
antes de los 12 afios, en dos o mds contextos (en casa, en la
escuela, con los amigos o parientes, 0 en otras actividades),
y existen pruebas claras de que los sintomas interfieren en
el funcionamiento social, académico o laboral, o bien redu-
cen la calidad de ese funcionamiento®.

2. Discapacidad intelectual. En el DSM-V se define como un
trastorno que comienza durante el periodo de desarrollo, e
incluye limitaciones del funcionamiento intelectual y tam-
bién del comportamiento adaptativo en los dominios con-
ceptual, social y practico. Son necesarios tres criterios para
establecerlo: a) deficiencias de las funciones intelectuales
(razonamiento, resolucion de problemas, planificacion, pen-
samiento abstracto, juicio, aprendizaje académico y apren-
dizaje a partir de la experiencia), confirmadas mediante la
evaluacion clinica y las pruebas de inteligencia estandariza-
das individualizadas; b) deficiencias del comportamiento
adaptativo que producen fracaso del cumplimiento de los
estandares de desarrollo y socioculturales para la autono-
mia personal y la responsabilidad social, y c) inicio de las
deficiencias intelectuales y adaptativas durante el periodo
de desarrollo®. En nuestra consulta consideramos el diag-
néstico de discapacidad intelectual en los nifios que cum-
plen este criterio con test estandarizados, generalmente el
WISC-R, o en los casos con evidente deficiencia mental ob-
jetivada por el explorador, la familia o el centro educativo.
Tratamos de ser lo mas restrictivos posible, y nunca se ha
diagnosticado discapacidad intelectual en un nifio contando
Gnicamente con el criterio subjetivo del explorador.

3. Sindrome alcohdlico fetal. Los trastornos del espectro alco-

hélico fetal son un grupo de problemas y alteraciones que
ocurren en personas cuyas madres bebieron alcohol durante
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el embarazo. El sindrome alcohdlico fetal representa el ex-
tremo grave de los trastornos del espectro alcohdlico fetal.
Los pacientes tienen caracteristicas faciales distintivas:
pliegue liso entre la nariz y la parte superior del labio (surco
nasolabial sin marcas), labio superior fino, apariencia de
0jos separados, abertura ocular pequefia, perfil medio facial
plano, nariz corta 0 micrognatia, problemas de crecimiento y
alteraciones del sistema nervioso central. Confirmar que hu-
bo consumo de alcohol por parte de la madre durante el em-
barazo puede ayudar a tener un diagnéstico de sindrome
alcohdlico fetal mas sélido, lo cual es dificil en los nifios
adoptados, aunque no es necesario confirmar que hubo con-
sumo de alcohol durante el embarazo si el nifio cumple con
los otros criterios®.

4. Microcefalia. Perimetro cefalico por debajo del percentil 3
para la edad y el sexo. Con frecuencia se asocia a discapa-
cidad intelectual’.

5. Epilepsia. Es un diagnéstico clinico, que exige haber padeci-
do dos o0 més crisis paroxisticas producidas por una activi-
dad neuronal anormalmente elevada®.

6. Pardlisis cerebral infantil. Se describe como un grupo de
trastornos del desarrollo del movimiento y de la postura que
causan una limitacion de la actividad y son atribuidos a al-
teraciones no progresivas que ocurren en el cerebro en de-
sarrollo del feto o del nifio. El trastorno motor se acompafa
con frecuencia de alteraciones de la sensibilidad, cognicién,
comunicacién, percepcién, comportamiento y/o crisis epi-
lépticas®.

7. Retraso psicomotor. Este término se usa en nifios menores
de 5 afios con dificultades cognitivas, porque el coeficiente
intelectual es menos fiable antes de esta edad. Se debe con-
siderar que los términos «retraso psicomotor» y «discapaci-
dad intelectual» no son intercambiables. El retraso psicomo-
tor es un diagndstico abierto, ya que un nifio que lo presenta
no necesariamente tendra una discapacidad intelectual en
el futuro. Sin embargo, cuantos mds items estén alterados,
y cuanto mayor sea esta alteracién, mayor probabilidad ha-
bré de que exista a largo plazo una discapacidad intelec-
tual'®.

8. Trastorno del espectro del autismo. Definido por el DSM-V
como la existencia de deficiencias persistentes en la comu-
nicacion social y en la interaccion social en diversos contex-
tos, manifestado por deficiencias en la reciprocidad socioe-
mocional (desde un acercamiento social anormal y fracaso
de la conversacion normal en ambas sentidos, hasta el fra-
caso en iniciar o responder a interacciones sociales, pasan-
do por la disminucién en intereses, emociones o afectos
compartidos), deficiencias en las conductas comunicativas
no verbales utilizadas en la interaccion social (desde una
comunicacion verbal y no verbal poco integrada, hasta una
falta total de expresion facial y de comunicacién no verbal,
pasando por anomalfas del contacto visual y del lenguaje
corporal o deficiencias de la comprension y el uso de gestos)
y deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y compren-
sién de las relaciones (desde dificultades para ajustar el
comportamiento en diversos contextos sociales, hasta la

Distribucion de la serie

n %

Pacientes de neuropediatria 15.234 100
Nifos adoptados 226 15
Adoptados nacionales (AN) 59 26,1
Adoptados internacionales (Al) 167 73.9
Europa del Este (Al-E) 92 55,1
Latinoamérica (Al-L) 34 20,3
Paises orientales (Al-0) 23 13.8
India (Al-1) 18 10,8

ausencia de interés por otras personas, pasando por dificul-

tades para compartir juegos imaginativos o para hacer ami-
5

gos).

Con respecto al andlisis estadistico, las variables cuantitativas
se expresaron como media + desviacion estandar, 0 mediana e
intervalo intercuartilico. La asociacion entre variables cualita-
tivas se analizo mediante el test de la % mientras que las
variables cuantitativas se estudiaron mediante las pruebas de
la t de Student y la U de Mann-Whitney, segin la normalidad.
Se consideraron estadisticamente significativos unos valores
de p <0,05. Como desgraciadamente ocurre en nifios adopta-
dos, es frecuente la falta de informacién sobre datos previos a
la adopcion; por tanto, cuando se desconocian datos sobre al-
guna variable en mas del 50% de los pacientes de un grupo o
subgrupo, decidimos no realizar su analisis estadistico.

Resultados

Durante el periodo de estudio, la base de datos de la consulta
de neuropediatria incluia un total de 15.234 pacientes, de los
cuales 226 eran nifios adoptados. La distribucién de la muestra
se recoge en la tabla 1.

En la tabla 2 se recogen las caracteristicas epidemiolégicas
para los grupos de adopcién ANy Al, y por subgrupos de Al en
funcién del area geogréfica de procedencia. Los nifios proce-
dian con mayor frecuencia de Rusia (24,8%), Espafia (21,2%),
Rumanfa (15,9%), Ucrania (10,6%) y China (3,2%). Se observa-
ron diferencias significativas segun el sexo para los subgrupos
Al-0 y Al-l a favor del sexo femenino. Se desconocen datos
sobre el porcentaje de prematuridad, peso al nacer y antece-
dentes patoldgicos personales y familiares en la gran mayoria
de los informes preadoptivos. Los antecedentes personales
que encontramos con mayor frecuencia entre los nifios adopta-
dos eran los malos tratos (3,5%) y el abandono (3,5%), seguidos
del sufrimiento perinatal (3,1%) y el embarazo no controlado
(3,1%). El consumo de alcohol durante el embarazo es el ante-
cedente materno mas habitual en la muestra total (9,3%) y en
el subgrupo Al-E (20,7%).
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Caracteristicas epidemiologicas

Adoptados nacionales (AN) frente a adoptados internacionales (Al)

(afios)

Variable Total (n=226) AN (n=59) Al (n=167) p
Sexo masculino 53,1% (n=120) 54,2% (n=32) 52,7% (n=88) 0
Sexo femenino 46,9% (n=106) 45,8% (n=27) 47,8% (n=79) '
Edad de adopcion (afios) 2,56 + 2,37 1,3 [rango: 0,1-3,8] 2,71+235 0.007
NC 11,5% (n= 26) 20,3% (n=12) 8,4% (n=14) '
Edad en la primera visita (afios) 59+39 6,2 [rango: 1,8-9,9] 58+34 0,660
Adoptados internacionales por drea geogréfica de procedencia
Variable Al-E (n=92) p Al-L (n=34) p Al-0 (n=23) p Al-l (n=18) D
Sexo masculino 65,2% (n=60) 67,5% (n=23) 4,3% (n=1) 22,2% (n=4)

) — 0,0001 0,027
Sexo femenino 34,8% (n=32) 37,4% (n=11) 95,7% (n=22) 77,8% (n=14)
Edad de adopcion (afios) 1,310,1-3,8] 2,67 +2,63 1,32 +0,93 4,82 +2,96

0,183 0,002 0,005

NC 10,8% (n=10) 8,8% (n=3) 0% (n=0) 5,6% (n=1)
Edad en la primera visita ~ 4,5[2,5-7,8] 0.162 2,711,9-47] 0,007 7,5[3,8-9,5] 0,002 8,1[4,8-10,1] 0,024

La edad de adopcion (expresada en afios) fue significativa-
mente menor en el grupo AN (1,3 [0,1-3,8] frente a 2,71 + 2,35
del grupo Al); sin embargo, no encontramos diferencias respecto
a la edad de la primera visita entre estos dos grupos. Al compa-
rar la edad media de adopcidn por subgrupos de Al, encontramos
que en Al-0 era significativamente menor (1,32 + 0,93), y signifi-
cativamente mayor en Al-| (4,82 + 2,96); sin embargo, observa-
mos que la edad de la primera consulta en neuropediatria era
significativamente menor para Al-L (2,7 [1,9-4,7]) y significativa-
mente mayor para Al-0 (7,5 [3,8-9,5]) y Al-I (8,1 [4,8-10,1]).

Los nifios adoptados controlados en la consulta de neurope-
diatria de nuestro hospital fueron remitidos en su mayoria
(51,3%) desde centros de pediatria de atencion primaria; el
15,9% fueron enviados tras un episodio de hospitalizacién en
el Hospital Universitario «Miguel Servet» y el 8,8% fueron re-
mitidos desde las diferentes consultas del hospital. Los moti-
vos de consulta més frecuentes de los nifios adoptados fueron
el retraso psicomotor (20,8%), los trastornos paroxisticos
(17,7%), los problemas escolares y/o de déficit de atencion
(12,4%) y la alteracion del comportamiento (11,5%).

En la tabla 3 se puede observar la prevalencia de enferme-
dades neuroldgicas en los pacientes adoptados y la compara-
tiva con los nifios de la consulta que no son adoptados. Son
significativamente mas frecuentes en el grupo de nifios adop-
tados los diagndsticos de TDAH (el 30,5 frente al 6,5%), sindro-
me alcohdlico fetal (el 18,1 frente al 0,08%), microcefalia (el
11,1 frente al 2,8%) y retraso psicomotor (el 7,5 frente al 1,5%).
Si comparamos la patologia entre AN y Al, se observa que en
Al es significativamente mayor la prevalencia de TDAH (el 35,9
frente al 15,3%) y de sindrome alcohdlico fetal (el 24,5 frente

Los datos se expresan en % (n), media + desviacion estandar, o mediana [intervalo intercuartilico].
Al-E: Europa del Este; Al-I: India; Al-L: Latinoamérica; Al-O: paises orientales; NC: datos desconocidos.

al 0%). Asimismo, cuando comparamos los subgrupos por area
geografica de procedencia de Al, las mayores diferencias se
dan también para estas dos patologias, de modo que es signi-
ficativamente mas frecuente en el subgrupo Al-E encontrar
TDAH (el 50 frente al 35,9%) y sindrome alcohdlico fetal (el
446 frente al 24,5%).

Discusion

Los resultados de nuestro estudio ponen de manifiesto que los
nifios adoptados son un grupo de riesgo de padecer determina-
das patologfas neurolégicas, como el TDAH, y que éstas apa-
recen en mayor o menor medida en funcion del érea geografica
de procedencia. El grupo mas numeroso de la muestra es el de
nifos procedentes de Europa del Este, sobre todo Rusia, lo que
se corresponde con la tendencia nacional en cuanto a lugares
de origen de nifios adoptados mas frecuentes, que ademas se
ha mantenido estable en los tltimos afios?. No obstante, es
llamativo que los nifios procedentes de paises orientales supo-
nen tan sélo el 10,2% de los pacientes de nuestro estudio,
pese a pertenecer a la segunda drea geografica de procedencia
mas habitual?, y se puede afirmar que los nifios adoptados
orientales tienen un menor impacto en la consulta de neurope-
diatria. A su vez, cabe destacar que durante 22 afios no haya-
mos controlado ningtn nifio adoptado procedente de Africa,
que coincide con ser la Gltima &rea de adopcion que se ha in-
corporado a nuestro pafs. En cuanto a las caracteristicas demo-
gréficas, existe una predominancia estadisticamente significa-
tiva del sexo femenino entre los nifios adoptados orientales
(95,7%). Este hecho se debe a las estrictas medidas de control
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Comparativa de prevalencia de enfermedades neuroldgicas

Nifios adoptados frente a nifios no adoptados de la consulta

Neuropatologia Adoptados (n=226) No adoptados (n=15.008) p

TDAH 30,5% (n=69) 6,5% (n=976) 0,0001
Discapacidad intelectual 18,6% (n=42) 16,6% (n=2.492) 0,481

SAF 18,1% (n=41) 0,08% (n=12) 0,0001
Microcefalia 11,1% (n=25) 2,8% (n=425) 0,0001
Epilepsia 9,3% (n=21) 8,6% (n=1.290) 0,801

Retraso psicomotor 7,5% (n=17) 1,5% (n=227) 0,0001

PCI 6,2% (n=14) 5,5% (n=830) 0,774

TEA 4,4% (n=10) 3,7% (n=560) 0,712
Adoptados nacionales (AN) frente a adoptados internacionales (Al)

Neuropatologia AN (n=59) Al (n=167) p

TDAH 15,3% (n=9) 35,9% (n=60) 0,005
Discapacidad intelectual 20,3% (n=12) 18% (n=30) 0,834

SAF 0% (n=0) 24.5% (n=41) 0,0001
Microcefalia 5.1% (n=3) 13,2% (n=22) 0,143
Epilepsia 5,1% (n=3) 10,8% (n=18) 0,301

Retraso psicomotor 8,5% (n=5) 7.2% (n=12) 0,971

PCI 51% (n=3) 6.6% (n=11) 0,922

TEA 3.4% (n=2) 4,8% (n=8) 0,935
Adoptados internacionales por drea geogréfica de procedencia

Neuropatologia AI-E (n=92) p Al-L (n=34) p Al-0 (n=23) p Al-l (n=18) p
TDAH 50% (n= 46) 0,038 20,6% (n=7) 0,126 8.7% (n=2) 0,017 27,8% (n=5) 0,668
Discapacidad Intelectual  19,6% (n=18) 0,88 20,6% (n=7) 0,126 13% (n=3) 0,771 11,1% (n=2) 0,687
SAF 44,6% (n=41) 0,0015 0% (n=0) 0,0027 0% (n=0) 0,015 0% (n=0) 0,0372
Microcefalia 18,5% (n=17) 0,336 8.8% (n=3) 0,677 0% (n=0) 0,132 11,1% (n=2) 0,804
Epilepsia 7,6% (n=7) 0,543 14,7% (n=5) 0,718 8,7% (n=2) 0,76 22,2% (n=4) 0,297
Retraso psicomotor 9,8% (n=9) 0,62 2.9% (n=1) 0,592 8.7% (n=2) 0,79 0% (n=0) 0,501
PCI 3,3% (n=3) 0,397 8.8% (n=3) 0,922 3.3% (n=1) 0,67 22,2% (n=4) 0,063
TEA 5,4% (n=15) 0,82 2.9% (n=1) 0,983 8.7% (n=2) 0,773 0% (n=0) 0,734

Los datos se expresan en % (n).
Al-E: Europa del Este; Al-I: India; Al-L: Latinoamérica; Al-O: pafses orientales; PCI: paralisis
de atencion e hiperactividad; TEA: trastorno del espectro autista.

de natalidad impuestas por el gobierno chino ante el elevado
crecimiento demogréafico del pais, junto con otros factores de
fndole cultural, que han llevado a que miles de menores, fun-
damentalmente de sexo femenino, fueran abandonados en
orfanatos'". De igual manera ocurre en el subgrupo procedente
de India (un 77,8% de sexo femenino), creemos que por el efec-
to de factores culturales y econémicos similares.

Para la valoracion de cualquier nifio, adoptado o no, es im-
portante conocer el estado de salud de la madre bioldgica, el

cerebral infantil; SAF: sindrome alcohdlico fetal; TDAH: trastorno por déficit

consumo de téxicos y el control realizado durante el embarazo.
Disponer de la informacién adecuada permite anticiparnos a
futuras complicaciones e intervenir de forma temprana para
mejorar su prondstico. En diferentes estudios se habla de la
falta de informacidn y del desconocimiento sobre los factores
previos de la mayoria de nifios de adopcién. En el estudio de
Olivan-Gonzalvo, realizado en 2003, tras analizar 72 informes
médicos preadoptivos de Rusia, se concluyd que la informacion
no es suficiente para valorar la salud fisica y mental de los ni-
fos rusos. En dicha revision los informes procedentes de Euro-
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pa del Este ofrecen una informacion escasa, confusa y alar-
mante en el ambito neuroldgico'. En nuestro estudio hemos
constatado de igual manera el gran desconocimiento de los
factores previos a la adopcion. Debido a |a falta de datos, con-
sideramos que la simple evaluacion e interpretacién del infor-
me médico preadoptivo elaborado en estos paises no es sufi-
ciente para conocer la salud real del nifio. Por ello, muchas
familias optan por obtener personalmente los datos médicos y
sociosanitarios de manera presencial, desplazandose hasta el
lugar de origen, o a través de telemedicina usando medios au-
diovisuales. Una vez recopilado el material, y a través de pro-
fesionales expertos, es posible poder evaluar con mayores
garantias el estado de salud de su futuro hijo.

En cuanto a los factores de riesgo de desarrollar una patolo-
gfa neurolégica, la edad de adopcién supone un factor muy
importante, ya que determina el tiempo de exposicion a condi-
ciones adversas y, ademas, la capacidad de recuperacién es
menor en los nifios mayores. En 2006, un grupo holandés publi-
c6 un metaanalisis de 270 estudios sobre nifios adoptados
nacional e internacionalmente, en el que se concluy6 que las
adopciones previas a los 12 meses de edad estaban asociadas
a una mejor adaptacion's. Por otro lado, |as dificultades encon-
tradas en los nifios procedentes de adopcién internacional
también se atribuyen al efecto adverso de los diferentes facto-
res ambientales que influyen durante el periodo preadoptivo.
Asi, por ejemplo, el estudio de Cederblad et al., de 1999, de-
muestra que las condiciones previas a la adopcion tienen mas
importancia que la edad de llegada al nuevo pais, como factor
de riesgo de mala adaptacion posterior'.

Con respecto a la patologia neurolégica encontrada en estos
nifios adoptados, observamos que es similar a la obtenida en
otras series, en las que se describe una alta incidencia de
TDAH, hasta 15 veces superior en la poblacion de nifios adop-
tados'. Sin embargo, en otros estudios se describe una mayor
frecuencia de retraso psicomotor, entre el 40 y el 75% segln
las series, y un 35-45% de microcefalia’®.

A propé6sito de la alta frecuencia de TDAH hallada en los pa-
cientes adoptados de nuestro estudio, sobre todo en el subgru-
po Al-E, encontramos similitudes con los resultados de otros
estudios revisados, en los que también es una patologia muy
frecuente entre los nifios adoptados procedentes de Europa del
Este. Por ejemplo Grey et al., en un estudio de 2006, observaron
que el 38% de los nifios adoptados de esta procedencia presen-
taban dificultades atencionales', y Miller et al., en 2009, detec-
taron un 46% de TDAH en estos nifios'®. Hernandez-Muela et
al., en su estudio de 2003, a pesar de contar con una muestra
reducida, describieron problemas de comportamiento y TDAH
en una proporcion similar al nuestro’®. Los resultados obtenidos
en estos estudios coinciden con los hallazgos de otros muchos
de la hibliografia, en el sentido de que los nifios adoptados pro-
cedentes de Rusia presentan mayores dificultades neuropsico-
l6gicas que los procedentes del resto de paises valorados. Ade-
méas, es significativamente alta la prevalencia de sindrome
alcohdlico fetal entre los nifios del subgrupo Al-E de nuestro

estudio. Durante la pasada década se incrementé en un 48% la
incidencia de alcoholismo entre las mujeres rusas en edad fér-
til'%, lo que propicia que los nifios rusos adoptables tengan un
mayor riesgo de sufrir una posible exposicién prenatal al alco-
hol y, por tanto, presentar manifestaciones incluidas en el tér-
mino de espectro alcohélico fetal, definido como un continuum
de sintomas que puede presentar el nifio con exposicién prena-
tal al alcohol?. En la revision de Landgren del afio 2010, en la
que se estudié una cohorte sueca de 71 nifios adoptados de
Europa del Este, se identificd un 52% de trastornos del espectro
alcohdlico fetal en los nifios de la muestra, coincidiendo plena-
mente con lo hallado en nuestro estudio?'.

En el subgrupo Al-O hemos encontrado que la enfermedad
neurolégica méas frecuente es la discapacidad intelectual. En el
estudio de Miller et al., del afio 2000, se constaté que el 44%
de la muestra de nifios adoptados de paises orientales presen-
taba un retraso global?.

Nuestro trabajo presenta ciertas limitaciones. En primer lu-
gar, en los Gltimos afios estad aumentando el nimero de nifios
nacidos en Espafia (adoptados nacionales) cuyos padres proce-
den de otras nacionalidades, y que pueden tener factores de
riesgo propios de dichos paises, como el consumo de alcohol
durante la gestacién. En segundo lugar, existe una importante
falta de informacion sobre los antecedentes personales y fami-
liares en los informes preadoptivos, que nos impide realizar
estudios de causalidad.

En conclusién, se desconoce la mayorfa de antecedentes
personales y familiares previos a la adopcién. Pese a ello, po-
demos afirmar que algunos de los factores que influyen en la
aparicion de patologias neuroldgicas en los nifios adoptados
son el consumo de alcohol durante la gestacién, los relaciona-
dos con la falta de controles médicos durante el embarazo, los
problemas de salud de la madre biolégica y los derivados de
estancias largas en instituciones antes de la adopcién. La co-
laboracién con los servicios sociales, pese a ser muy estrecha,
es mejorable en cuanto a la obtencién de informacidn sobre los
antecedentes de los nifios adoptados.

Por grupos de adopcidn, podemos concluir que los nifios na-
cidos en Espafa se adoptan con menor edad, conocemos mas
los factores de riesgo y es menos frecuente diagnosticar TDAH.
Los nifios adoptados procedentes de Europa del Este presentan
més factores de riesgo maternos y perinatales, y acuden méas
a la consulta de neuropediatria, pero sus diagnésticos no son
los méas graves, y las mayores dificultades observadas estan
relacionadas con las funciones de atencién y de aprendizaje.
De los nifios adoptados en Latinoamérica conocemos muy po-
cos datos preadoptivos. Las nifias procedentes de los paises
orientales son adoptadas mas jévenes, no se conocen sus an-
tecedentes, acuden menos a la consulta que otros adoptados y
presentan menos diagnésticos neurolégicos. Las nifias de India
son adoptadas més tarde, por lo que presentan estancias mas
prolongadas en orfanatos, se desconocen sus factores de ries-
go y tienen diagnésticos neurol6gicos mas graves.
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Es necesario conocer los factores de riesgo, los perfiles
diagnésticos y las necesidades de los nifios adoptados y de sus
familias por parte de los profesionales de los distintos ambitos
implicados: pediatras, profesionales de la educacion, servicios
sociales y atencion temprana. Asimismo, consideramos impor-
tante mantener una estrecha colaboracidn con las unidades de
psiquiatria infantojuvenil, ya que al llegar a la adolescencia
percibimos un aumento de la conflictividad y de las conductas
de riesgo en los nifios adoptados, sobre todo de los proceden-
tes de Europa del Este. Debemos establecer lineas de comuni-
cacion y estrategias de trabajo consensuadas para mejorar la
coordinacion entre los distintos profesionales implicados en el
cuidado de los nifios adoptados. Il
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Resumen

Los trastornos del espectro autista (TEA) son alteraciones del
neurodesarrollo caracterizadas por una afectacion de la inte-
raccion social y de la comunicacion asociada a comportamien-
tos rituales, estereotipados vy repetitivos, que habitualmente
son diagnosticados en los nifios. Su prevalencia parece estar
aumentando, aunque este incremento podia deberse a un me-
jor conocimiento del problema y, por tanto, a una mayor sospe-
cha clinica. Los clinicos, y sobre todo los pediatras que tratan
a nifios diagnosticados de TEA, deberian adquirir conocimien-
tos cientificos sobre los tratamientos considerados en este
momento alternativos, para poder proporcionar informacién y
consejos sobre sus posibles riesgos y beneficios.
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Abstract

Title: Miracle diets in Pediatrics. Dietary possibilities in autism
spectrum disorders

Autism spectrum disorders (ASD) are neurodevelopmental
disorders characterized by impairment of social interaction and
communication associated to rituals, stereotyped and repeti-
tive behaviors, which are usually diagnosed in children. Its
prevalence appears to be increasing although this increase
could be due to a better understanding of the problem and
therefore to a greater clinical suspicion. Clinical and especially
pediatricians who treat children diagnosed with ASD should
acquire scientific knowledge about treatments considered, at
this time, alternative to provide information and advice about
potential risks and bengfits.
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Introduccion

Los trastornos del espectro autista (TEA) son alteraciones del
neurodesarrollo caracterizadas por una afectacion de la inte-
raccion social y de la comunicacion asociada a comportamien-
tos rituales, estereotipados y repetitivos, que habitualmente
son diagnosticados en los nifios.

Su prevalencia parece estar aumentando, aunque este in-
cremento podria deberse a un mejor conocimiento del proble-
ma y, por tanto, a una mayor sospecha clinica. Actualmente,
tiene una frecuencia diagnéstica en la poblacién pediatrica
superior a la diabetes mellitus, las cardiopatias congénitas,
la fibrosis quistica, la enfermedad inflamatoria intestinal y la
enfermedad renal crénica’, por lo que se puede considerar un
problema de salud publica. En general, aunque es una esti-
macién dificil, se cree que la prevalencia de TEA es de 1/88
nifios (0,07-1,8%)23.

Fecha de recepcion: 28/01/15. Fecha de aceptacion: 09/02/15.

Su etiologfa es multifactorial, con componentes genéticos,
algunos de ellos de novo, y una amplia variedad de factores
ambientales, metabdlicos, infecciosos, autoinmunes y nutricio-
nales, aunque en la mayorfa de casos no se puede identificar
una Unica causa real’.

Estas entidades son una importante carga para la familia en
todos los sentidos, lo que ha condicionado, junto con los escasos
resultados positivos de los tratamientos convencionales, que se
hayan estudiado multiples tipos de intervenciones. Dada la gran
frecuencia de problemas nutricionales, probablemente secunda-
rios a la selectividad en la alimentacion de los nifios*, y a que no
se conoce por completo su etiologia exacta, se han ido generan-
do intentos de mejorar la situacién clinica de los pacientes a
través de modificaciones dietéticas muy diversas, a pesar de la
escasa evidencia cientifica de muchas de ellas.

Por tanto, los clinicos, y sobre todo los pediatras que tratan
a nifios diagnosticados de TEA, deberian adquirir conocimien-
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tos cientificos sobre los tratamientos considerados en este
momento alternativos, para poder proporcionar informacion y
consejos sobre sus posibles riesgos y beneficios. Por otro lado,
el papel que desempefian los pediatras es fundamental, hecho
que se ha puesto de manifiesto en un estudio realizado en fa-
milias de nifios con TEA, en el que se observd que en dos ter-
cios de los casos las recomendaciones del médico vy las prue-
bas cientificas fueron factores determinantes en los padres a
la hora de elegir el tratamiento para sus hijos®.

Es importante tener presente que si se va a intentar un tra-
tamiento alternativo, en el caso de que se disponga de varios
de ellos, se iniciaran de uno en uno para poder monitorizar los
efectos, tanto positivos como negativos, sobre los sintomas de
un modo mds adecuado y exacto. Se pondrd un tiempo limite
para observar los posibles cambios deseados y, sobre todo, se
insistira en que no abandonen nunca el tratamiento conductual
y farmacoldgico, a menos que asi se les indique.

La Academia Americana de Pediatria recomienda que se fo-
mente la blsqueda de informacion cientifica, sobre todo en los
casos que se basan en teorfas cientificas muy simplificadas, en
los que se preconizan tratamientos que son efectivos para una
gran variedad de sintomas, todos los que ofrecen resultados
muy buenos, los que estan apoyados por informes de casos
aislados o hacen referencia a meras anécdotas, los que no es-
tan apoyados por expertos, l0s que apoyan un tratamiento y
rechazan la necesidad de realizar estudios controlados, y todos
aquellos que postulan que carecen de efectos adversos®.

Dietas en el trastorno
del espectro autista

Protocolo DAN (Defeat Autism Now)

Este protocolo se basa en la opinién de un grupo de expertos.
No utiliza ninguna metodologfa sistematica para la revision de
estudios cientificos en las que basar sus recomendaciones, por
lo que queda claro que su evidencia cientifica es escasa.

El Autism Research Institute reunié en 1995 a un amplio gru-
po de clinicos y cientificos investigadores con el propésito de
compartir informacién para mejorar el manejo y la evolucion
del autismo’®. De esta reuni6n naci6 una guia para la evalua-
cion clinica y el tratamiento del autismo, que representa una
declaracién de consenso de investigaciones médicas alternati-
vas para el diagnéstico y el tratamiento de esta enfermedad.
Las conclusiones mas importantes fueron las siguientes:

e | as recomendaciones terapéuticas se basan en los desequi-
librios bioquimicos y metabdlicos que supuestamente pre-
sentan estos nifios.

e Consisten en el aporte a la dieta de suplementos nutriciona-
les (vitaminas, minerales, aminodacidos, proteinas) para fo-
mentar la recuperacion del equilibrio metabélico y mejorar
sintomas producidos por el déficit de esas moléculas.

e Describen recomendaciones sobre sustancias que se deben
evitar en la dieta de los pacientes porque causarfan la for-

macioén de sustancias téxicas que provocan algunos sinto-
mas (azlcares refinados, aditivos, gluten, caseina).

e Fvallian otras terapias, como secretina, probidticos, quela-
cion, vitamina Bg-magnesio, vitaminas A, Cy By,, oxitocina y
acidos grasos.

Dieta sin gluten y caseina (GFCF)

Las proteinas, en su metabolismo normal, no se descomponen
completamente en aminoacidos, sino que una proporcion de
ellas quedan reducidas a péptidos que van a ser reconocidos
por el organismo como un agente extrafio. Este hecho ha gene-
rado una teoria que se basa en la hipdtesis de que el aumento
de la permeabilidad intestinal permite el paso de péptidos de
bajo peso molecular procedentes de la degradacion del gluten
y caseina a la sangre, causando una excesiva actividad opioide
que podria ser responsable de los comportamientos observados
en los pacientes con TEA. Los opioides producen una cierta in-
sensibilidad al dolor y pensamiento confuso, e incluso en algu-
nos casos alucinaciones o desconexion del medio. Estos pépti-
dos con actividad opioide pueden tener efectos adictivos, al
igual que los mérficos; de ahi que podamos encontrar a nifios
que realmente son «adictos» a la leche, que llegan incluso a
romper patrones de suefio con el fin de tomar mas leche que les
produzca ese efecto opiaceo®. Aunque no hay que olvidar que
ese comportamiento puede deberse a otras razones.

Sin embargo, en contra de esta hipdtesis esté el hecho de
que no se ha constatado una mayor prevalencia de enfermedad
celiaca y alergia/intolerancia a las proteinas de la leche de
vaca entre los nifios con TEATO™ ni exceso de compuestos
opioides en la orina.

La realidad de la situacién actual es que no hay informacién
cientifica suficiente sobre la eficacia y la seguridad de esta
dieta (GFCF) para recomendarla en nifios con TEA'Z™4,

La revision sisteméatica Cochrane de 2008, realizada por Mill-
ward et al."®, tenfa como objetivo determinar la eficacia de las
dietas sin gluten y caseina como una intervencion para mejorar
el funcionamiento conductual, cognitivo y social en pacientes
con autismo. Los autores incluyeron todos los ensayos contro-
lados aleatorizados sobre programas que eliminaban el gluten,
la caseina 0 ambos de las dietas de pacientes diagnosticados
de TEA. Unicamente identificaron dos pequefios ensayos con
un nimero de pacientes muy bajo (n= 35), por lo que no fue
posible realizar un metaanalisis'®", pero si encontraron dife-
rencias en los rasgos autistas generales, el aislamiento social
y la capacidad para comunicarse e interactuar, llegando a las
siguientes conclusiones:

e | ainvestigacion reveld unas tasas altas en el uso de medici-
nas complementarias y alternativas para nifios con autismo,
incluidas las dietas GFCF.

e | as pruebas actuales para valorar la eficacia de estas dietas
son deficientes.

e Se necesitan ensayos controlados y aleatorizados, de buena
calidad, a gran escala y con una muestra suficiente de pa-
cientes que permita realizar un anélisis exhaustivo.
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En un estudio realizado por Whiteley et al."8, ensayo controla-
doy aleatorizado con 72 pacientes diagnosticados de TEA asig-
nados a dos grupos, uno con dieta GFCF y otro con dieta normal
durante 12 meses, los resultados mostraron una mejora a corto
plazo en algunos sintomas nucleares del autismo y en la hipe-
ractividad/falta de atencién. Pero en ausencia de un grupo
control (placebo) en el estudio, no se pueden descartar ciertos
efectos derivados de agentes externos a la dieta.

En la Reunion Internacional de Investigacion en Autismo
(IMFAR), realizada en 2010, se presenté un ensayo de 18 se-
manas de duracidn en el que participaron 22 nifios diagnosti-
cados de TEA, con una edad comprendida entre los 30 y 54
meses, a los que se les habfa introducido una dieta GFCF y
que recibfan un minimo de 10 horas por semana de terapia
conductual. Después de 4 semanas de dieta, los nifios eran
distribuidos de manera aleatoria y doble ciego en grupos de
provocacion con gluten, caseina, ambos o ninguno. Tras la pro-
vocacioén con gluten y caseina, los nifios no presentaron cam-
bios en la atencidn, la actividad, el suefio y el habito intesti-
nal respecto al inicio. En este ensayo se concluye que la
dieta GFCF no parece tener un efecto beneficioso en la pobla-
cion estudiada'®.

Es importante resaltar los efectos perjudiciales de una dieta
GFCF, ya que se debe tener en cuenta que los productos lacteos
que toman estos nifios, con una proteina de origen vegetal, una
composicion que no suele tener una adecuada proporcion de
macro/microminerales y una menor biodisponibilidad de mu-
chos nutrientes, es cuando menos cuestionable. La restriccion
de caseina y de otros nutrientes de la dieta puede asociarse a
una disminucién de la masa 6sea y a un incremento de la pre-
valencia de deficiencias de &cidos esenciales; por tanto, en
caso de establecer estas dietas, posiblemente se podria acon-
sejar a las familias que incrementen el aporte de vitamina D,
calcio y proteinas.

Dieta especifica de hidratos de carbono

Esta dieta se basa en la teorfa de que los microorganismos
intestinales son los causantes, al menos en parte, de los pro-
blemas digestivos y cerebrales presentes en los nifios autistas.
Los agentes componentes de la microbiota, algunos de ellos
patégenos, pueden tener efectos gastrointestinales no desea-
bles, y sobreviven gracias a esos hidratos de carbono no com-
pletamente absorbidos. Cuando esos hidratos de carbono se
eliminan de la dieta, se modifica la microbiota, y algunos de
ellos no pueden sobrevivir y dejan de producir el posible dafio
intestinal y cerebral?.

Se suprimen el almidén y todos los azlcares complejos de la
dieta, lo que ayuda, supuestamente, a la destruccion de leva-
duras y disminuye el sobrecrecimiento bacteriano. Como con-
secuencia de ello, disminuye la malabsorcion, se reequilibra la
flora intestinal y mejoran los sintomas. De esta forma, se nor-
maliza la digestion, y puede empezar a mejorar el comporta-
miento, el desarrollo cognitivo y el lenguaje.

Suplementos de acidos grasos

de cadena larga poliinsaturados

Los &cidos grasos de cadena larga de la serie omega-3, eicosa-
pentanoico (C:20:5 n-3) y el docosahexaenoico (C22:6 n-3)
(DHA), son &cidos grasos derivados del 4cido linolénico (C:18:3
n-3), que es un acido graso esencial. Estos &cidos grasos son
componentes estructurales de las membranas celulares (inclui-
das las células cerebrales), consideradas de gran importancia
para el normal funcionamiento celular, sobre todo el DHA, y
con un probado efecto beneficioso cardiovascular, entre otros.
Algunos estudios sugieren que las concentraciones plasmati-
cas de los acidos grasos de la serie omega-3 estan disminuidas
en nifios diagnosticados de TEA, pero no se ha establecido una
correlacion clinica evidente?', y tampoco esté claro que su su-
plemento sea beneficioso en estos pacientes? 2,

Se han llevado a cabo pocos estudios rigurosos sobre los
acidos grasos omega-3 para los TEA. En una revisién Cochra-
ne? sélo se incluyeron 2 ensayos, con un total de 37 participan-
tes, y se excluyeron 6 ensayos por no ser controlados aleatoriza-
dos, o por no disponer de grupo control. No se demostraron
mejorfas estadisticamente significativas, aunque si se consta-
t6 un efecto positivo mas evidente en el tratamiento para la
hiperactividad.

Al margen de lo incierto de su indicacién, este tratamiento
no esta exento de efectos secundarios, entre los que se pueden
destacar los trastornos gastrointestinales, como la aparicion
de nduseas y diarrea. En altas dosis, estos suplementos se de-
ben administrar con precaucién en pacientes con trastornos de
la coagulacidn, y en casos de sensibilidad al pescado, dado que
muchos de ellos son extrafdos de peces de aguas frias y pro-
fundas.

Otro de los inconvenientes de estos suplementos es que no
hay una dosis establecida. En nifios diagnosticados de TEA se han
utilizado dosis de 200 mg de DHA al dia, pero también se
han sugerido dosis de 1,3-1,5 g/dia?*?. Cuando se utilizan co-
mo protector cardiovascular en adultos, se emplean dosis de
250-500 mg/dia.

Probioticos

El uso de los probidticos se basa en la hipdtesis de que los
pacientes con TEA presentan un desequilibrio de |a flora intes-
tinal, que puede generar alguno de los sintomas gastrointesti-
nales y del funcionamiento inmunoldgico. Aunque hay datos
que sugieren la mejora de estos sintomas utilizando probiti-
cos, desafortunadamente no hay estudios suficientes que de-
muestren su eficacia para recomendar su uso. Realmente, se-
rfa importante realizar estudios bien disefiados y con diversas
cepas y dosis que pudieran generar suficiente evidencia cien-
tifica para su indicacion®.

Uso combinado de vitamina B; y magnesio

Son pocos los estudios que se han realizado sobre el uso com-
binado de vitamina Bz y magnesio en nifios diagnosticados de
TEA. En una revision sisteméatica Cochrane publicada en 2005,
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realizada con 3 ensayos controlados y aleatorizados, y con tan
s6lo 33 pacientes, los resultados no fueron concluyentes al
respecto?.

Quelantes

El uso de los quelantes se basa en la hipétesis de que el com-
portamiento de los pacientes autistas podria estar relacionado
con la toxicidad del mercurio y otros metales pesados, que no
son excretados adecuadamente en estos nifios. Se ha pensado
que el tiomersal, fuente de mercurio y presente hasta hace
poco en algunas vacunas, podrfa ser causa de algunos de los
sintomas, pero no esté probada su interrelacion?®.

Se utilizan quelantes como el &cido dimercaptosuccinico,
algunos quelantes naturales, como la fibra dietética, y antioxi-
dantes, pero su seguridad y eficacia no se han evaluado en
ensayos controlados y aleatorizados, por lo que su uso es prac-
ticamente experimental.

Otros

Se ha mostrado alguna evidencia sobre el beneficio de admi-
nistrar vitamina C, vitamina B, 4cido félico, cinc y algunas
enzimas digestivas en nifios diagnosticados de TEA, pero no
hay datos suficientes como para recomendar su uso?*3'.

Medicina ortomolecular

en el tratamiento del autismo

La Unidad de Evaluacion de Tecnologfas Sanitarias de la Comu-
nidad de Madrid llevd a cabo en 2009 un estudio (IT02/2009)
que tuvo como objetivo evaluar la eficacia y la seguridad de las
terapias ortomoleculares, llevando a cabo una revisién siste-
matica de la literatura cientificasZ.

Se evaluaron las siguientes terapias: enzimas digestivas,
vitamina Bg, magnesio, taurina, vitaminas C y E, cinc, calcio,
vitaminas A y D, aceite de higado de bacalao, &cidos grasos,
melatonina, multivitaminas, multiminerales, probiéticos, acido
polinico, metilcobalamina, vitamina B;,, creatina, dimetilglici-
na, trimetilglicina, aminodcidos, secretina, metionina, folato,
N-acetilcisteina, acido lipoico, glutatién, carnosina, carbén
activo, acido a-cetoglutarico, bacopa, biotina, L-carnitina,
CoQ10, selenio y silimarina.

Para la seleccion de los estudios se utilizaron unos criterios
de inclusién. Se trataba de pacientes con alguno de los tipos de
TEA (autismo clasico, sindrome desintegrativo de la nifiez, sin-
drome de Asperger, sindrome de Rett o trastorno generalizado
del desarrollo no especificado), y debian ser estudios en los
que se evaluara la eficacia y/o seguridad del tratamiento con
alguna terapia ortomolecular. Ademas, sdlo se examinaron
las terapias susceptibles de ser financiadas por el sistema
sanitario.

En el estudio se incluyeron revisiones sistematicas o metaa-
nalisis e informes de evaluacién. Se incluyeron (nicamente
ensayos clinicos, con un disefio adecuado para evaluar el efec-

to de estas terapias con rigor cientifico. En los casos en que no
se encontraron ensayos controlados aleatorizados, se seleccio-
nd otro tipo de disefio de menor calidad. En la bdsqueda inicial
se recuperaron 676 referencias bibliogréficas, y después de la
lectura de titulos y resimenes se hizo una seleccion de 89.
Finalmente, se llegd a disponer de 2 revisiones sistematicas y
17 estudios primarios, en los que se evaluaba el tratamiento
con secretina, vitamina B, minerales, hierro, vitamina C, dime-
tilglicina, inositol, tetrahidrobiopterina, L-carnosina, tiamina,
acido félico, acidos omega-3, oxitocina y melatonina.

Las conclusiones a las que llegaron los autores fueron las
siguientes:

e | arevision de la evidencia cientifica disponible sobre suple-
mentos nutricionales en el TEA y la evaluacion de la calidad
de los estudios no demostraron la eficacia de estos trata-
mientos.

¢ No se puede recomendar la utilizacion de estos suplementos
para el tratamiento del TEA.

e Se requieren ensayos controlados, aleatorizados, doble cie-
go vy realizados con alta calidad metodoldgica para poder
evaluar la eficacia y la seguridad de cada uno de los suple-
mentos nutricionales.

Otras propuestas

Cada vez van apareciendo méas ofertas de estudios analiticos
para conocer la causa del autismo de un nifio, utilizando la
determinacién de metales pesados, los Ilamados test de into-
lerancia alimentaria y analiticas para comprobar la existencia
0 no de infecciones por hongos o bacterias intestinales. Todo
ello a unos precios muy elevados, pero que unos padres deses-
perados por el diagnéstico y el tratamiento de su hijo pueden
llegar a pagar. Para evitar estas situaciones, los pediatras, los
psiquiatras infantiles y todo el personal que trata a nifios con
esta patologfa deberfan conocer estas circunstancias, con el
fin de informar a los padres de un modo correcto y siempre con
el méaximo rigor cientifico.

Recientemente, se atiende a un nlmero creciente de pacien-
tes en las consultas, que acuden con test realizados para cono-
cer alguna posible intolerancia alimentaria, aunque estas prue-
bas carecen de evidencia cientifica®®. jEn qué consisten
realmente? Estos test de intolerancia alimentaria miden la
concentracion de IgG especifica en suero, frente a una bateria
de alimentos, y el laboratorio informa de los resultados como:
¢ Negativo: no se debe hacer restriccion dietética.

e Positivo bajo: se debe moderar el consumo del alimento en
cuestion a 1-2 veces/semana durante unos meses.

e Positivo alto: los anticuerpos IgG frente a ese alimento estan
claramente elevados y se recomienda evitarlo durante me-
ses y reincorporarlo poco a poco a la dieta.

Conclusion

Considerando la escasa evidencia cientifica acumulada en re-
lacion con las dietas restrictivas, las dificultades de alimenta-
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cion en estos pacientes y la diversidad de las situaciones clinicas,
se puede concluir que estamos ante un campo de investigacion
que requiere muchos mas estudios, por lo que las decisiones
en un determinado paciente se deben tomar con cautela. Il
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Resumen

Los epénimos son muy frecuentes en ciencias de la salud y una
parte fundamental del lenguaje y de la cultura histérica de los
médicos, ya que numerosas personas han dado nombre a en-
fermedades, sindromes y signos, partes anatémicas y procesos
fisiolégicos y patoldgicos. A pesar de ser términos etimoldgi-
camente vacios, estan ampliamente arraigados en la educa-
cion médica y en la historia de la medicina, de manera que
serfa muy dificil prescindir de ellos, o incluso, como proponen
algunos, erradicarlos. En la actualidad no es frecuente que sur-
jan nuevos epdénimos médicos, ya que todos los desarrollos
importantes de la medicina son fruto del trabajo en equipo y,
por ello, es dificil bautizarlos con nombres que incluyan a todas
las personas involucradas. Continta el debate cientifico en la
literatura médica con argumentos a favor y en contra de su uso.
Lo razonable parece ser mantener los epénimos clasicos que
han perdurado en el tiempo, sea porque tienen mayor impor-
tancia clinica, sensibilidad, especificidad y significacién diag-
ndstica, o por su mayor importancia histérica.
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Abstract

Title: Scientific communication (XXIV). Medical language (2):
The eponyms in the medical language of pediatrics

The eponyms are very common in health sciences and a fun-
damental part of the language and the historical culture of the
medicine, because many people have named diseases, syn-
dromes and signs, anatomical parts, physiological and patho-
logical processes. Despite being terms without etymological
meaning, they are widely embedded in medical education and
medical history, so it would be very difficult to replace them, or
even, as some people propose, eradicate them. Currently, it is
not often that new medical eponyms emerge, since all the im-
portant developments in medicine are the result of teamwork
and, therefore, it is difficult to baptize them with names that
include all the people involved. Nowadays, the scientific de-
bate in the medical literature with arguments for and against
their use continues. It seems reasonable to maintain the clas-
sic eponymous that have endured over time, either because
they have greater clinical importance, increased sensitivity,
specificity and diagnostic, or their major historical significance.
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Introduccion

La vigésima tercera edicion del Diccionario de la Lengua Espa-
fiola" define el epénimo de esta manera: «Se dice del nombre
de una persona o de un lugar que designa un pueblo, una épo-
ca, una enfermedad, una unidad, etc.». Etimolégicamente la
palabra procede del griego eponymos, que significa «nombrado
después» y viene de epi (sobre, encima, después), y dnima
(nombre)?. Actualmente, en medicina, el concepto de epénimo
ha cambiado y tiene un campo de aplicacion mucho mas amplio
que honrar la memoria de personas o héroes. Hoy en dia se
entiende como nombre o frase formada con el nombre de una

persona para designar un pueblo, un periodo, una enfermedad,
una teoria cientifica o cualquier otra circunstancia, como per-
sonajes literarios, apellidos de pacientes, personajes de cua-
dros, personas famosas, lugares geograficos, instituciones,
personajes biblicos o seres mitoldgicos®*.

Los epénimos son muy frecuentes en ciencias de la salud y
una parte fundamental del lenguaje y de la cultura histérica de
los médicos, ya que numerosas personas han dado nombre a
enfermedades, sindromes y signos, partes anatémicas, procesos
fisioldgicos o patoldgicos, técnicas, etc. La base de datos Pub-
Med contenia en abril de 2014 alrededor de 1.500 articulos con
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la palabra eponym, sin incluir, claro esta, las enfermedades y
sindromes que usan epénimos pero que no incluyen la palabra
«epdénimo». Se emplean en todas las especialidades médicas: en
medicina interna, para referirse a maltiples sindromes y enfer-
medades; en cirugfa, para referirse a incisiones, hernias, técni-
cas quirdrgicas, signos patognomoénicos de algunas patologias
quirtrgicas, clasificaciones empleadas para el diagnéstico y
tratamiento de las mismas; en pediatria son comunes para des-
cribir sindromes de causa genética, como el sindrome de Down
(trisomfa 21), sindrome de Patau (trisomia 13), sindrome de
Edwards (trisomia 18)y el sindrome de Martin-Bell (sindrome del
cromosoma X frégil), entre otros®. En la tabla 1 se presentan
ejemplos de algunos epénimos pediatricos muy difundidos.

El mayor nimero de epénimos procede de finales del siglo xix
y principios del xx, cuando los idiomas cientificos predominantes
eran el inglés y el aleman®. Desde el siglo pasado, el nombra-
miento de nuevos hallazgos con epénimos se empez6 a dejar de
lado y los términos pasaron a ser mas descriptivos, denominan-
dose a los nuevos hallazgos con nombres de objetos naturales
que permitieran hacer una asociacion directa con la enfermedad,
técnica, estructura anatémica, etc. Un clésico ejemplo de lo que
decimos es la ap6fisis coracoides de la escapula, que viene del
latin coraco, que significa pico de cuervo, e ides, que significa
igual o similar, es decir «similar al pico de un cuervo»®.

Los epénimos pueden ser simples o compuestos por varios
nombres. Cuando son compuestos, es curioso observar cémo
se ha establecido el orden: puede ser por el prestigio individual
de los componentes, por la antigliedad, o incluso por cierto
grado de intimidacién. A veces es incluso conflictivo asignar el
epénimo, como en el famoso caso de Watson y Crick, ganado
por Watson, que propusieron en 1953 el modelo de la doble
hélice de ADN para representar su estructura tridimensional.
Watson, Crick y Wilkins recibieron conjuntamente, en 1962, el
Premio Nobel de Fisiologfa. Sin embargo, continta el debate
sobre quién deberfa recibir crédito por el descubrimiento®. Pue-
den pasar décadas para que se consolide un epénimo, y mu-
chos de ellos sélo se identifican tras la muerte del descubridor,
cuando es redescubierto por otro investigador.

Personajes que describieron
una enfermedad o un descubrimiento

Como se ha dicho antes, en ocasiones el eponimo no se refiere
a descubridores o inventores, sino a 0tros personajes, como en
los siguientes ejemplos:

1. Personajes histéricos o mitoldgicos, como «narcisismo» (del
Narciso de la mitologia griega, trastorno definido como la «ex-
cesiva complacencia en la consideracion de las propias facul-
tades u obras»), «priapismo» (de Priapo, divinidad griega,
simbolo del instinto sexual y la fuerza generativa, definido
como «ereccién continua y dolorosa del miembro viril, sin ape-
tito venéreon)’, «monte de Venus» (de Venus, diosa romana
relacionada principalmente con el amor, la belleza y la fertili-
dad, definido como «pubis de la mujer», y tamhién «pequefa

eminencia muscular que va de la palma de la mano a larafz de
cada uno de los dedos»), «collar de Venus» (lesiones hipocré-
micas localizadas en el cuello, enfermedad conocida también
como leucodermia sifilitica)* y «<enfermedades venéreas», hoy
en dia conocidas como enfermedades de transmision sexual®.

2. Personalidades literarias, como «sadismo» (del escritor fran-
cés Marqués de Sade) y «sindrome de Pickwick» (sindrome
de obesidad con hipoventilacién alveolar, en el que el eponi-
mo se refiere a la obra de Charles Dickens donde se presen-
ta un personaje que muestra estos trastornos)*.

3. Al primer paciente en quien fue descrita una enfermedad, como
por ejemplo la «enfermedad de Christmas» (hemofilia tipo BJ*.

4. Por asimilacion, también pueden considerarse epénimos las en-
tidades geogréficas o toponimos, como «fiebre de Malta» (tam-
bién conocida como «fiebre mediterranea», que cursa con fiebre
muy intensa, con temperatura irregular y sudores abundantes, de
larga duracién y frecuentes recaidas), «fiebre del Ebola» y «les-
bianismo» (palabra procedente de la isla griega de Leshos, famo-
sa por ser la patria de la poetisa de la Antigiiedad Safo, cuyos
poemas describian su amor apasionado hacia sus comparieras,
que dio origen al moderno término «lesbianismon)*8.

5. Algunos provienen de la literatura popular, como el «sindrome
de Alicia en el pais de las maravillas». La obra Alicia en el pais
de las maravillas, publicada en 1865 por Charles Lutwidge
Dodgson bajo el seudénimo de Lewis Carroll, narra cémo Alicia
aumenta o disminuye repentinamente de tamafio cuando ingie-
re ciertos alimentos. En 1955, J. Todd describié un trastorno
ilusorio de la imagen corporal que denoming «sindrome de Ali-
cia en el pais de las maravillas», aunque en la literatura médica
se lo conoce como «sindrome de despersonalizacidn-desrealiza-
cion»®. Otros casos también provenientes de la literatura popu-
lar son el «sindrome de Pickwick», el «enanismo de Walt Dis-
ney», el «sindrome cenicientan y el «sindrome de Peter Pan»®.

6. Un caso curioso son los epénimos animales. En un trabajo
que analizé la literatura dermatoldgica se encontraron al
menos 50 afecciones dermatolégicas basadas en epénimos
animales'®. Dos ejemplos de ello son la «facies leonina»,
presente en la lepra, y la «ictiosis lamelar, en la que la piel
se vuelve seca, formando ldminas que recuerdan las esca-
mas de un pez (ichthy proviene del griego y significa pez)'®.

7. Otros casos se refieren a un seudénimo o mote, como ocurre
con la famosa prueba de la «t de Student»; Student era el seu-
dénimo por el que era conocido el empollén y matematico brita-
nico William Sealy Gosset (1876-1937) (figura 1). Gosset publicd
«El error probable de una media» y casi todos sus articulos en la
revista Biometrika usando el seuddnimo Student™".

Lexicalizacion de los eponimos

En algunos casos el epénimo se ha lexicalizado, es decir, se ha
convertido en un nombre comun y, por tanto, admite derivaciones.
Es lo que ha ocurrido con términos como addisoniano y addisonis-
mo (de Thomas Addison), hipocratismo e hipocratico (de Hipécra-
tes, médico de la Antigua Grecia considerado una de las figuras
mas destacadas de la historia de la medicina y padre de la medici-
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Ejemplos de eponimos pediatricos conocidos
Epdnimo Definicion
Allstrém, sindrome de Sindrome que se manifiesta por obesidad en la infancia, sordera nerviosa y degeneracion de la retina (retinitis pigmentosa

atipica). Otros sintomas asociados son acantosis nigricans, hipogonadismo y cifoscoliosis. Los hallazgos metabélicos
incluyen hiperuricemia y triglicéridos elevados. La capacidad mental es normal

Angelman, sindrome de Anomalia del cromosoma 15, caracterizada por microcefalia con acusados retrasos mator y mental, epilepsia e hipotonia
muscular que dificulta o impide la marcha. Los nifios afectados tienen tendencia a reir sin motivo, lo que les confiere un
aspecto de marionetas

Asperger, sindrome de Trastorno de la infancia que se asemeja al autismo, que se manifiesta en la edad escolar y se caracteriza por la dificultad
de comunicarse, habla anormal, falta de empatia y de imaginacion y actividades repetitivas

Beckwith-Wiedemann, Sindrome congénito caracterizado por un gran tamafio de las adrenales que aparecen lobuladas. Los sintomas mas

sindrome de importantes son gigantismo, macroglosia, malformaciones umbilicales, hepatomegalia y esplenomegalia, anomalias

congénitas del tracto urinario, convulsiones clénicas y, a menudo, onfalocele (hernia congénita del cordén umbilical)

Brushfield, manchas de Pequefias decoloraciones blanquecinas o grisaceas que se localizan en la periferia del iris del ojo como consecuencia
de la acumulacion de un exceso de tejido conectivo

Dandy-Walker, sindrome de Atresia del agujero de Magendie y de Luschkha

DiGeorge, sindrome de Malformacion congénita miltiple que afecta a los 6rganos derivados de los arcos braquiales tercero y cuarto (timo
y gléandulas paratiroideas), caracterizado por inmunodeficiencia y tetania neonatal
Donohue, sindrome de Enfermedad producida por alteracion del cromosoma 19, caracterizada porque los afectados tienen rasgos de gnomo con

orejas alargadas, de |6bulo ensanchado e implantacion baja, narinas ensanchadas y labios gruesos, alteraciones genitales
y enanismo Severo

Down, sindrome de Trastorno genético causado por la trisomia del cromosoma 21, caracterizado por la discapacidad cognitiva y unos rasgos
(enfermedad de Lejeune)  fisicos peculiares de aspecto reconocible

Edwards, sindrome de Trisomia 18, caracterizada por alteraciones craneales (microcefalia, orejas displasicas), boca pequefa con fisuras labiales
(trisomia 18) y palatinas y micrognatia, manos caracteristicas con indice y mefiique sobre el medio y anular, y pies en mecedora

Ehlers-Danlos, sindrome de Distrofia hereditaria del mesénquima transmitida con caracter dominante y caracterizada por hiperlaxitud articular e
hiperelasticidad cutanea con fragilidad, lo que ocasiona cicatrices atréficas maltiples planas y seudotumores moluscoides

Ellis-Van Creveld, Sindrome congénito de dwarfismo (talla baja severa) con polidactilia, torax estrecho y largo, ufias y dientes hipoplésicos
sindrome de y malformaciones cardiacas, como defectos auriculares o fisuras de la valvula mitral
Fanconi, anemia de Enfermedad hereditaria caracterizada por defectos congénitos, retraso ponderoestatural, anemia, anormalidades en la piel,

brazos, cabeza, ojos, rifiones y oidos, ademds de alteraciones del desarrollo

Gaucher, enfermedad de Trastorno de cardcter autosémico recesivo del almacenamiento de los lisosomas, que ocasiona una acumulacién excesiva
de glucocerebrosido en las llamadas células de Gaucher, distribuidas en el sistema reticuloendotelial y en las neuronas

Goldenhar, sindrome de Defecto de nacimiento caracterizado por un desarrollo prenatal anormal de la cara y la cabeza, malformaciones de la
mandfbula, boca y paladar y ausencia o malformaciones de las orejas

Hippel-Landay, Trastorno caracterizado por angiomatosis de la retina y quistes y angiomatosis del cerebro y de algunos 6rganos viscerales

enfermedad de

Holt-Oran, sindrome de Sindrome congénito autosémico dominante caracterizado por defectos cardiacos, usualmente del septo auricular o atrial,
con trastornos de la conduccion y con pulgares trifalangicos y otras malformaciones de los miembros superiores

Ivermark, sindrome de Polidistrofia consistente en una malformacién congénita esplénica asociada a cardiopatia compleja o inversion de las
visceras tordcicas o abdominales

Job, sindrome de Enfermedad rara incluida en el grupo de las inmunodeficiencias primarias, caracterizada por la triada clésica de abscesos,
neumonia con neumatocele y niveles muy elevados de IgE

Johanson-Blizzard, Enfermedad congénita caracterizada por aplasia o hipoplasia de las alas nasales, sordera congénita, hipotiroidismo, retraso

sindrome de del crecimiento posnatal y retraso mental, defectos del cuero cabelludo y ausencia de dientes permanentes

Kallman, enfermedad de Hipogonadismo genético caracterizado por una reducida secrecion de hormona liberadora de gonadotropina (GnRH), asi
como por un defecto de las neuronas implicadas en el olfato. Estos defectos provocan un crecimiento inadecuado durante
la pubertad

Kartagener, sindrome de Sindrome hereditario que comprende la triada siguiente: transposicion de las visceras, senos frontales anormales

y bronquiectasia e inmovilidad de los cilios
Kasabach-Merrit, Malformaciones vasculares que se desarrollan durante el primer mes después del nacimiento, alcanzan hasta un tamafio
sindrome de de 10 cm y desaparecen lentamente durante la adolescencia

Kawasaki, enfermedad de  Enfermedad idiopatica y multisistémica caracterizada por una vasculitis que afecta a los vasos de pequefio y mediano
calibre, especialmente a las arterias coronarias, que suele asociarse a algtn sindrome mucocuténeo. Descrita por Tomisaku
Kawasaki en 1967 (figura 2)

(Continda)
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Ejemplos de eponimos pediatricos conocidos (continuacion)

Epdnimo

Klinefelter, sindrome de

Definicion
Hipogonadismo en varones, que poseen como minimo dos cromosomas X y uno Y. Es la causa mas frecuente de esterilidad
entre varones

Klippel-Trenaunay-Weber,
sindrome de

Anormalidades vasculares que se presentan al nacer o pueden aparecer en la infancia, que consisten en aneurisma
arteriovenoso, venas varicosas que afectan usualmente a las piernas, las nalgas, el abdomen y la parte inferior del tronco,
y retraso mental moderado

Madelung, deformidad de

Torsion del extremo inferior del radio con dislocacion del cubito hacia atrés

Marfan, sindrome de

Trastorno del tejido conjuntivo que afecta, sobre todo, a los sistemas musculoesquéletico y cardiovascular y a los 0jos. Los
pacientes muestran una complexién asténica, con estatura alta, largos brazos y manos y dedos como los de una arafia.
Descrita por Antoine Bernard-Jean Marfan en 1896 (figura 3)

Maullido de gato
(cri du chat), sindrome de

Sindrome ocasionado por una delecion en el cromosoma b, caracterizado por microcefalia, retraso mental grave, llanto més
agudo de lo normal y cara de media luna que se va alargando con la edad

McArdle, enfermedad de

Trastorno del metabolismo del glucégeno, que se caracteriza por mioglobinuria e insuficiencia renal y debilidad muscular
durante el ejercicio, con calambres

McCune-Albright,
enfermedad de

Trastorno congénito del desarrollo que comienza en la infancia o al inicio de la adolescencia y combina una displasia dsea
fibrosa con una pigmentacion «café con leche» de la piel y trastornos endocrinos, especialmente una pubertad precoz en las
nifias

Menkes, enfermedad de

Enfermedad autosémica recesiva ligada al cromosoma X, que produce un trastorno del transporte del cobre y se caracteriza
por hipotonia, hiperreflexia, convulsiones, testiculos ectépicos (no descendidos) y retraso mental entre moderado y severo

Moebius, sindrome de

También conocido como secuencia de Moebius o diplejia facial congénita. Consiste en la paralisis congénita, desde el
nacimiento, de los masculos inervados por los nervios craneales VIl (facial) y VI (oculomotor externo o abducens). En algunos
casos pueden verse afectados otros nervios craneales, sobre todo los nervios hipogloso (XII), vago (X), estato-acustico (VIII)
y glosofaringeo (IX)

Pallister-Killian,
sindrome de

Desarrollo anormal del ctbito, antebrazos, glandulas mamarias, glandulas apocrinas axilares, dientes, paladar y sistema
urogenital. Enfermedad genética rara debida a una tetrasomia 12p, cuyos sintomas incluyen rasgos faciales caracteristicos
(frente alta, poco pelo en la sien, hipertelorismo, nariz plana), distintos grados de retraso mental, epilepsia, hipotonia y tanto
hipopigmentacién como hiperpigmentacion

Patau, sindrome de
(trisomia 13)

Trisomfa del cromosoma 13 que produce mltiples malformaciones en la cabeza, cerebro, orejas, ojos, sistema
cardiovascular, bazo, sistema reproductor, pancreas y otros 6rganos

Peter Pan, sindrome de

Sindrome de comienzo en la adolescencia que consiste en la negativa a reconocer que se esta envejeciendo, y se expresa en
conductas como ignorar los cumpleanos, tefiirse el pelo, hacer uso de la cirugia estética y exhibir constantemente proezas de
uno mismo

Prader-Willi, sindrome de

Hipotonfa muscular prenatal y posnatal que produce obesidad, retraso mental, manos y pies pequefos, facies peculiar
e hipogonadismo

Proteus, sindrome de

Sindrome congénito caracterizado por una amplia variedad de malformaciones, sobre todo asimetrias de las manos y de los
pies, hemihipertrofia de un lado de la cara, engrosamiento de la piel, masas de tejidos subcuténeos, nevos epidérmicos
y macrodactilia

Rubinstein-Taiby,
sindrome de

Sindrome caracterizado por retraso mental, estenosis pulmonar, anomalias vertebrales y del esternén, atrofia 6ptica
y catarata

Turner, sindrome de

Trastorno de los cromosomas sexuales en las mujeres que se caracteriza por infantilismo sexual, ausencia de desarrollo
puberal y retraso en la maduracién esquelética

Vlon Recklinghausen,
enfermedad de

Enfermedad hereditaria caracterizada por un aumento de la pigmentacion de la piel (manchas de café con leche) asociado a
multiples tumores blandos de los nervios y otras anormalidades displasicas de la piel, sistema nervioso, 6rganos endocrinos
y vasos sanguineos

Williams, sindrome de

Hipercalcemia idiopatica infantil caracterizada por anorexia, constipacion, vémitos, poliuria, sed, osteosclerosis, cara élfica,
estenosis supravalvular adrtica y retraso mental

Wilms, tumor de

Nefroblastoma. Tumor maligno del rifién en la primera infancia, de muy rapido crecimiento, constituido por elementos
embrionarios y en el que se observan metastasis a distancia muy frecuentemente

Wolf-Hirschhorn,
sindrome de

Sindrome producido por una delecién parcial en el cromosoma 4, caracterizado por microcefalia y una cara peculiar,
malformaciones cardiacas, renales y genitales

Zellweger, sindrome de

Trastorno hereditario que se caracteriza por una mielinizacién imperfecta de los tractos nerviosos, malformaciones
craneofaciales, retraso mental, calcificacién de los huesos largos, hipopasdias, glaucoma y cataratas, entre otras
manifestaciones

Fuentes: Whonamedit.com (http://www.whonamedit.com/); PubMed (http://www.ncbi.nIm.nih.gov/pubmed); Instituto Quimico Bioldgico (http://www.igb.es/diccio/s/
sindromea.htm); Diccionario médico-biolégico, histérico y etimoldgico (http://dicciomed.eusal.es/); Historia de la Medicina (http://www.historiadelamedicina.org/).
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Figura 1. fotografia de William Sealy
Gosset, estadistico britanico que
publicd sus trabajos bajo el seudénimo
de Student y desarrolld la distribucion
«t de Student»

na), pasteurizado y pasteurizacion (de Louis Pasteur), gaussiano (de
Carl Friedrich Gauss), bartolinitis (de Caspar Bartholin), douglasec-
tomia (de James Douglas) y pagetoide (de James Paget)*. En algu-
nos casos, las palabras lexicalizadas procedentes de eponimos se
han hecho tan comunes que su origen eponimico pasa desapercibi-
do. Por ejemplo, la palabra stent es un epénimo procedente de
Charles Stent (1807-1885), un dentista britanico que en 1856 expe-
rimentd con un material que era a la vez duradero y plastico para
hacer impresiones dentales. Casi 40 afios después de la muerte de
Stent, un cirujano holandés utilizé este material para aplicar injer-
tos de piel a los soldados heridos durante la Primera Guerra Mun-
dial, proceso que denominé «stent». Actualmente, el epénimo ha
sido adoptado por otras especialidades, como la cardiologia, donde
se utilizan los stents vasculares, que son endoprotesis vasculares
formadas por un tubo delgado de malla de metal que mantiene
abierta una arteria y permite el flujo sanguineo'.

Problematica en torno al uso
de eponimos

En los Gltimos afos se ha producido un debate creciente en la
comunidad médica sobre la conveniencia o no de crear nuevos
eponimos y de seguir utilizando los existentes, sobre todo en
la ensefianza de la medicina'.

Argumentos a favor del uso de eponimos

Entre los argumentos a favor de la construccion y utilizacion de

eponimos se mencionan los siguientes”!1;

1. Uno de los argumentos mds consistentes tiene que ver con
que el uso de epénimos supone un respeto a la tradicién y a
la historia, ya que reconocen el descubrimiento y al descu-
bridor. Por tanto, los epénimos permiten honrar la memoria
de algunos autores insignes y de reconocido prestigio'!.

2. Los epdnimos son parte integrante del lenguaje médico
aprendido, pues fuimos educados, tanto en la etapa de gra-

Figura 2. fotografia de Tomisaku
Kawasaki, médico japonés que
describié, en 1967, varios casos de
erupcién cutanea, fiebre y vasculitis en
nifios, enfermedad conocida hoy como
enfermedad de Kawasaki

Figura 3. Retrato de Antoine Bernard-
Jean Marfan (realizado por Henry
Bataille), médico francés que describio
un trastorno hereditario autosémico
dominante del tejido conectivo que
afecta a los sistemas esquelético y
cardiovascular, los ojos y la piel

do como en la de posgrado, con el aprendizaje de los ep6ni-
mos. Permanecen omnipresentes en el lenguaje médico
moderno y cualquier tentativa para eliminarlos requerirfa su
abandono, serfa dificil y tardarfa varias generaciones.

3. Una vez aceptados universalmente, son signos lingiisticos
univocos que facilitan la comprensién de muchos términos
sin necesidad de explicar su concepto'®, facilitando la comu-
nicacion. Aportan precision al lenguaje, pues en algunos ca-
s0s evitan las largas letanfas de sintomas encadenados con
los que se denominan algunas enfermedades y que resultan
poco practicas por ser excesivamente prolijas. Un ejemplo es
la «tetralogfa de Fallot», que es mucho més facil de decir que
«enfermedad cardiaca congénita ciandtica por defecto septal
ventricular, estenosis pulmonar, hipertrofia ventricular dere-
cha y dextroposician adrtica»'-'®. Por tanto, aunque en oca-
siones son tediosos de recordar, sobre todo si estan com-
puestos por varios nombres encadenados, en otros casos
pueden servir como una abreviacion efectiva que evita nom-
bres cientificos mas complejos de etimologia grecolatina.

Argumentos en contra del uso de eponimos

1. Los epénimos son denominaciones etimoldgicamente vacias.
Las denominaciones de las enfermedades deberfan ser des-
criptivas, indicando los principales sintomas y signos con los
que se manifiestan. Por ejemplo, el concepto de hipofuncién
de la capsula suprarrenal de origen primario se entiende mu-
cho mejor con el término compuesto «insuficiencia suprarre-
nal primaria» que con su epénimo «enfermedad de Addison»,
y lo mismo ocurre con «herniacion de las amigdalas del cere-
belo» respecto al eponimo «malformacion de Arnold-Chiari»™.

2. Los ep6nimos son a menudo criticados por su falta de exactitud
histdrica, prestando por ello un tributo inmerecido a quienes no
fueron los verdaderos descubridores. La historia de la medicina
esta llena de ejemplos de personas que describieron una enfer-
medad mucho antes que la persona a la que finalmente se le ad-
judicd el descubrimiento. Por ejemplo, Collins Brodie describid la
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enfermedad de Reiter 100 afios antes de que lo hiciera Reiter'®?'.
Por tanto, algunos epdnimos sélo reflejan el nombre de aquellos
que pudieron publicar sus resultados en las revistas de mayor
acceso o0 en idiomas de mayor difusién. Por el contrario, muchos
personajes importantes en el desarrollo de la medicina no tienen
un epénimo asociado a su nombre. Por ejemplo, Hulushi Behget
reconoci6 la enfermedad que lleva su nombre en 1937, pero Be-
nedictos Adamantiades describié un caso de la enfermedad en
1930, Los corpuisculos de Vater-Pacini, identificados por el ana-
tomista aleman Abraham Vatery por el anatomista italiano Filippo
Pacini, en realidad se describieron por primera vez por Lehman, e
incluso Shekleton los disecciond 10 afios antes que Pacini™.

3. Los epdénimos estan sometidos a procesos de homonimia,
polisemia y sinonimia. La polisemia es el significado multiple
de una palabra, como el «signo de Babinski», que designa, al
menos, cinco fendmenos distintos de la exploracién neurol-
gica. La homonimia consiste en la identidad fénica (homofo-
nia) y grafica (homografia) de dos palabras con significados
diferentes producida por la evolucién coincidente de dos vo-
cablos que tienen significados distintos'™8. Asi, el epénimo
«Volkmann» se refiere tanto a los conductos 6seos como a la
contractura que lleva este nombre, pero los autores son dos
personas distintas. Otro ejemplo es el epénimo «Pick», que
puede referirse a la enfermedad de Pick (en honor al psiquia-
tra checo Arnold Pick), la pericarditis de Pick (cuyo nombre se
debe al médico checo-austriaco Friedel Pick) y la célula de Pick
(en honor al pat6logo aleman Ludwig Pick)>'922,

4. Su utilizacién constituye un abuso del culto a la personali-
dad, y en determinados casos perpettian nombres de indivi-
duos vanidosos que, accidentalmente y con poco mereci-
miento, intervinieron en la descripcién de una enfermedad o
proceso. Un caso especial son las atrocidades cometidas por
los médicos nazis. Hans Reiter, un médico aleman que es
recordado por su descubrimiento de una variante de la artri-
tis reactiva, particip6 en experimentos humanos, lo que ha
dado lugar a una retractacion formal del eponimo'820.21,

5. No siempre existe unanimidad sobre el descubridor de la
enfermedad, como demuestra el hecho de que existan epd-
nimos compuestos por varios nombres o enfermedades para
las que se emplean varios epénimos diferentes, lo que pue-
de apreciarse facilmente consultando alguno de los diccio-
narios de eponimos publicados??’. La espondilitis anquilo-
sante es conocida de forma variable como sindrome de
Bekhterev, enfermedad Bekhterev-Striimpell-Marie, enfer-
medad de Marie, artritis de Marie-Striimpell, enfermedad de
Pierre-Marie, sindrome de Pierre-Marie, y asi sucesivamen-
te'®. También se puede encontrar en la literatura un mismo
epénimo compuesto en el que los diversos nombres propios
estan escritos en distinto orden de colocacion, lo que com-
plica todavia mas su comprension. Un buen ejemplo de esto
es la enfermedad de Jakob-Creutzfeldt, que también puede
llamarse enfermedad de Creutzfeldt-Jakob'®.

6. El nombre propio también puede ser engafioso o confuso. Por
ejemplo, «quiste de Baker» no tiene nada que ver con el quis-
te de los panaderos (baker en inglés), sino que es un quiste
lleno de liquido que se produce detras de la rodilla en las

Clasificacion de los epénimos por tipos
Entidades Ejemplos de epénimos

Clasificaciones Clasificacion de Coombs

Enfermedades, sindromes  Anemia de Fanconi; deformidad

y trastornos de Madelung; enfermedad de Von
Recklinghausen; sindrome de
Pickwick; tumor de Wilms; parélisis

de Erb
Estructuras anatémicas Haz de His; vértebra Atlas;
y patoldgicas diverticulo de Meckel
Fenémenos fisiolégicos, Respiracion de Cheyne-Stokes;
bioquimicos ciclo de Cori

y farmacoldgicos

|deas y constructos tedricos Postulados de Koch

indices y clasificaciones indice de Apgar; escala de
inteligencia de Wechsler

Leyes Leyes de Mendel

Localizaciones (toponimos)  Virus del Ebola; leshianismo; fiebre
de Malta; normas de Vancouver

Medicamentos Atropina; barbitdricos; nicotina;
morfina
Microbios Bacilo de Koch; virus de Epstein-Barr

Operaciones quirtrgicas, Fundoplicatura de Nissen
equipamiento
y procedimientos

Procedimientos de Reactivo de Molisch

laboratorio, equipamiento

y reactivos

Pruebas de laboratorio Test de Coombs; test de Mantoux

y reacciones

Reacciones adversas Reaccion de Arthus; reaccion de
Coombs

Signos y caracteristicas Manchas de Koplik; perlas de

de enfermedades Epstein; reflejo de Moro; quistes
de Dandy-Walker

Tipos de personalidad Magquiavélico; quijotesco

Unidades de medida Amperio; newton

personas con artritis, nombrado por el cirujano inglés Wi-
[liam Morrant Baker'®.

7. Existen epdnimos que se definen con otros epénimos. Por
ejemplo, el sindrome de Dandy-Walker (tabla 2) se define
como «atresia del agujero de Magendie». A su vez, «agujero
de Magendie» se define como «orificio central ubicado entre
los dos agujeros de Luschka», que estan situados en los 4n-
gulos laterales del ventriculo y dan paso a vasos sanguineos
de la piamadre que, al entrar en la cavidad ventricular, se
arborizan, constituyendo los plexos coroides.

Conclusiones

En la actualidad, los epénimos estan ampliamente arraigados en la
historia de la medicina, la educaciony el lenguaje médico'" (también

©2015 Ediciones Mayo, S.A. Todos los derechos reservados

169



Acta Pediatr Esp. 2015; 73(6): 164-170

170

de la pediatria), de manera que para algunos autores se han conver-
tido en miembros de pleno derecho del conjunto de términos de los
que dispone la medicina para designar sus conceptos y objetos?.

A pesar del debate cientifico existente en la literatura médica
a favor 0 en contra de su uso, su erradicacién, aunque fuera de-
seable, requerirfa un esfuerzo extraordinario y supondria realizar
una purga de proporciones colosales®®3, Frente a la afinidad
exagerada por el uso de epénimos de algunos autores, fenémeno
que se ha denominado «eponimofilia»''8, otros han hecho lla-
mamientos a los editores de revistas médicas para abstenerse
de usar epénimos en los articulos que publican®'. Parece claro
que es mas sencillo que las enfermedades, las estructuras y los
fendmenos fisioldgicos o patolégicos se denominen de acuerdo
con sus caracteristicas descriptivas, como el color (p. ej., «el nd-
cleo rojo» y «la sustancia negra» del mesencéfalo), su similitud
morfoldgica con un objeto natural («<hipocampo», estructura ce-
rebral descrita por el anatomista del siglo xvi Giulio Cesare Aran-
zio, que advirtié una gran semejanza con la forma del caballito
de mar o hipocampo), localizacion («corteza cerebral»), etc., que
utilizar eponimos®2. Sin embargo, los epénimos pueden ser Gtiles
para nombrar afecciones médicas multisintomaticas o procedi-
mientos quirdrgicos complejos que no pueden condensarse de
forma conveniente y razonable en uno o varios términos.

Algunos epdnimos tienden a ser reemplazados en la literatura,
como «enfermedad de Hirschsprung», que esta siendo sustituida
por megacolon agangliénico o aganglionosis; «enfermedad de
Pompe», sustituida por glucogenosis Il; «enfermedad de Christ-
mas», sustituida por hemofilia B; «enfermedad o mal de Pott»,
sustituida por espondilitis tuberculosa o tuberculosis vertebral;
«sfndrome de Edwars», para el que se prefiere trisomia 18; «tumor
de Wilmsp, para el que se propone nefroblastoma®. Por otra parte,
en la actualidad no es frecuente que surjan nuevos eponimos mé-
dicos, ya que todos los desarrollos importantes de la medicina son
fruto del trabajo en equipo v, por ello, es dificil bautizarlos con
nombres que incluyan a todas las personas involucradas. Lo razo-
nable parece ser mantener los epdnimos clasicos que han perdu-
rado en el tiempo, sea porque tienen mayor importancia clinica,
sensibilidad, especificidad y significacion diagnéstica, o por su
mayor importancia histérica relativa?s333° Il
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Un nuevo concepto de

salud

* La mejor forma de conocer las bases de la aromaterapia cientifica.

e |.a mejor herramienta para utilizar los aceites esenciales
como instrumento terapéutico eficaz y seguro.

* |.a mejor formacion para la aplicacion de la aromaterapia en la
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de Omega-3 (EPA y DHA] y Omega-6 (GLA)

ha demostrado ser eficaz en la mejora

de la impulsividad, hiperactividad, falta
de atencion y problemas de aprendizaje,
tanto en los nifios con sintomas de TDAH

como en los ya diagnosticados.

OMEGAKids® es el “escaldn nutricional”
para mejorar la concentracion, el desarrollo

- cognitivo y el rendimiento escolar.
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