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Introduccion

La problematica de las Enfermedades Poco Frecuentes
(EPF) representa un gran interés para la salud publica a
nivel mundial.

La fundacién SPINE cuenta con una gran experiencia en
el abordaje interdisciplinario (Clinica Médica, Terapia
Ocupacional, Kinesiologia, Fisiatria, Nutricion,
Fonoaudiologia, Psicopedagogia, Psicologia, Psiquiatria)
del Sindrome de Prader Willi (SPW), una condicién poco
frecuente que afecta a 1 de cada 15.000 nacidos vivos.
Entre sus manifestaciones clinicas pueden destacarse
Hipotonia neonatal severa, Obesidad mérbida, Baja talla.
Estas caracteristicas la convierte en una condicion de
dificil manejo para el equipo de salud tratante, el mismo
paciente, y sus familiares (Butler, Manzardo, & Forster,
2016; Goldstone, Holland, Hauffa, Hokken-Koelega &
Tauber, 2008).

El presente proyecto, que cuenta con el apoyo financiero
de la Direccion General Fortalecimiento de la Sociedad
Civil del Ministerio de Desarrollo Humano y Habitat de la
Ciudad, busca estudiar el impacto del Acompafiante
Terapéutico (AT) en el tratamiento de terapia ocupacional
de pacientes con SPW.

Obijetivos

Analizar las mejoras en la motricidad fina, gruesa,
postura sedente, coordinacién bilateral y coordinacién
visomotora segun si los pacientes con SPW tienen o no
AT.

Metodologia

El disefio de estudio es descriptivo-longitudinal,
buscando una comparacion de grupos.

El muestreo fue intencional, todos los casos son
pacientes de la Fundacion SPINE.

Los datos fueron ingresados y procesados en el SPSS-
21.

Los cambios en la motricidad fina, gruesa, postura
sedente, coordinacidn bilateral y coordinacion visomotora
fueron medidos luego de un periodo de seis meses.

Muestra

La muestra total fue de 13 pacientes con diagndstico de
SPW, 76.9% varones y 23.1% mujeres, con una edad
promedio de 28.40 DE=6.74 (Rango entre 14.61 y 37.42
afos).

El 53.8% tiene Acomparfante Terapéuticoy el 46.2% no.

Resultados

Una de las areas en las que se han registrado mayores
mejorias es en la motricidad fina, tanto en el grupo de
pacientes con SPW que cuentan con AT (n=6) como en
el grupo de pacientes sin AT (n=5).

Por otra parte la motricidad gruesa registré6 mejoras en el
grupo de pacientes con AT (n=4).

En cuanto a la postura sedente, se registraron mejoras
en mas pacientes del grupo con AT (n=5) respecto del
grupo sin AT (n=2) .

Algo similar ocurre con la coordinacion bilateral, se
registraron mejoras en mas pacientes del grupo con AT
(n=6) respecto del grupo sin AT (n=2) .

Y con la coordinacién visomotora, donde se registraron
mejoras en mas pacientes del grupo con AT (n=7)
respecto del grupo sin AT (n=3) .

Conclusiones

Los pacientes con SPW, responden adecuadamente al
tratamiento de terapia ocupacional.

Los cambios en motricidad fina, gruesa, postura sedente,
coordinacion bilateral y coordinacion visomotora son
mayores en el grupo de pacientes que tiene AT.

La Fundacién SPINE se encuentra desarrollando en la
actualidad un cuadernillo de rehabilitacion psico-fisica
qgue incluye actividades del éarea de kinesiologia,
fonoaudiologia, estimulaciébn cognitiva y terapia
ocupacional.

Este cuadernillo fue disefiado para fortalecer los
objetivos  del tratamiento interdisciplinario, con
actividades a realizarse de manera domiciliaria. La figura
del AT puede cumplir un rol central en esta tarea. Los
resultados de estas futuras intervenciones seran objeto
de estudio de nuevas investigaciones.
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