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Resumen

Las necesidades de los nifios prematuros son atendidas, ademds de por sus familias, des-
de diferentes servicios. Si queremos que esta atencidn sea adecuada, dichos servicios deben
coordinarse y llevar conjuntamente programas preventivos. El programa de seguimiento de
los nifios nacidos prematuros en Mdstoles (Madrid) se enmarca en esta coordinacion impres-
cindible.

Pretendemos mostrar cémo se desarrolla la coordinacién y qué aporta cada unidad o ser-
vicio, asi como transmitir la importancia que tiene el seguimiento conjunto partiendo de una
colaboracién que empezé hace una década, aportamos los datos mds relevantes de los resul-
tados obtenidos.
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A preterm infants’ follow up program from the therapeutical and educative point of view

Abstract

Families of preterm infants need the collaboration of different services to take care of
these children. These services must coordinate to give the adequate care, implementing to-
gether preventive programs. The preterm infants’ follow up program of Méstoles (Madrid)
takes into account this essential coordination.

We explain how this coordination develops, what it adds to each service and the impor-
tance the joint follow up has, starting from a collaboration that has started a decade ago. We
show the most relevant data of the obtained results.
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Introduccién

El Plan de Accion para Personas con
Discapacidad (2005-2008) de la Comu-
nidad de Madrid' tiene como objetivo

“detectar precozmente a los nifios con
discapacidad o con problemas del desa-
rrollo y establecer las medidas adecua-
das para su seguimiento y tratamiento".
Recomienda el “seguimiento durante los
primeros afios de vida con especial inci-
dencia en los grupos de riesgo” para
“garantizar un programa de atencion in-
tegral a todos los nifios con discapacida-
des, con alteraciones del desarrollo y
riesgo de padecerlo”.

Durante estos afios, hemos pasado de
la expresion estimulacion precoz al con-
cepto de atencién temprana, es decir, he-
mos evolucionado desde un modelo cen-
trado en los problemas del nifio a un
paradigma biopsicosocial centrado en el
nifio, la familia y el entorno. Esta perspec-
tiva global implica un trabajo multidisci-
plinar e interdisciplinar desde los &mbitos
de la salud, la educacién y los servicios
sociales. La coordinacion entre los dife-
rentes servicios es fundamental para la
deteccion y atencién precoz de las dificul-
tades en el desarrollo de los nifios.

El programa de seguimiento de nifios
grandes prematuros, llevado a cabo de
manera conjunta en Moéstoles (Madrid)
por el hospital, el Centro de Atencién
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Temprana AFANDEM (Asociacién de
Familias y Amigos de las Personas con
Discapacidad Intelectual de Mostoles) y
los equipos de orientacion locales, se en-
marca dentro de esta perspectiva.

Este programa conjunto nace de la pre-
ocupacion de los profesionales de los di-
ferentes servicios tras escuchar una po-
nencia sobre nifios prematuros en las
Jornadas de Alto Riesgo organizadas por
el Real Patronato para la Discapacidad en
1996. En el curso escolar 1996-1997, el
Equipo de Atencién Temprana de AFAN-
DEM y el Hospital de Méstoles iniciaron
la coordinacion, a la que se incorporé du-
rante el curso 2001-2002 el Equipo de
Orientacién Educativa de Méstoles. A
partir de 2005 se sumaron los pediatras
de los centros de salud de la localidad.

Los objetivos de este programa son:

— Detectar precozmente las necesi-
dades educativas de los nifios de
este grupo de poblacién, asi como
de su modalidad educativa.
Contribuir a la optimizacién de los
recursos y los medios destinados a
la prevencion y deteccién precoz
de nifios con deficiencias o en si-
tuaciones de riesgo, asi como a su
atencion lo mas temprana posible.
Coordinacién entre los diferentes
servicios que atienden a dichos ni-
fios y a sus familias.
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Poblacion y coordinacion entre niveles

Se hace el seguimiento de los nifios
con antecedentes personales de gran
prematuridad (al nacer: peso < 1.500 g

y/0 duracion del embarazo < 32 sema-
nas).

Los nifios seguidos por los servicios sa-
nitarios, los de estimulacion y los educa-
tivos no coinciden en su totalidad, ya
que hay nifios que nacen en el Hospital
de Méstoles y que cambian posterior-
mente de residencia, asi como nifios que
nacen en otros hospitales y que se esco-
larizan o reciben tratamiento en esta lo-
calidad. En la actualidad compartimos el
50% de los casos.

Las derivaciones y el intercambio de in-
formacion se hacen de forma fluida entre
el hospital, los centros de salud, el Centro
de Atencion Temprana AFANDEM y los
equipos de orientacién (figura 1), y se
pueden describir asi:

- Los equipos de orientacion —Equi-
po de Atencién Temprana (EAT) y
Equipo de Orientacion Educativa y
Psicopedagégica—- hacen el segui-
miento de las acciones educativas
que necesitan los nifios y las areas
escolares donde presentan dificul-
tades.

- El centro de atencién temprana lle-
va a cabo los programas de esti-
mulacion.

- Los servicios sanitarios realizan el
seguimiento desde el &mbito de la
salud.

Se mantiene, al menos, una reunion
de coordinacién anual para intercambiar
los datos de seguimiento y las informa-
ciones recogidas. Para la derivacion se
usan los siguientes protocolos habitua-
les: parte de interconsulta del hospital,
formulario modelo PADI e informe de
evaluacion. Asimismo, disponemos de

Figura 1. Interrelacion entre el hospital, los pediatras de Atencién Primaria, el Centro de Atencidn

Temprana AFANDEM y los equipos de orientacion.

Hospital de Méstoles y pediatras de Atencién Primaria

Equipos de Orientacion

<

Centro de Atencion Temprana

>

Valoracion o escolarizacion

Si necesitan tratamiento
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una base de datos conjunta para poder
analizar los datos.

Seguimiento desde el ambito sanitario

El nacimiento prematuro es aquel que
tiene lugar antes de las 37 semanas com-
pletas de edad gestacional (o 259 dias).
En la mayoria de los paises se esta apre-
ciando un significativo aumento en los l-
timos afos?. En EE. UU., entre los afios
1981-1994, el porcentaje de nacimientos
prematuros pasé del 9 al 10,5%, con bol-
sas poblacionales que presentan casi un
15% de prematuridad®. En la figura 2 se
muestra el porcentaje de prematuridad
en la Comunidad de Madrid* (afios 1986-
2005), en el que se observa un aumento
progresivo a partir de 1996. La figura 3
muestra el porcentaje de prematuridad
en el Hospital de Méstoles (Madrid) en
los afios 1999-2006, que oscila entre un
6,1y un 8% sobre un promedio de 1.800
partos anuales. Los nacimientos prematu-
ros representan el 35-40% de los ingre-
sos en la Unidad de Neonatologia de este
hospital.

Los diferentes grados de prematuridad
pueden clasificarse desde el punto de vista
de la edad gestacional: pretérmino tardio
(33-36 semanas), medio (25-32 semanas)
y extremo (menos de 25 semanas); o bien
tomando como referencia el peso en el
momento del nacimiento: prematuro de
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muy bajo peso (1.000-1500 g; VLBW se-
gun la terminologia anglosajona) y pre-
maturo de peso extremadamente bajo
(menos de 1.000 g; ELBW), entendiendo
que todo recién nacido de peso inferior a
2.500 g se clasifica como de bajo peso al
nacer (LBW).

Las estrategias utilizadas en el trata-
miento perinatal del nifio prematuro (es-
teroides prenatales, antibiticos, monito-
rizacion, surfactante, nacimiento por
cesarea, asistencia respiratoria especial,
ingreso en unidades de cuidados intensi-
vos, etc.) han propiciado un aumento
muy notable de la supervivencia de los ni-
fios de muy bajo peso. Datos del National
Institute of Child Health and Human De-
velopment (EE. UU.) destacan una super-
vivencia del 85% para los nifios de entre
501 y 1.500 g nacidos en 1997-2002°.
Los trabajos que comparan diferentes pe-
riodos de tiempo® constatan este hecho,
si bien, a la hora de valorar las secuelas
halladas en el desarrollo, en algunas pu-
blicaciones se sefiala que la disminucién
de la mortalidad en los grupos de peso
mas bajo podria relacionarse con un au-
mento notable de alteraciones del desa-
rrollo y la discapacidad’. En EE. UU., la
prematuridad estéd presente en el 45% de
los nifios con pardlisis cerebral, en el 35%
con alteraciones visuales y en el 25% con
alteraciones auditivas y cognitivas®.
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Figura 2. Evolucién de la prematuridad en la Comunidad de Madrid (afios 1986-2005)
(porcentaje sobre el total de nacimientos).
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Figura 3. Evolucién de la tasa de prematuridad en la maternidad del Hospital de Mdstoles
(afios 1999-2006) (porcentaje sobre el total de nacimientos).
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Los acontecimientos de tipo médico,
como la hemorragia intracraneal, la reti-
nopatia, la enteritis necrotizante, la in-
feccién nosocomial, la leucomalacia pe-
riventricular y algunas complicaciones
relacionadas con los tratamientos, como
la displasia broncopulmonar, influyen de
forma decisiva en el desarrollo neuro-
cognitivo®™. En mas del 85% de los ni-

fios nacidos prematuramente que tienen
paralisis cerebral, ésta se debe a una he-
morragia en el sistema nervioso central.
La pardlisis cerebral en sus distintas for-
mas, no todas graves, es 15-20 veces
mas frecuente en los prematuros de pe-
so inferior a 1.500 g (30-120/1.000)
que en la poblacién general pediétrica
(2-2,5/1.000 en paises desarrollados);

Tabla 1. Grados de discapacidad en los nifios nacidos prematuramente

Grave

El nifio es altamente dependiente de los cuidadores. Existe pérdida neurosensorial de la

audicién, afectacion grave de la vision y/o ceguera, y los trastornos motores le impiden
caminar por si mismo (6-20% de los nifios prematuros):

e Retraso mental (Cl < 50 0 menos de -3 DE)

e Pardlisis cerebral con imposibilidad de caminar

e Ceguera uni- o bilateral

e Sordera profunda

¢ Trastornos graves del lenguaje
Moderada

El nifio tiene una independencia razonable. La pardlisis cerebral no le impide caminar.

Si existe sordera neurosensorial puede corregirse o atenuarse con protesis, y las
alteraciones visuales no se acompafian de ceguera (8-57 % de los nifios prematuros):
e Retraso mental moderado (Cl 50-75 6 -2 DE)

e Pardlisis cerebral variable conservando la posibilidad de caminar

e Hipoacusia uni- o bilateral susceptible de tratamiento

e Trastornos moderados del lenguaje
o Alteraciones visuales sin ceguera

Leve El nifio tiene un Cl préximo al normal pero presenta dificultades para el aprendizaje
de algunas materias (vg. matematicas). Problemas motores leves con una minima
repercusion funcional. La vision estd conservada pero puede presentar estrabismo leve
o defectos corregibles de refraccion. Retraso en la adquisicion del lenguaje (8-23%

de los nifios prematuros).
e Cl (70-84). Aprendizaje lento

e Trastornos de coordinacién, comunicacién y aprendizaje

e Estrabismo leve y/o defectos de refraccion
Otras alteraciones que valorar: alteraciones del crecimiento y desarrollo somaticos, problemas
médicos relacionados con los tratamientos en el periodo neonatal (renales, vasculares, pulmonares,
etc.), retrasos madurativos, problemas de tipo escolar (necesidad de educacién especial o ayuda
educativa), intelecto border-line, trastornos psiquiatricos y de comportamiento, problemas
emocionales y de adaptacion, sindrome de déficit de atencién e hiperactividad, inquietud motora,

dificultades manuales y en la vida adulta, etc.

ClI: coeficiente (cociente) intelectual; DE: desviacién estandar.

Revista Pediatria de Atencion Primaria ® Vol. XII. N.° 45. Enero/marzo 2010
Rev Pediatr Aten Primaria. 2010;12:e1-e19



Rico Vales T, y cols. Programa de seguimiento de nifios prematuros desde el punto de vista terapéutico y educativo

incluso el déficit en el crecimiento en la
fase de ingreso hospitalario actia como
un factor adverso de relacién indepen-
diente”. Ademas, estas poblaciones de
nifios nacidos antes del término de la
gestacion tienen con mayor frecuencia
enfermedades crénicas, un mayor nu-
mero de ingresos hospitalarios en los pri-
meros afios de vida, asma, problemas
nutricionales, reflujo gastroesofagico y
mayor incidencia de muerte subita.
Dentro del programa conjunto, el Ser-
vicio de Pediatria del Hospital de Mosto-
les tiene establecido un programa de se-
guimiento de nifios de peso inferior a

1.500 g o edad gestacional inferior a 32
semanas. En la tabla 1 se expone la clasi-
ficacion de los diferentes grados de dis-
capacidad empleada, que coincide en
general con lo admitido en la bibliografia
(se suele reservar el término “minusva-
lia" para los trastornos que limitan la re-
alizacion de actividades cotidianas tipi-
cas de los nifios de su edad y el de
“deficiencia” para las limitaciones en las
actividades sociales).

Debemos sefialar que, a la hora de
comparar los diferentes trabajos publica-
dos, hay que tener en consideracién, en-
tre otros aspectos: la época en la que se

Tabla 2. Seguimiento de 213 recién nacidos prematuros (peso inferior a 1.500 g) nacidos en el periodo

1989-2005 y valorados en el afio 2007

N =213 (pérdidas de seguimiento: 13%; total controlados: 185)

Peso (rango): 490-1.499 g
Periodo de seguimiento: 7,9 +/- 4,2 afos

Secuelas N

Peso (g) Edad gestacional (semanas)

Ninguna secuela

Con secuelas
Valoracion cuantitativa
de las secuelas

154/185 (83,2%)
31/185 (16,7 %)
Paralisis cerebral: 14/185 (7,5%)
Retraso mental solo: 11/185 (5,9%)

1.171+/-227 29,6 +/-5,6 (p<0,01)
1.039 +/-243 20,1+/-6,9 (p<0,01)

Paralisis cerebral + retraso mental: 4/185 (2,1%)
Alteraciones visuales:
Estrabismo: 31/185 (16,7 %)
Miopia/astigmatismo: 32/185 (17,2 %)

Microftalmia: 1/185 (0,5%)

L]
L]
e Ceguera monolateral: 2/185 (1%)
L]
L]

Desprendimiento de retina: 3/185 (1,6%)
Alteraciones auditivas:
e Hipoacusia monolateral: 2/185 (1%)
e Retraso en el lenguaje: 10/185 (5,4%)
e Tartamudez: 2/185 (1%)
Otras alteraciones encontradas: sindrome de West, rifidn Unico,
litiasis biliar, escoliosis grave, trastorno psiquidtrico esquizoide.
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extrae la muestra poblacional (las estrate-
gias de tratamiento de la prematuridad
han variado con el paso de los afos), las
caracteristicas de las poblaciones, la selec-
cién segun el peso o la edad gestacional,
las herramientas utilizadas para la valora-
cién y el tiempo de seguimiento.

En la tabla 2 mostramos la morbilidad
encontrada en 213 prematuros nacidos
en el periodo 1989-2005 incluidos en
nuestro programa de seguimiento, valo-
rados en el afio 2007" y seguidos hasta
una edad promedio de 7,9 +/- 4,2 afios
con un porcentaje de pérdidas del 13%
(n = 185). Aparte de otras consideracio-
nes, se observa como las alteraciones vi-
suales son las mas frecuentes; la paralisis
cerebral representa el 7,5% de la serie, y
el retraso mental, el 5,9%. Con respecto
al peso, en los menores de 1.000 g se
hallé6 un 10,2% de paralisis cerebral
frente a un 6,4% en los nifios de peso
entre 1.000-1.500 g. En la revision cita-
da" observamos cdmo los nifios de me-

nor peso y edad gestacional tuvieron
una mayor incidencia de secuelas (con
secuelas: peso: 1.039 +/- 243 g; edad
gestacional: 26,06 +/- 6,9 semanas; sin
secuelas: peso: 1.171,2 +/- 247 g; edad
gestacional: 29,7 +/- 5,6 semanas; p <
0,01 para el peso y la edad gestacional).
En el estudio de las variables relaciona-
das con la evolucién se mostraban el
desprendimiento placentario, la ecogra-
fia cerebral patolégica, la necesidad de
asistencia respiratoria y el peso inferior a
1.000 g como las més relacionadas con
el mal prondstico (tabla 3). En conjunto,
como se sefiala en la tabla 2, desde el
punto de vista médico, casi un 85% de
los nifios seguidos tuvo una evolucion
normal hasta la edad del fin del segui-
miento y un 17% aproximadamente
presentd algln tipo de dafio fisico o al-
teracion en el desarrollo.

La experiencia en el seguimiento de
los nifios prematuros permite establecer
en los programas las pautas tanto de

Tabla 3. Variables mds significativas relacionadas con el prondstico adverso (secuelas) (N = 185)

Variables p S E

1. Desprendimiento de placenta p<0,1 Baja Alta
2. Ecografia cerebral patoldgica p<0,001 Baja Alta
3. Asistencia respiratoria p<0,01 Alta Baja
4. Peso<1.000 g versus >1.000 g p=0,05 Baja Baja
5. Reanimacion tipos IV/V p<0,05/p<0,01 Alta Baja
6. Administracion de oxigeno al 100% p<0,01 Baja Media

(%)

: sensibilidad; E: especificidad.
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Tabla 4. Caracteristicas y cronologia de las discapacidades

Alteraciones motoras

® £190% se detecta en los 2 primeros afios; los casos no graves, mas tarde

® Los casos leves pueden resolverse

Alteraciones cognitivas

e Pueden ser independientes de las motoras

o Se clasifican mejor a partir de los 2 afios

Alteraciones visuales

* Debidas a dafio neurolégico o retinopatia

o £l desprendimiento de retina es predictivo de ceguera
o La retinopatia moderada/media puede acompafiarse de miopfa, estrabis-
mo, astigmatismo y anisometropia

Alteraciones auditivas
Rendimiento escolar

o De dificil clasificacion; las graves representan el 1-3%
o Se identifica a partir de los 6-8 afios

e Estd influido por muchos factores de tipo ambiental

Desarrollo social, emocional
y calidad de vida
Etapas

o Refleja el estado de bienestar fisico, mental y social y estd muy relacionado
con el nivel cultural de los padres y otros factores del ambiente
e Hasta los 2 afios: vision, audicion, motor, cognitivo precoz y crecimiento

® 3-5 aiios: inteligencia y comportamiento
* 7-8 afios: rendimiento académico y alteraciones en el aprendizaje
* Més de 8 afios: calidad de vida, aspectos sociales, relacién con los padres, etc.

diagnéstico como de actuacién, contan-
do siempre con un equipo multidiscipli-
nar que valore todos los matices del de-
sarrollo (tabla 4).

Pero en la actualidad hay dos aspectos
en los que se centran la mayoria de los
trabajos publicados. El primero de ellos
es el rendimiento y la adaptacion en la
época escolar; el segundo es el estado
de estos nifios en la vida adulta. Los co-
mentaremos de forma muy breve.

Con respecto al primero, se estan es-
tudiando, cada vez con maés precision,
los aspectos relativos a la escolarizacion
en las épocas de la infancia y la adoles-
cencia. Incluso corrigiendo factores co-
mo el estado socioeconémico y marital,
la educacién materna y el sexo, se han
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hallado en estos nifios puntuaciones mas
bajas en lectoescritura y test matemati-
cos”. La evaluacion del neurodesarrollo
en la época escolar es mejor apreciada
por el hecho de que el psicdlogo cuenta
con instrumentos de diagnéstico mas se-
guros y veraces que en épocas anterio-
res de la edad infantil. Por otra parte, co-
mo elemento favorable, existen algunas
evidencias de que, con la edad, el desa-
rrollo cerebral del nifio podria mejorar e
incluso, en algunos supuestos, recuperar
el déficit cognitivo™. Si bien el bajo ren-
dimiento escolar est4 relacionado con
numerosos factores, en las poblaciones
de nifios prematuros, el primero de estos
factores es el grado de prematuridad.
Los nifios de peso inferior a 1.500 gy de
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edad gestacional inferior a 32 semanas
no solamente tienen una mayor inciden-
cia de secuelas fisicas, sino que también
presentan con una mayor frecuencia
evaluaciones escolares pobres, mayores
requerimientos de ayuda educativa, pro-
blemas de tipo psicolégico, depresion,
ansiedad e hiperactividad y déficit de
atencion y concentracion®.

Aunque los estudios de seguimiento
se centran en los nifios de peso y edad
gestacional menores, se ha comprobado
que los prematuros de 32-36 semanas o
prematuros cerca del término de la ges-
tacién (late preterm) tienen también un
riesgo nada despreciable de presentar
déficits neurocognitivos y, por lo tanto,
de rendimiento escolar deficiente cuan-
do se comparan con los nifios que nacie-
ron al término de la gestacion’.

La prematuridad podria tener un po-
tencial impacto sobre la vida adulta™ . Si
bien no en todos los trabajos se sefiala es-
te hecho”, en muchos de ellos se admite
que los adultos que fueron prematuros
tendrian, por una parte, una mayor inci-
dencia de problemas médicos (resistencia
a la insulina, hipertension arterial, dismi-
nucion de la capacidad reproductora, ma-
yor riesgo de tener hijos prematuros en
las mujeres)’®; y, por otra, el nacimiento
prematuro podria asociarse con niveles
educativos bajos, con la imposibilidad de
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vivir independientemente, asi como con
dificultades para conservar el empleo™.
También se ha sefialado que las relacio-
nes con los padres serian mas dificiles y
que, en el caso de las muijeres, la ansie-
dad, la depresion y los problemas de
atencion son mas frecuentes al comparar-
las con la poblacion general™6"718192021:22,

Pero hemos de sefalar que no todos
los autores opinan de la misma forma.
Saigal et al., ain admitiendo un mayor
ndmero de dificultades entre los adultos
que nacieron prematuros, no encuen-
tran diferencias a los 23 afios de edad en
cuanto al nivel académico, la educacion
secundaria, el empleo, la vida indepen-
diente y el matrimonio o aspectos relati-
vos a la paternidad. Estos autores valo-
ran la calidad de vida de estos adultos y
sus familias y, a pesar de las limitaciones
y la complejidad en sus actividades, el
parametro calidad de vida no es diferen-
te de la poblacién control tanto en el
adulto como en sus familias™.

Seguimiento desde el ambito
terapéutico. Centro de Atencion
Temprana AFANDEM

Las derivaciones a nuestro centro pue-
den ser realizadas por el hospital de refe-

rencia, los pediatras de Atencion Prima-
ria, el centro base, los equipos educativos
y la propia familia.
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Una vez recibido el caso se realiza una
valoracion inicial:

Se valoran las necesidades de la fa-
milia a través de la recogida de in-
formacion mediante una entrevista
familiar por parte del trabajador
social.

Se realiza una entrevista a la fami-
lia de cardcter semiabierto por par-
te del psicélogo en la que se reco-
ge la informacién necesaria para
entender el entorno familiar que
rodea al nifo, asi como las conduc-
tas que presenta y la forma de in-
teraccion familiar.

Se valoran las necesidades del ni-
fio desde el punto de vista psico-
légico a través de pruebas estan-
darizadas, la escala de desarrollo
de Brunet-Lezine hasta los 30 me-
ses y el cuestionario de madurez
neuropsicoldgica infantil con ni-
fios de 3-6 afos. Utilizamos esta
prueba porque nos permite valo-
rar el desarrollo madurativo y mi-
de los signos neurolégicos meno-
res, especialmente localizados en
la corteza cerebral, ya que el in-
cremento en numero e intensidad
de éstos es significativo de disfun-
cion cerebral. Consta de ocho es-
calas: psicomotricidad, lenguaje,
atencion, estructuracion espacial,
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visopercepcion, memoria, estruc-
turacion ritmico-temporal y late-
ralidad.

Valoraciéon de las necesidades del
nifio por parte del fisioterapeuta.

Existen varias lineas de intervencion

posterior: programas de seguimiento,
tratamiento y de apoyo familiar.

Programa de seguimiento
Se incluirdn en este programa los si-

guientes casos:

Los menores de 12 meses cuando
la diferencia entre la edad de desa-
rrollo y la cronolégica corregida no
sea superior a dos meses.

Los mayores de 12 meses cuando
la diferencia entre la edad de desa-
rrollo y la cronoldgica no sea supe-
rior a dos meses, no teniendo en
cuenta la edad corregida por pre-
maturidad.

Como norma, los seguimientos se rea-
lizan cuatrimestralmente; sin embargo, a
veces existen excepciones debido a que
los nifios llegan muy tempranamente,
encontrandose en un mes con edad co-
rregida y no quedando claro ni para el
psicélogo ni para el fisioterapeuta la si-
tuacion de ese bebé, o bien porque la
familia estd tan desbordada por la situa-

cion que requiere un seguimiento mas a
corto plazo.
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Programa de tratamiento

En este programa se incluiran los casos
cuyo desfase entre la edad cronolégica y
la edad de desarrollo sea superior a dos
meses.

Nuestro centro, como cualquier otro
centro de atencion temprana, esta cons-
tituido por un equipo multidisciplinar
formado por especialistas en el dmbito
psicolégico, rehabilitador y social. Esta
integrado por trabajadores sociales, psi-
célogos, logopedas, estimuladores (los
profesionales en nuestro centro tienen
doble perfil, son especialistas en logope-
dia y estimulacién, con la finalidad de re-
ducir referentes para el nifio), psicotera-
pia, fisioterapia y psicomotricidad. La
intervencién se planifica en equipo en
las reuniones de coordinacion interna
que se mantienen con una frecuencia
semanal, de manera que se programa de
forma individual, teniendo en cuenta las
necesidades y posibilidades de cada nifio
en cada area de desarrollo, asi como a su
familia y su entorno.

En un primer momento, en la mayoria
de los casos reciben fisioterapia y esti-
mulacion global y del lenguaje, una o
dos veces por semana, dependiendo de
la edad y las necesidades del nifio y su
familia. En los casos en que el nifio tiene
una edad inferior a seis meses, la estimu-
lacion es llevada a cabo por el Departa-
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mento de Psicologia, con la finalidad de
poder trabajar a la vez el vinculo entre
madre e hijo. Posteriormente, si fuese
necesario, podran recibir otros trata-
mientos como logopedia, psicomotrici-
dad y psicoterapia.

En general, estos nifios de alto riesgo,
cuando reciben el alta en el Departa-
mento de Fisioterapia, pasan al de Psico-
motricidad con la finalidad de mejorar la
inmadurez de los grupos musculares, lo
que deberia facilitarles su control postu-
ral y la coordinacién de los musculos de
la locomocion. El sistema postural esta
constituido por las informaciones de las
posturas y del equilibrio, y se construye y
desarrolla basandose en las informacio-
nes visoespacial y vestibular, de manera
que el desarrollo del sistema postural po-
sibilita la integracion de los aprendizajes
en prematuros.

Las ventajas de trabajar con un equipo
multidisciplinar son fundamentales a la
hora de sacar adelante a los nifios con
estas caracteristicas, ya que permite tra-
bajar todas las areas del desarrollo desde
los diferentes departamentos con un
abordaje comun: resolver los problemas
de coordinacién ojo-mano, paliar los
trastornos del esquema corporal, los
trastornos posturales, los trastornos de
la percepcion que implicaran disfuncio-
nes en los sistemas de la organizacion
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espacio-temporal y los trastornos del
lenguaje, que dificultan la comunicacién
y entorpecen los procesos sociales.

No podemos olvidar que todas estas
caracteristicas mencionadas van acompa-
fiadas por una serie de dificultades visua-
les que habra que trabajar a modo de
prevencion, para evitar, en la medida de
lo posible, una confusion con la laterali-
dad, futuras inquietudes motoras que
pueden dar lugar a falsos diagnésticos de
hiperactividad o, en determinados casos,
ocasionar una falta de visién binocular,
con la consecuente repercusion en sus fu-
turos aprendizajes escolares, teniendo en
cuenta que cualesquiera de estos trastor-
nos son suficientes, por si solos, para
plantear dificultades en el aprendizaje es-
colar posterior del nifio prematuro.

Destacar que, desde un centro de aten-
cién temprana, la intervencién que se rea-
liza va més dirigida a estimular la base de
los aprendizajes, de manera que se lleva a
cabo un trabajo diferente, pero paralelo,
al efectuado por los apoyos escolares.

Programa de apoyo familiar

La acogida a la familia que llega con
un gran prematuro es una de las fases
mas importantes. Para las familias que
reciben el impacto de un problema se-
mejante supone una crisis, que en un
principio es desorganizadora de su equi-
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librio. Sin embargo, no debemos enten-
der su evolucion como predeterminada,
pudiendo, como toda situacion critica,
resolverse con el beneficio de una mayor
madurez y un enriquecimiento del nu-
cleo familiar.

Debemos tener en cuenta que las pri-
meras 72 horas de vida son muy impor-
tantes para los padres: son momentos de
tristeza, impotencia y desesperacién. Los
primeros dias son muy duros; tienen pre-
guntas sin respuestas, miedo, sentimien-
tos de culpa. Pasan las semanas y la an-
gustia por la supervivencia poco a poco da
paso a la obsesién por las secuelas. Apare-
cen entonces nuevas preguntas: ;cémo
sera el futuro desarrollo del nifio?, ;estara
condicionado por sus limitaciones intelec-
tuales, fisicas, somaticas o sensoriales?

Podemos encontrarnos con padres
siempre apenados que tienden a delegar
parte de sus funciones relativas al cuida-
do a diversos profesionales, que los
orientan y aconsejan. La actitud de los
técnicos no debe ser directiva, para evi-
tar que su capacidad cuidadora quede
mermada o anulada.

En otras ocasiones, los padres adoptan
una actitud de mucha proteccion, en la
que lo son todo para el nifio, de manera
que esto genera tensiones y bloquea la
adquisicion de una adecuada autonomia.
Autonomia no es lo mismo que abando-
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no. El equilibrio esta en educar para que
el nifio, alin dependiente, necesite cada
vez menos a la madre, sin que esto signi-
fique perder relacién o cuidados, sino
cambiar la forma de recibirlos. Los profe-
sionales precisan unas cualidades que
van més alla de la cualificacion profesio-
nal; necesitan sensibilidad, empatia y se-
guridad en si mismos para establecer las
bases de una relacion que se apoya, ade-
mas, en una actitud de disponibilidad.

Los profesionales trabajamos con hi-
potesis. El diagnostico y el pronéstico es-
tan siendo cuestionados dia a dia y, so-
bre todo, cada nifio, sea cual sea su
problema, y cada familia poseen una in-
dividualidad con la que no funcionan las
recetas de cocina.

La familia espera del profesional, al
menos, un diagndstico y una informa-
cion lo més veraces posible sobre las po-
sibilidades del nifio. Hay que tener en
cuenta que esta informacion va a reper-
cutir de maneras distintas segtin el mo-
mento en que se dé, la personalidad de
la familia y el apoyo recibido, no sélo en
el momento del contacto inicial, sino
también a largo plazo.

La escucha es una cuestion técnica
muy importante, tanto para el diagnds-
tico como para el tratamiento. Hay que
destacar, tras el diagnostico, los aspec-
tos positivos y las posibilidades, mas
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que las limitaciones. Todo esto permite
a los padres verbalizar fantasias y temo-
res que pueden ser elaborados. No po-
demos olvidar que una informacién ob-
jetiva se complementa con un apoyo
adecuado. Los padres necesitan tiempo
para elaborar el golpe psicolégico, de
manera que permanezca en ellos la es-
peranza, pero sin alentar falsas expecta-
tivas. Toda esta serie de acontecimien-
tos provoca tensiones en la pareja, que
habra que contrarrestar con el apoyo
mutuo vy el didlogo. Sin embargo, no
siempre es suficiente el apoyo desde el
Departamento de Psicologia; es enton-
ces cuando son derivados a terapia de
familia, que puede ser ofrecida en el
mismo centro.

También hay que tener en cuenta que
existen otros componentes de la familia
que se ven implicados:

- Los hermanos que reaccionan con
sentimientos de responsabilidad,
temor por su salud y hostilidad ha-
cia sus padres, que parecen alejar-
se y olvidarlos a veces, mientras
que aumentan las exigencias res-
pecto a ellos. Sin embargo, pueden
aportar una colaboraciéon muy Util
para el desarrollo de su hermano a
la vez que se fortalecen sus senti-
mientos de utilidad. En nuestro
centro se realizan talleres de her-
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manos todos los afios como via de
elaboracion de sus dificultades.

Los abuelos también pueden apor-
tar una gran ayuda aliviando las
tensiones y haciendo una funcion
de relevo en muchas ocasiones. Es-
ta participacion por su parte les sir-
ve también a ellos para sentirse Gti-
les y aliviar sus propias tensiones.
El centro dispone también del ser-
vicio Taller de Abuelos.

La supervivencia de estos nifios de muy
bajo peso al nacer se encuentra estrecha-
mente asociada con un alto riesgo de
presentar problemas de salud y desarro-
llo. Es un factor de riesgo para el desarro-
llo cognitivo y neuropsicolégico durante
la infancia, ya que su desarrollo neuroma-
durativo, sobre todo en las areas de aso-
ciaciéon de la corteza cerebral, resulta
afectado. Hasta el momento se ha confir-
mado el incremento de deficiencia men-
tal, retraso psicomotor, trastornos del len-
guaje, hiperactividad, trastornos de
lateralidad y problemas de conducta. Es-
tudios realizados con anterioridad con ni-
flos de muy bajo peso indican una clara
predisposicion a presentar dificultades es-
pecificas de aprendizaje al inicio de la eta-
pa escolar. Los trastornos de lateralidad y
visopercepcion son muy frecuentes, se-
gun los estudios efectuados en nuestro
pais por Mulas y Retortillo.
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Para terminar, hay que destacar que
cualquier intervencién no tendria senti-
do si no existiese una coordinacién ex-
terna entre todos los profesionales que
trabajan con el nifio, como via de posibi-
litar un mayor rendimiento en sus resul-
tados.

Seguimiento desde el ambito
educativo

Los EAT vy los equipos educativos tie-
nen, entre sus funciones, la deteccion de
necesidades educativas especiales, asi co-

mo la orientacion y el apoyo a los alum-
nos que las poseen. Atendemos a estos
alumnos segln sean sus necesidades con
diferentes respuestas educativas. Estas se
ajustan tras realizar una evaluacion psico-
pedagogica de dichos alumnos.

Modalidades

Las distintas modalidades de respuesta
en el dmbito educativo son:
Ordinaria: alumnos que siguen su
escolaridad sin ningun tipo de difi-
cultades o secuelas.
Dificultades de aprendizaje: alum-
nos que requieren seguimiento por
sus dificultades de aprendizaje y/o
que acuden a refuerzo escolar. Sue-
len cursar con retraso en los apren-
dizajes escolares de forma global o
en algln érea (lengua, matemati-
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cas, etc.). Tienen dificultades aso-
ciadas a retraso mental limite, défi-
cit de atencién y retraso motor.
Equivalen a alumnos con minusvalia
leve desde el area médica.
Alumnos con necesidades educati-
vas especiales: alumnos que estan
en centros ordinarios con uno de
los siguientes diagnésticos. Equiva-
len a nifios con minusvalia mode-
rada desde el area médica:

e Discapacidad psiquica: retraso
mental, trastornos generalizados
del desarrollo.

* Trastornos del desarrollo del len-
guaje: de la expresion y/o de la
comprension.

e Trastornos del comportamiento y
de las emociones de comienzo ha-
bitual en la infancia y en la adoles-
cencia: hiperactividad con déficit
de atencidn, trastorno disocial.

* Discapacidad sensorial: pérdida o
desviacion significativa de la vista
y funciones relacionadas, pérdida
o desviacion significativa de las
funciones auditivas y vestibula-
res.

* Discapacidad motora: pérdida o
desviacion significativa de las
funciones neuromusculoesquelé-
ticas y relacionadas con el movi-
miento.
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* Otras circunstancias: pluridefi-
ciencias, retraso madurativo (en
la etapa de educacién infantil).

Alumnos en centros de educacion
especial: alumnos con grandes dis-
capacidades que requieren centros
muy especializados. Equivalen a ni-
fios con minusvalia grave desde el
drea médica.

Evaluacion y seguimiento

Con los alumnos con dificultades de
aprendizaje o necesidades educativas
especiales se hace un seguimiento para
conocer en qué areas son fuertes y en
cudles débiles.

Tanto para la evaluacion psicopeda-
gbgica como para el seguimiento se uti-
lizan pruebas estandarizadas (que miden
capacidades) y diagnosticos médicos,
para tratar de evitar otras variables que
afectan al conjunto de la poblacién (cu-
rriculares, grupos familiares, grupo aula,
grupo amigos, etc.), aunque estos facto-
res se deberdn tener presentes como
complemento.

El EAT hace la evaluacién y el segui-
miento si el alumno no esté escolarizado
en un colegio o estd en una escuela in-
fantil, procurando llevarlos a cabo a los
8, 14, 20 y 30 meses de edad. El Equipo
de Orientacion realizard el seguimiento
una vez escolarizado en el colegio.
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Se utilizan las siguientes pruebas: Bru-
net Lezine hasta los 30 meses, MSCA
en la escuela infantil hasta los cinco
afios y WISC-R en 2.° y 6.° de Primaria.
Se pueden complementar con: compe-
tencia curricular proporcionada por el
tutor al finalizar ciclos de Primaria; el se-
guimiento familiar, usando cuestiona-
rios o entrevistas; y el seguimiento afec-
tivo y social, empleando el TAMAI en
6.° de Primaria o con cuestionarios a tu-
tores.

Los equipos de orientacion tienen, al
menos, dos reuniones: una al principio
de curso para actualizar el listado de
alumnos en seguimiento y otra al final
para recoger y analizar los datos obteni-
dos durante el curso.

A modo de resumen:

La poblacion de prematuros es pe-
quefa respecto al conjunto de ni-
fios.

Es significativo el nimero de pre-
maturos que necesitan ayuda es-
colar (el 44% aproximadamente).
La deteccion precoz y la interven-
cién temprana favorecen el desa-
rrollo global de estos nifios.

Con la ayuda necesaria (médica,
educativa, social, familiar), la mayo-
ria de estos nifios seran personas
auténomas (un 3,7% precisan edu-
cacion especial).

el17

Conclusiones y propuestas de futuro
Todo lo sefialado nos conduce a re-

saltar que las poblaciones de nifios pre-

maturos tienen, a lo largo de su vida,

mayores necesidades, no solamente
desde el punto de vista sanitario sino
también educacional, social y psicol6gi-
co, necesidades que se amplian a su fa-
milia (la intervencién sobre los padres
puede favorecer la evolucion neuro-
cognitiva). Es, por lo tanto, imprescin-
dible establecer programas de segui-
miento coordinados que incluyan
ayuda al crecimiento, ayuda escolar,
servicios de la comunidad y conexién
con el cuidado primario. En definitiva,
ayudas de un gran nimero de profesio-
nales que permitan el diagnéstico pre-
coz de los retrasos del desarrollo y de
las discapacidades, y el control y trata-
miento adecuados.

En los préximos afios los objetivos se-
ran: avanzar en la coordinacion entre los
diferentes servicios para intentar que el
seguimiento alcance a la totalidad de es-
tos nifios, mejorar la base de datos para
poder realizar andlisis mas cualitativos,
profundizar en las areas donde presen-
tan dificultades en el ambito escolar, in-
cluir factores de riesgo (tabaco, alcoho-
lismo, hipoestimulacion, etc.) y crear
grupos de apoyo a las familias de nifios
prematuros.
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