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Conferencia:

“Apoyo al desarrollo de los nifios nacidos
demasiado pronto, demasiado pequefios:
Diez afios de investigacion clinica en el contexto
de un programa de seguimiento”

Ponentes:

Dra. Carmen Rosa Pallas Alonso, Dr. Javier de la Cruz
Bértoloy Dra. Mariadel Carmen Medina L épez

Servicio de Neonatologia y Unidad de Epidemiologia Clinica
del Hospital Doce de Octubre de Madrid. Grupo de
Seguimiento de los nifios de muy bajo peso del Hospital 12 de
Octubre. Madrid

Resumen:

En Espafia, d igua que ocurre en todos los paises desarrollados,
uno de cada 100 nifios nace con un peso inferior a 1500 g. En edtas
ocasones, € nacimiento no va a ser un acontecimiento degre, condituye
e principio de un largo camino lleno de incertidumbre y en d que,
aunque mayoritariamente la evolucion va a ser buena, los problemas de
sdud, las limitaciones motoras, psiquicas 0 sensorides se concentran de
manera darmante. Etos nifios, durante los primeros dias y semanas de
vida, presentan una serie de problemas, bien en relacion con la inmadurez,
el bgjo peso o con @ motivo que desencadend € parto. Hoy en dia, la gran
mayoria de €elos sobreviven (aproximadamente d 90%) pero precisan
semanas de ingreso en cuidados intensvos. Estos nifios maduran en un
ambiente diferente d Utero materno y por elo su desarrollo en muchos
aspectos vaa ser también diferente.

En 1990, en & Hospital 12 de Octubre, se decidio eaborar un
programa de seguimiento, edtructurado y multidisciplinario, para nifios
menores de 1.500 g. Los motivos por los que se inicid € programa
fueron:
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Se atendia a un nimero elevado de nifios con peso menor de
1500 g cada afo.

Frecuencia elevada de problemas del desarrallo.

Ausencia de informacion en Espafia sobre la evolucion de
estos nifios.

Concepto de continuided biogréfica. Los nifios de muy bgo
peso recibian una aencién dtamente especidizada y
coordinada incluso desde antes de nacimiento pero en d
momento del alta desaparecian estos cuidados coordinados y €
nifio quedaba en manos de mlltiples especidistas que atendian
d nifio de forma parcdaday sn comunicacion entre dlos.

Los objetivos que se plantearon en d programa de seguimiento
fueron los Sguientes.

1.

2.

Deteccion precoz de los problemas del desarrollo para derivar
d nifio lo antes posible a tratamiento y conseguir d maximo
desarrollo de sus capacidades.

Apoyo a la familia. Ninguna pargja esta preparada para tener
un gran prematuro, no es € nifio esperado ni sofiado. Los
padres precisan de apoyo por parte del persond sanitario para
el largo proceso de aceptacion del nifio y para convivir durante
meses y afos con la incertidumbre sobre la evolucion find del
nifio.

Evduacion de la practica dinica La medida de la cdidad de
un Servicio de Neonatologia no podia ser solo la comparacion
de las mortalidades. Habia que conocer cua era € estado de
sdud de los nifios que sden addlante. La recogida sstemédica
de informacion permite ir gprendiendo sobre la experiencia
anterior.

Después de maés de doce afios de experiencia con € programa de

seguimiento sabemos que para la mayoria de los problemas clinicos de un
nifio con peso de nacimiento menos de 1500 g, la mgor guia para su
cuidados y para la informacion a los padres, es la agplicacion de la
experiencia ganada con otros nifios, cuidadosamente recogida y resumida
en formade investigacion dinica
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Conferencia:
“La rehabilitacion infantil en el marco de la
atencion temprana”
Ponente:
Dra. Paloma Sanchez de M uniain.
Médico rehabilitador infantil. Madrid
Resumen:

La rehabilitacion se define, en su sentido més amplio, como €
conjunto de medidas sanitarias, socides y educativas desplegadas para
posbllltar ala persona con discapacidad:

su desarrollo mas completo y adaptado a sus capacidades,

- € que pueda participar en la vida familiar y socid de su entorno

y

- Que pueda conseguir la mayor autonomia e independencia

persondl.

Con un objetivo tan amplio, los medios paa cumplirlos son

también

muy vaiados y provenientes de didintas disciplinas. Ad, d

dgterma de larehabilitacion incluye acciones y programes.
- del &mbito sanitario: rehabilitacion médico-funciond,
- del &mbito educativo: atencidn educativa“aladiversdad’
- dd ambito socid: programas de insercion socid y prestaciones

econdmicas

- dd  ambito legdaivo: reconocimiento de los derechos y

necesi dades de |as personas con minusvdia

- dd &mbito ldbord: medidas que fadliten la formacion

profesona y € acceso d empleo en sus distintas modalidades,
etc..

El objetivo de la medicina de rehabilitacion es doble,

por un lado, reducir € grado de discapacidad provocado por
una deficiencia (fisca, sensorid, mentd, etc),
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-y por otro, potenciar la funciondidad globa de individuo
para posbilitar su mayor desarrollo persond, y su meor
integracion en lavida socid y familiar.

En d ambito sanitario, la LISMI aticula la rehabilitacion médico-
funcdond como derecho universd, no solo paa quienes tengan
diagnogticada una limitacion funciona, sno también para quienes corran
riesgo de que td limitacion se produzca, es decir, contempla la dimension
preventiva de la rehabilitacion, la“rehabilitacion preventiva’.

Tradiciondmente, la medicina de rehabilitacion gporta  los
métodos especificos paa d diagnéstico y € traamiento de las
dteraciones motoras  discapacitantes. En  la  poblacion  infantil  las
deficiencias motoras son un factor discapacitante del desarrollo dd nifio,
es decr, dd futuro adulto y engloban un grupo muy amplio de
enfermedades 0 trastornos que se expresan a través de la motricidad:
ateraciones neuromotoras, ortopédicas, psicomotoras, visomotoras, etc..

“En Espafia uno de los principdes grupos demandantes de
rehabilitacion son los nifios con problemas en su desarrollo debidos a una
deficencia  congénita  (mdformeciones,  prematurided,  sindromes
metabolicos 0 genéticos, etc,) 0 a una inadaptacion socio-ambientd, y los
nifios o jovenes que sufren accidentes, sobre todo de tréfico, ....” (Plan de
Accion sobre Discapacidad 1997-2002). Ademas de las dteraciones
congénitas y de los traumatismos citados en ese Plan de Accidn, hay que
incluir también las secudas discapacitantes de  muchas  otras
enfermedades originadas en la infancia. Eda es la poblacién que necesta
ser diagnogticada y tratada de forma especifica en los diferentes centros o
sarvicios de rehabilitacion infantil.

¢Qué aporta la rehabilitacion médica a los principios Yy
programas de Atencion Temprana?

En d maco globdizador y generd de la Atencion Temprana -
coincidente en su planteamiento tedrico con los objetivos globdes de la
rehabilitacion  infatil-, la medicina de rehabilitacion gporta los
conocimientos especificos para establecer € diagndstico y € tratamiento
precoz de las dteraciones de la funcion motora en d nifio, as como €
prondgtico de la posble Stuacion de discapacidad y su tratamiento,
teniendo en cuenta la incidencia de esa discapacidad sobre € desarrollo
infantil y sobre & entorno familiar y escolar del nifio.
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Las competencias y actuaciones de la rehabilitacion referidas d

ambito infantil son las Sguientes:

- la deteccion, @ diagndgtico y € tratamiento precoz de aguelas
deficiencias motoras que puedan evolucionar hacia una
dteracion dd desarollo infantii y a una discapacidad
permanente;

- El prondstico funciond del nifio y de su posble discapacidad, a
fin de edtablecer € mgor programa rehabilitador o habilitador
paraoptimizar las digtintas etapas de su desarrollo infantil,

- La informacién sobre la deficiencia o discgpacidad d  nifio
dectado y a su familia y la informacion y apoyo a los ambitos
escolares 0 sociales (Centros de Atencidn temprana) en donde €
nifio esté inserto.

La funcion motora es aguela que poghilita la reacion de
individuo con su entorno fisco. EI movimiento es la via find comin que
posee @ s humano para expresar su identidad personal, sus deseos y
motivaciones, para responder a los innumerables estimulos dd entorno y
para actuar sobre d. Tiene como disciplina especifica en esa primera
etapa de la vida la Cinesologia de Desarrollo, es decir, d estudio de la
funcion motora y posura dd nifio desde su nacimiento hasta la
consecucion de la marcha bipeda, la prensdn radid y d lenguge, que
definen la funcién motora especificadd ser humano.

Por dlo la rehabilitacion infantil debe incorporar a su quehacer
ordinario la vaoracion, no solo de las actividades puramente motrices y
posturdes (enderezamiento, marcha, manipulacion, equilibrio, etc,) sno
aqudlas otras funciones humanas que se imbrican en la funcion motora
las funciones viso-motoras, psico-motoras, ideo-motoras, comunicativas,
etc.. Ello dgnifica que para redizar bien su tareg, la rehabilitacion debe
redlizarse desde un enfoque multidisciplinar y transdisciplinar.

El diagndgtico de deficiencia o discapacidad en un nifio es vivido
por su familia como la informacién de un hecho que irrumpe trégicamente
en la vida de toda la familia y d que éda tiene que dar un significado,
dentro de su dstema familiar y de su contexto culturd, y ante d que tiene
que buscar apoyos en servicios externos cudificados (Sorrentino).

La rehabilitacion médica infantil deberia gportar este sarvicio
cudificado y de cdidad a los programas y sewvicios de Atencidn
Temprana mediante € diagndgtico y d tratamiento precoz y especifico de
los nifios que presenten cuaquier tipo de ateracion motora.
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Conferencia:

“Intervencion precoz en los trastornos del
lenguaje”

Ponente:
Dr. Marc Monfort.

Logopeda. Centro Entender y Hablar. Madrid

Resumen:

La intervencion precoz y muy precoz con nifios que presentan
trastornos de la comunicacion y/o del lengugie se aborda en dos campos
fundamentales :

a) los nifios con sindromes detectables muy precozmente y cuyo
desarollo comunicativo y lingliigtico incluye necesariamente
ateraciones.

b) los nifios que presentan dteraciones de la comunicacion y dd
lengugie alo largo de su desarrallo.

En d primer caso, la intervencion tiene como objetivos la
prevencion y reduccion de las dteraciones comunicaivas y linglisticas
asi como sus consecuencias sobre € desarrollo generd ; s rediza
esencidmente a través de programes orientados d entorno familiar y
destinados a introducir las modificaciones interactivas que requiere d
cuadro patol6gico que presenta e nifio.

Se exponen dos gemplos de programas, uno para hifios con
deficdenciamental, otro para nifios con sordera.

En d segundo caso, la necesaria precocidad de la intervencion se
enfrenta con la lentitud e impreciséon habitudes de la deteccion y dd
diagnéstico.
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Se comentan las inicidivas exigentes que van en @ sentido de una
deteccion precoz en € ambito sanitario y en & ambito escolar.

Los programas de intervencion precoz con nifios que presentan
trasornos  evolutivos dd lenguge tienen como objetivos esenciades
introducir los refuerzos adecuados para compensar la lentitud o limitacion
dd desarollo y para evitar las consecuencias que esos trastornos tienen
sobre lainteraccion familiar.

Se exponen gemplos de programas en caso de tartamudez y de
Trastorno Especifico dd Lenguagje (TEL).
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Conferencia:

“Trastornos de la regulacion y su
correlacion con las dificultades
alimentarias en el lactante”

Ponente:
Dr. J. Martin Maldonado-Dur an.

Psiquiatra. Presidente de la Asociacion de Kansas por la
Salud Mental del Bebé: (KAIMH). Topeka. Estados Unidos.

Resumen:

Se presenta informacion empirica de un estudio de trastornos de la
dimentacion en ladinicadd bebé sano.

Mediante una encuesta con madres de bebés de menos de 24
meses de edad se detectaron aguellos que sufrian de problemas con su
dimentacion y-0 bagjo peso o fadlo dd crecimiento. Se presentan datos
sobre este método de deteccion. Una muestra del 10% de los 340 nifios en
que e redizd la encuesta ¢ evdud en detdle en la dinica de sdud
mental del bebé.

Se presentan cuatro patrones de trastorno de la dimentacion
observedos. En € bebé en los primeros meses de vida, dificultades para
regular los estados de derta y suefio, dificultad para mamar y para
mantener una succion adecuada. En € bebé de varios meses de edad,
alrededor de los 5 a 9 meses, o nés frecuente fue un patron de fata de
concentracion en la dStuacion de dimentacion 'y muchas  dificultades
sensoriomotrices, asi como de integracion sensorid. El tercer patron
consgié en dificultades para madurar en € mango de texturas mayores
gue la liquida, y excesiva sdectividad para la comida. El cuarto patron es
mixto, con agunos casos de picay rumiacion.

En la mayoria de los nifios habia un trastorno de la capacidad de
autorregulacion. Esta entidad descrita en la cladficacion Cero a Tres

resulta til para conceptudizar los problemas de dimentacion y los
métodos de intervencidn clinica, los cuaes se describen en cada grupo.
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Conferencia:

“Efectividad de la Atencion Temprana”
Ponente:

Dr. Michad J. Guralnick.

Universidad de Washington. Seattle, Washington, USA.

Presidente de la International Society of Early Intervention
(1SED).

Resumen:

El tema de eda intervencion se va a centrar en la Stuacion actua
de la efectividad de la atencion temprana tanto desde € punto de visa
conceptual como empirico. En principio, se va a presentar un marco
integral sobre € desarrollo, que nos drva de ayuda para crear programas
de aencion temprana e interpretar los resultados de las investigaciones. A
edo le seguira una revison dd edado actua de la efectividad de la
atencion temprana prestando aencion a los ensayos clinicos hien
elaborados y las investigaciones sobre d desarrollo relacionadas con
élas. La revison estara organizada mediante € andisis de los efectos a
corto plazo, largo plazo, y la especificidad de los efectos en los diferentes
subgrupos de nifios y sus familias.

El maco evolutivo incorpora una discuson derivada de la
investigacion redizada en la ciencia evolutiva sobre € desarrallo tipico de
tres condiciones de interaccion familiares, que han mosrado tener una
influencia sobre & desarrollo dd nifio cuando las experimenta. Edas
condiciones son: (1) la cdidad de las transacciones padres-hijo; (2) las
experiencias que para € nifio organiza la familiaz y (3) la sdud y la
seguridad  que proporcionan la familiaa. Son edtas tres dtuaciones
interactivas familiares las que rigen los resultados del desarrollo dd nifio,
encontrdndose una diversa gama de pautas interactivas cepaces de
maximizar @ desarollo dd nifio. Cuando nos referimos a los nifios que
nacen prematuramente y con bgo peso, o aguellos otros que lo hacen con
discapacidades evolutivas establecidas, las caracteristicas de los nifios son
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de td magnitud que pueden convertirse en edresores que impiden la
presencia de una o més de las citadas pautas de interaccion de una forma
Optima. Entre los rasgos del nifio que pueden perturbar en las familias €
sisema de pautas de interaccion se incluyen: la necesidad de informacion,
e maedar interpersona y de la propia familia, la necesdad de recursos,
y los temores a no ser capaces de actuar en su papd de padres.

En eda intervencion, se demuestra cOomo estos eementos
edresores de las pautas interactivas producen reducciones innecesarias en
e desarrollo intdectud (y socia) de estos nifios. También se abordaran
efectos y pautas dmilares que provienen de caracteridticas familiares
adversas como una pobre sdud mentd de la madre, y la ausencia de
apoyo socia. Con respecto a los efectos a corto plazo o inmediatos e la
atencion temprana, presentaré pruebas de muchos estudios que muestran
que estos descensos en d desarrollo intelectua se pueden evitar por
completo 0 reducir sustancidmente S se crean programas de atencion
temprana para afrontar los estresores citados con anterioridad. Desde la
perspectiva del disefio de programas, cuando la aencion temprana se
organiza mediante la aportacion de recursos, apoyos sociales, e
informacion y servicios, los efectos a corto plazo se maximizan.

El tema de los efectos a largo plazo es @ gpartado sguiente, pues
muchos de los efectos a corto plazo, en digtintos grupos de nifios, tienden
a desvanecerse cuando transcurre un tiempo desde que la intervencion
temprana ha findizado. Presentamos un abordgje respecto d modo en que
e marco evolutivo que inicidmente presentamos puede servirnos para
comprender tanto los éxitos como los fracasos de la efectividad a largo
plazo. Esta se dcanzard § se pone @ énfass en d papd continuo que
gercen los edresores y los cambios en las caracteriticas del nifio a
consecuencia de las actividades de |a atencion temprana.

Por ultimo, la efectividad de la aencion temprana se plantea en
funcidn del concepto de especificidad, es decir, de la capacidad para
gudar las caracteridicas dd nifio y de la familia y los componentes del
programa para maximizar la efectividad de la aencion temprana Eda
posicion se ilustra con los casos de nifios catadogados tanto de ato riesgo
ambiental como nifios cladficados de attigas. El tema de la especificidad
se trata como medio de llevar a los investigadores y a los profesondes a
un terreno comun més amplio.
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Se extraen las siguientes conclusiones:

@

)

©)

(4)

©®)

Los estresores que provienen de las caracteristicas de la
familia, de nifios con riesgo biolégico 0 que nacen con
discapacidad pueden crear pautes interactivas en la familia
ppoco optimeas,

La aencidon temprana produce importantes efectos a corto
plazo en los nifios de riesgo y en los que nacen con riesgo
edablecido d prevenir 0 minimizar los retrasos en d
desarrollo;

La efectividad dd dstema de la aencion temprana se
puede comprender dentro un marco evolutivo como una
respuesta adecuada a estos estresores;

la efectividad a largo plazo se puede lograr pero requiere
un conocimiento completo de los estresores y su relacion
con los subgrupos especificos de nifios y familias, y

El trabgo de investigacion de segunda generacion tratara
de claificar la relacion entre los factores de los programas
de atencidn temprana, las caracteridticas de la familia 'y de
nifio, y los resultados de laintervencion
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