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“ La incidencia / prevalencia de las discapacidades es
mayor que cualquier otro proceso pediatrico de carac-
ter permanente y de sinénima severidad. Es de suma
importancia establecer los programas adecuados para
su prevencion, atencion y tratamiento”.

(Dr. J. Arizcun Pineda)

“En nuestra formaciéon de pregrado y posteriormente
como pediatras se nos ensefia a diagnosticar enferme-
dades, pero no a saber “transmitir” ese diagndstico a
unos padres. Se nos ensefia a diagnosticar cuadros cli-
nicos, pero no a considerar los tipos de deficiencias que
generan, el trastorno funcional (discapacidad) que ellas
provocan y cémo se altera la integracion social (minus-
valia) debido a las mismas.”

( Dra. I. Ramos Sanchez)

“ Escucha a tu paciente, porque te dira lo que necesita y
a otros profesionales, porque tu no tienes todas las res-
puestas.” (Cicely Saunders. Saint Christopher Hospice)

El concepto de recién nacido de riesgo neurolégico nace
en Inglaterra en 1960, siendo definido, como aquel nifio
que por sus antecedentes pre, peri o postnatales, tiene
mas probabilidades de presentar, en los primeros afios
de la vida, problemas de desarrollo, ya sean cognitivos,
motores, sensoriales o de comportamiento y pudien-
do ser éstos, transitorios o definitivos. (1,2,3) Segun la
OMS, entre un 3 y un 5 % de todos los embarazos se
consideran de alto riesgo y aproximadamente el 12 %
son de riesgo moderado. Estos porcentajes se correla-
cionan con los recién nacidos fruto de dichos embara-
zos: entre un 10-12 % de los recién nacidos precisan
ingreso en una Unidad Neonatal y entreun 3aun 5 %
presentan factores de riesgo psico-neuro-sensorial. (4)
Estas cifras se ven reflejadas en nuestra Maternidad y
Unidad Neonatal, manteniéndose estables en los Ultimos
veinte afios. En 1988 hubo 3.458 recién nacidos vivos,
425 nifios (12,3 %) ingresaron en la Unidad Neonatal y
151 nifos (4,4 %) fueron de riesgo psico-neuro-sensorial.
En 2001 se registraron 3.433 recién nacidos vivos, 429
precisaron ingreso en la Unidad Neonatal (12,5 %) y 137
niflos fueron de riesgo psico-neuro-sensorial (4 %).

Podriamos extrapolar estos datos a los nacidos en An-
dalucia y Extremadura en el afio 2007 y tener asi unas
cifras aproximadas de los recién nacidos de riesgo. En
Andalucia con una poblaciéon de 8.099.461 habitantes
y 80.581 recién nacidos, el porcentaje de nifios/as de
riesgo neurolégico se situaria entre 2.417 a 4.029 nifios/
as. En Extremadura, con 1.089.990 habitantes y 10.011
nacimientos, serian de riesgo entre 300 a 500 nifios/as.

Segun la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias
y Estado de Salud, 1999 (realizada por el Instituto Na-
cional de Estadistica, el Instituto de Migraciones y Ser-
vicios Sociales y la Fundaciéon ONCE), el 2,24 % de la
poblacién entre 0-6 afios tiene algun tipo de deficiencia
y de éstas, la mitad aproximadamente son de origen
congeénito. El Plan de Accién para Personas con Disca-
pacidad (1997- 2002) estima que en nuestro Pais, entre
el 2y el 3 % de los nifios/ nifias presentan deficiencias
tras el nacimiento y entre el 6 y el 8 % de los nifios/
nifias menores de 6 aflos manifiestan problemas en su
desarrollo. (5,6) La atencién integral al recién nacido de
riesgo neurolégico y/ o con lesiones del Sistema Ner-
vioso Central ya establecidas, forma parte esencial de
los Programas de Atencion Temprana, siendo definida
ésta en el Libro Blanco de la Atencién Temprana, (Grupo
de Atencién Temprana) como “el conjunto de interven-
ciones, dirigidas a la poblacion infantil de 0 a 6 afios, a
la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar res-
puesta lo mas pronto posible a las necesidades tran-
sitorias 0 permanentes que presentan los niflos/ nifias
con trastornos en su desarrollo o que tienen riesgo de
padecerlos. Estas intervenciones, que deben conside-
rar la globalidad del nifio/ nifia, han de ser planificadas
por un equipo de profesionales de orientacién interdis-
ciplinar o transdisciplinar” (7)

El principal objetivo de la Atencién Temprana es “que
los nifios/ nifias que presentan trastornos en su desa-
rrollo o tienen riesgo de padecerlos, reciban, siguiendo
un modelo que considere los aspectos bio-psico-so-
ciales, todo aquello que desde la vertiente preventiva y
asistencial pueda potenciar su capacidad de desarrollo
y de bienestar, posibilitando de la forma mas completa
posible su integracién en el medio familiar, escolar y so-
cial, asi como su autonomia personal”.(7)

La Atenciéon Temprana debe llegar pues, a todos los
nifios que presentan cualquier tipo de trastorno o al-
teracion del desarrollo, sea ésta de tipo fisico, psiqui-
co o sensorial, o se consideren en situacién de riesgo
biolégico o social. Todas las acciones e intervenciones
que se llevan a cabo en Atencion Temprana deben con-
siderar no sélo al nifio, sino también a la familia y a su
entorno”.
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Del modelo biopsicosocial de la Atencién Temprana, se
derivan tres Niveles de Intervencion: (Tabla I)

NIVELES DE INTERVENCION EN
ATENCION TEMPRANA
A) Prevencion primaria de los trastornos en el desarrollo infantil
B) Prevencion secundaria en Atencion Temprana

B.1.- Deteccion precoz
= |dentificacién del riesgo psico-neurosensorial y socia-familiar.

= Deteccion de signos de alerta del desarrollo psicomotor o patologia
psico- neuro-sensorial.

B.2: Valaracion diagnéatioa precoz (Etiologioa, sindremical )
¢QUE?, ;POR QUE?, ;COMO AYUDAR?

C) Prevencion terciaria (precoz, global, planificada e interdisciplinar)
=Asistencia médica y sanitaria optima
= Programa de Intervenciéon Temprana (0 - 6 afios) ¥ Programa de

apoyo € integracion escolar
= Programa de atencion a la familia a.t

TABLA |

1) Prevencion primaria en Atencién Temprana: evi-
tar las condiciones que pueden llevar a la apari-
cion de deficiencias o trastornos en el desarrollo
infantil;

2) Prevencion secundaria, cuyo objetivo es la de-
teccién y el diagnéstico precoz de los trastornos
en el desarrollo y de situaciones de riesgo y

3) Prevencion terciaria, que agrupa a todas las ac-
tividades dirigidas hacia el nifio/ nifia y su entor-
no, con el objetivo de mejorar las condiciones de
su desarrollo. Esta intervencién debe ser precoz,
global, planificada e interdisciplinar, encaminada
a atenuar o superar los trastornos o disfunciones
en el desarrollo, prevenir trastornos secundarios
y modificar los factores de riesgo en el entorno
inmediato del nifio.

El seguimiento y la atencion integral al recién nacido de
riesgo neurolégico, forma parte de los programas de
Atencién Temprana, situAndose dentro de la prevencién
secundaria de deficiencias. (2,7,8,9)

Los programas de seguimiento protocolizados de los
niflos/ niflas de riesgo psico-neuro-sensorial en Uni-
dades de Maduracién, fueron impulsados en Espafa
en 1977 por el Plan Nacional de Prevencién de la Sub-
normalidad. Entre 1980 y 1982 se ponen en marcha las
primeras Unidades, adscritas con caracter estructural
en Centros y Servicios de Pediatria y en intimo contac-
to con los equipos de Neonatologia. (4). En 1982 fue
creada la Unidad de Seguimiento Madurativo y Neu-
rodesarrollo del Servicio de Pediatria del Hospital

Universitario Virgen Macarena de Sevilla, habiendo
sido atendidos desde entonces hasta la actualidad,
un total de 6.100 niflos/as. Se expone a continua-
cion algunas caracteristicas de la atencion integral
al recién nacido de riesgo, que se lleva a cabo en
nuestra Unidad: deteccién precoz de los criterios
de riesgo psico-neuro-sensorial y socio-familiar,
seguimiento neuroevolutivo (duracién, patologia
secuelar, coordinaciéon de la atencion) y deteccién
precoz de los signos de alerta en el desarrollo psi-
comotor o patologia psico-neuro-sensorial (9, 10).

1.- IDENTIFICACION DEL RECIEN NACIDO DE RIESGO PSICO-
NEURO-SENSORIAL

Para la seleccién de los recién nacidos de riesgo neu-
rolégico, se siguen las pautas dadas en 1982 por el
Comité de Perinatologia del Plan Nacional de Preven-
ciéon de la Subnormalidad, modificadas posteriormen-
te por la Seccién de Perinatologia de la Asociacion
Espanola de Pediatria (11). (Ver Tablas II-IV). Estos
mismos criterios son los seguidos por nuestro grupo
(9,10,12) y los adoptados por el Grupo de Atencién
Temprana de Espana, publicados en el Libro Blanco
de la Atencion Temprana (7) y en el Proceso Asisten-
cial sobre Atencién Temprana de Andalucia (13).

TABLA II.- RECIEN NACIDO DE RIESGO NEUROLOGICO:

- R.N. con Peso < P10 para su edad gestacional
o con Peso < a 1500 grs o Edad Gestacional <
a 32 semanas.

- APGAR < 3 al minuto o < 7 a los 5 minutos.

- RN con ventilacién mecanica durante mas de 24
horas.

- Hiperbilirrubinemia que precise exanguinotrans-
fusion.

- Convulsiones neonatales.

- Sepsis, Meningitis o Encefalitis neonatal.

- Disfuncién Neuroldgica persistente (mas de siete
dias)

- Dafio cerebral evidenciado por ECO o TAC.

- Malformaciones del Sistema Nervioso Central.

- Neuro-Metabolopatias.

- Cromosomopatias y otros Sindromes Dismorfi-
cos.

- Hijo de madre con Patologia Mental y/o Infeccio-
nes y/o Drogas que puedan afectar al feto.

- RN con hermano con patologia neurolégica no
aclarada o con riesgo de recurrencia.

- Gemelo, si el hermano presenta riesgo neurolé-
gico.

- Siempre que el Pediatra lo considere oportuno.
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TABLA III.- RECIEN NACIDO DE RIESGO SENSORIAL: VISUAL

- Ventilacion mecénica prolongada

- Gran Prematuridad

- RN con Peso < a 1500 grs.

- Hidrocefalia

- Infecciones congénitas del Sistema Nervioso Cen-
tral

- Patologia craneal detectada por ECO/TAC

- Sindrome Malformativo con compromiso visual.

- Infecciones postnatales del Sistema Nervioso Cen-
tral

- Asfixia severa

TABLA IV.- RECIEN NACIDO DE RIESGO SENSORIAL: AUDITIVO

- Hiperbilirrubinemia que precisa exanguinotransfu-
sién

- Gran Prematuridad

- RN con peso < a 1500 grs

- Infecciones congénitas del Sistema Nervioso Cen-
tral

- Ingesta de aminoglucésidos durante un periodo
prolongado o con niveles plasmaticos elevados
durante el embarazo

- Sindromes Malformativos con compromiso de la
audicion

- Antecedentes familiares de hipoacusia

- Infecciones postnatales del Sistema Nervioso Cen-
tral

- Asfixia severa

TABLA V.- CRITERIOS DE RIESGO SOCIO-FAMILIAR
- Acusada deprivacion econémica
- Embarazo accidental traumatizante
- Convivencia conflictiva en el nacleo familiar
- Padres con bajo CI/ Entorno no estimulante
- Enfermedades graves/ Exitus
- Alcoholismo/ Drogadiccion
- Prostitucion
- Delincuencia/ Encarcelamiento
- Madres adolescentes
- Sospecha de malos tratos
- Niflos acogidos en hogares infantiles
- Familias que no cumplimentan los controles de
salud repetidamente

El riesgo socio-familiar hay que valorarlo siempre, ya que es
quizas la variable de riesgo que mas afecta a la mortalidad
perinatal aguda y también a la morbilidad perinatal a largo
plazo (14). El riesgo ambiental puede estar presente en los
periodos pre-periconcepcional, gestacional, perinatal y/o ir
presentandose a lo largo del seguimiento. Los problemas
biolégicos precoces hacen al nifio mas vulnerable al am-
biente adverso (3). Los criterios de riesgo socio-familiar se-
guidos en nuestra Unidad se exponen en la Tabla V.

En diversos trabajos realizados sobre cortes transversa-
les de nuestros nifios en seguimiento, aproximadamente
en un 20 % de las diferentes series, se asocia el riesgo
socio-familiar al riesgo neurolégico, bien en el momento
del nacimiento o a lo largo de la evoluciéon (15) Aquellos
nifos con factores de riesgo socio-familiar presentan con
significacién estadistica a la edad escolar, mas alteracio-
nes del desarrollo somatico, del desarrollo cognitivo, mas
trastornos de la coordinacién motora , de la organizacion
psicomotriz y de la escolarizacién. (9)

Al revisar la literatura se observan ligeras variaciones en
los criterios seleccionados para la inclusiéon de un re-
cién nacido en un Programa de seguimiento, pero exis-
te unanimidad en que deben ser seguidos y al menos
hasta la edad escolar. (2,3,7,8,10, 12,13)

Los factores de riesgo neurolégico son variables para
cada Servicio de Neonatologia y para cada Unidad de
Seguimiento, en funcién de las condiciones intrinsecas
de los mismos y pueden, a su vez, ir cambiando a lo
largo de los afios. Asi por ejemplo, los cinco criterios
mas frecuentes detectados en los 156 recién nacidos
de riesgo nuevos derivados desde la Unidad Neonatal a
nuestra Unidad en 1999, fueron:

Peso al nacer inferior a 2 DS para su edad gestacional
71 niflos

Precisan ventilacién asistida

34 nifios

Sepsis neonatal

28 nifios

Peso < a 1.500 grs

18 nifios

Patologia cerebral por ECO o TAC

18 nifios

Hijo de madre drogadicta

11 nifios

Mas de 7 dias con examen neuroldgico anorma
11 nifios

Hay gran superposicion, en algunos casos, entre los fac-
tores de riesgo psico-neuro-sensorial, presentando mayor
probabilidad de algun trastorno en su desarrollo, aquellos
lactantes con multiples factores de riesgo .El cimulo de
riesgos no equivale a una suma, sino que se potencian
(3). En 1999, de los 156 nifios de riesgo nuevos remitidos
desde la Unidad Neonatal, 108 nifios presentaban un sélo
factor de riesgo, 17 nifios dos factores, 15 nifios tres facto-
res y 13 nifios cuatro o mas factores asociados.

Algunos factores conllevan un riesgo mas elevado de oca-
sionar una afectacion del desarrollo psico-neuro-sensorial y
del comportamiento, que otros, asi: (14) el peso al nacimien-
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to, a medida que disminuye aumenta el riesgo de secuelas:
<1500 grs. (5-10 %), < 1000 grs. (20 %), < 750 grs. (10-
40%). Los nifios nacidos en el limite de la viabilidad, tienen
una morbilidad mas alta y una mayor mortalidad. Ademas,
tienen mas probabilidades de presentar enfermedad pul-
monar crénica grave, hemorragia peri-intraventricular gra-
ve, retinopatia de la prematuridad, hipoacusia y falta de cre-
cimiento y desarrollo. Nuestra experiencia confirma estos
hallazgos. Por ejemplo, cuando habiamos controlado 1361
nifos/as mayores de un afio, 74 nifios (5,4 %) presentaban
secuelas motoras moderadas-graves. Este porcentaje as-
cendia a un 7,4 % si seleccionamos a los recién nacidos
con un peso < 1500 grs (5 casos de 67 nifios) v, a su vez se
elevaba a un 38,5 % de los nifios de éste Ultimo grupo a los
que se les asociaba una Hemorragia peri- intraventricular
grado llIl-IV (5 casos de 13 nifios) (12).

La Sociedad Espafiola de Neonatologia, esta llevando
a cabo un importante estudio multicéntrico espaol,
sobre el Seguimiento de los nifios con peso inferior a
1.500. Comisiéon SEN 1500 www.se-neonatal.es (16).
En él se puede apreciar el porcentaje de secuelas en el
desarrollo de los nifios/as a los dos afios y como éstas
aumentan al disminuir el peso al nacer. También son de-
rivados a nuestra Unidad para estudio, seguimiento y
atencion integral, aquellos nifios, que en los controles
de salud llevados a cabo por el pediatra o por el equipo
de enfermeria de atencién primaria, se les detectan sig-
nos de alerta en el desarrollo psicomotor.

Quiero remarcar aqui, la importancia del pediatra en la
deteccion y diagndstico del nifio de riesgo neurolégico.
Primero sera el pediatra neonatélogo y posteriormente
el pediatra tanto de atencién primaria como de atencion
especializada. Ellos son piezas clave en la deteccion
precoz de anomalias del desarrollo en los primeros afios
de vida del nifio; es importante pues su formacién en el
desarrollo psicomotor del lactante y nifio y en la identifi-
cacion de los cuadros que con una elevada probabilidad
van a causar un retraso en el mismo. (17) En 1999 de los
252 ninos nuevos remitidos a nuestra Unidad de Madu-
racion, 88 nifios (35 %) fueron derivados para estudio y
valoracion neuromadurativa por los pediatras de Aten-
cion Primaria de nuestra area hospitalaria. En los ultimos
cinco anos, las cifras de nifios derivados desde la Unidad
Neonatal y por el pediatra de Atenciéon Primaria van pa-
rejas. Asi, en el 2005, de los 333 nifios nuevos atendidos,
155 procedian de la Unidad Neonatal y 178 (53,4 %) de-
rivados por sus pediatras.

2.- SEGUIMIENTO MADURATIVO
Ademas de valorar los indices de riesgo, tiene especial
interés, el valorar en cada recién nacido, la normalidad

o0 no de su funcidén neuromotora, antes de su salida del
Centro Neonatal o a las 40 semanas de edad gestacio-
nal para los pretérmino.

La exploracién neuroldgica, unida a los datos aporta-
dos por los exdmenes complementarios, nos permitiran
una orientacién diagnéstica. No obstante el periodo de
convalecencia no es el mas adecuado para establecer
un prondstico respecto al handicap posterior. Anoma-
lias observadas pueden ser funcionales o transitorias y
por contra, en caso de normalidad, tampoco se podra
afirmar la normalidad ulterior.

Sélo un seguimiento prolongado permitird enlazar
signos minimos o anomalias del aprendizaje con los
acontecimientos en el periodo perinatal. Surge asi,
la importancia de desarrollar programas de segui-
miento protocolizados de los nifios de riesgo psico-
neuro-sensorial (2,5,9,11,18)

Segun Blackman (19) definimos un sistema de se-
guimiento para nifios de riesgo:“Como un proceso
de control continuo y valoracion individual de aque-
llos niflos que suponemos, pueden manifestar pro-
blemas en su desarrollo”.

La importancia de la existencia de estudios de segui-
miento radica en:

- Los padres demandan un prondstico y van a
precisar ademas apoyo y asesoramiento psico-
l6gico.

- Cada Centro debe evaluar sus propios resulta-
dos, para corregir y mejorar la atencion al emba-
razo, parto y al recién nacido de riesgo.

- El cuidado y tratamiento intensivo neonatal es
uno de los items mas caros de la Pediatria. Si se
realizan grandes inversiones econémicas en una
correcta atencion neonatal al recién nacido de
alto riesgo, se debe ofertar posteriormente una
buena calidad asistencial.

- Los resultados de seguimiento van a servir para
planificar en cada Comunidad los Servicios Sani-
tarios, Sociales y Educativos correspondientes.

-Y por ultimo, van a permitir una metodologia co-
mun en el seguimiento.

METODOLOGIA DE NUESTRA UNIDAD DE SEGUIMIENTO:
9,10,12)

El equipo de profesionales que realizan el Seguimiento,
esta constituido por una Neuropediatra y por una Psi-
coéloga clinica infantil, en intimo contacto con el Servicio
de Neonatologia. Ante una problematica socio-familiar
contamos con la colaboracién de la Unidad de Trabajo
Social del Hospital.
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Los controles se llevan a cabo en edades significativas
del proceso evolutivo, siendo los seguidos en nuestra
Unidad, los siguientes: 3 meses, 6 meses, 12 meses, 24
meses, 5 afios y 7 afios. El nimero de controles se in-
tensifica cuando la exploracién neurolégica, psicolégica
o problemética socio-familiar lo considere oportuno.
En cada control se realiza:
- Anamnesis e historia socio-familiar
- Exploracién pediatrica , neuroldgica y neuroma-
durativa
- Valoracién del desarrollo psicomotor o cogni-
tivo
- Dinamica familiar
- Valoracién de las conductas funcionales y del
comportamiento
- Atencion a la integracion/ aprendizaje escolar (o
Guarderia segun la edad)
- Realizacién de exdmenes complementarios per-
tinentes
- Se da Orientacion familiar sobre actuaciones
adecuadas al momento evolutivo del nifio y sus
caracteristicas individuales.
- Valoracion de la integracion y nivel de aprendi-
zaje en la Guarderia, Centro de Atencién Socio-
Educativa, Escuela Infantil o Colegio.

Derivaciones y Flujo de Informacién con otros profesio-
nales implicados en los procesos de diagndstico y tra-
tamiento: Pediatras (tanto de Atencién Primaria como
Especializada), Otros Equipos de Atencion Hospitalaria
(Rehabilitacion infantil, Fono-Audiologia, Oftalmologia,
Neurofisiologia, Genética, Metabolopatias, Neurorradio-
logia, Unidad de Salud Mental Infantil, Unidad de Neu-
ropsicologia Clinica), Equipos de Atencién Temprana,
Guarderias, Equipos de Orientacién Educativa, Centros
de Acogida, Asociaciones de padres, Servicios Sociales
de Ayuntamientos. El equipo de la Unidad necesita es-
tar en contacto con diferentes Servicios para derivar a
los nifios, que asi lo precisen, para completar su estudio
0 para tratamiento. Surge asi la importancia de una co-
rrecta Coordinacion Interdisciplinar (entre los profesio-
nales que participan directamente en la atencién al nifio
y la familia) e Interniveles (entre los diferentes niveles
asistenciales: Salud, Asuntos Sociales y Educacion)

La coordinacion y el flujo de informacion entre el Equipo
de Neonatologia y el Equipo de Seguimiento entre si y
éstos, a su vez, con el Pediatra de Atencién Primaria y
con otros profesionales que el caso requiera (gj.: Inter-
venciéon Temprana) es fundamental. Esta coordinacion
debe comenzar con la Planificacion del alta hospitalaria
y continuar posteriormente con un Seguimiento com-
partido (2,8). En el Proceso Asistencial sobre Atencion
Temprana de Andalucia, se desarrollan todos estos as-

pectos y se propone la creacién de Equipos de Orienta-
cion Terapéutica. (13)

La atencién a la familia es fundamental, ya que es muy
dificil la aceptacion del nacimiento de un hijo con proble-
mas, y esto va a influir en la dindmica familiar y en el de-
sarrollo personal de cada uno de sus miembros (padres
y hermanos). En primer lugar hay que procurar que los
padres tengan una informacién precoz, veraz (aclarando
el margen de incertidumbre), transmitida con tacto (en
el lugar y con el tiempo adecuados) y adaptada a su si-
tuacién emocional y cultural, siendo el inicio del apoyo
familiar que se ird prestando sucesivamente. (17,20)

Podremos dar una sospecha diagnédstica o una certeza,
pero la aceptacién de ese diagnéstico les dura a mu-
chos padres toda la vida de sus hijos.

El pediatra junto a los equipos de diagndstico, Seguimien-
to Madurativo y tratamiento ayudaran a los padres en la
comprensién de los problemas de su hijo y a establecer
una relacion terapéutica basada en la confianza, constitu-
yéndose un marco apropiado para la toma de decisiones,
en ocasiones tan variadas como inaplazables.

Duracién del Seguimiento: el seguimiento psico-neu-
roevolutivo de los nifios de riesgo se lleva a cabo hasta
la edad escolar (5-7 afos).

Grafico 1

SEGUI

ENTO MADURATIVO
DURACION

+ 0-12 m.: Deéficits severos.
Malf.SNC. Pardlisis Cerebral
Retraso Psicomotor grave.
Déficit Sensorial
+ 12-24 m.: Retraso leve del
desarrollo psicomotor

+ 2-4a.: Trastornos del lenguaje,
Tr.motores finos,
Conductas anormales

> B a.: Dispraxias. Torpeza motora
Tr. del aprendizaje
Tr. Socio-emocionales
Tr. comportamentales

Como se puede ver en el grafico 1 durante el primer afio
se van a diagnosticar los déficits mas severos: Malfor-
maciones cerebrales, Paralisis cerebral, Retraso psico-
motor global moderado/grave y Déficits sensoriales. A
lo largo del segundo afio, pueden detectarse Retrasos
leves del desarrollo psicomotor, incluso algunos tipos
de Paralisis cerebral leves.

Entre los 2 y los 4 afios, se van a poner de manifiesto los
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trastornos y retrasos del lenguaje, los trastornos moto-
res finos, trastornos en la comunicacién y alteraciones
de la conducta. A partir de los 5 afilos se pueden ob-
servar las torpezas motoras finas, los trastornos del
aprendizaje y situaciones limites respecto al desarro-
llo cognitivo. Las secuelas van aumentando en nime-
ro, a lo largo de los afios y aunque disminuyendo en
severidad, son importantes de detectar precozmente,
para poder intervenir también, precozmente.

Se finalizara el seguimiento cuando el nifio se encuentre es-
colarizado y bien integrado.Como se muestra en el grafico
2, las secuelas detectadas en nuestra Unidad de Madura-
cién a una edad media de 5 afios son superiores significati-
vamente a las secuelas que se detectaron a los 2 afios.

Grafico 2
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Al estudiar la evoluciéon de 1361 niflos de riesgo en
control, gréafico 3, pudimos comprobar que a una me-
dia de 2 afios de edad el 82% no presentaba alte-
raciones del Desarrollo Psicomotor. No obstante, al
estudiar este grupo a una edad media de 5 afios, pre-
sentaban anomalias el 16% de ellos.

Grafico 3
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El porcentaje de secuelas psico-neuro-sensoriales de-
tectadas en nuestra poblacion de riesgo, contrasta con
cifras de una poblacién global.

El resultado de un estudio realizado en Atlanta en
1992 (21) indica que la prevalencia de paralisis
cerebral en una poblacién global menor de 17
afios seria de 0,2-0,6 % y en nuestra serie de
nifios de riesgo durante el mismo afio en una po-
blacién menor de 6 afos, de 5,2 %.

Respecto al retraso mental o a la discapacidad cog-
nitiva, el porcentaje seria de 1-3 % y en nuestra
serie y a una edad media de 1,8 afos el porcentaje
asciende a un 13,6%. Similar diferencia aparece en
el caso de los déficits sensoriales.

En los datos publicados por el Estudio colaborativo es-
pafiol SEN 1500 (16), se describen las secuelas detec-
tadas en 1.753 nifios/as con peso al nacimiento inferior
o igual a 1.500 gramos, nacidos en los afios 2002-2003
y valorados a los dos afios de edad corregida.

Presentaban Paralisis cerebral 79 nifios/as (4,5 %), dé-
ficit de audicién 32 nifios/as (1,8 %), déficit visual 100
nifos/as (5,7 %), algun déficit en la comunicacion 78
nifos/as (4,5 %) y Trastorno o retraso en el Lenguaje
expresivo: 311 (17,8 %).

Se trata de una poblacién de riesgo neurolégico, sobre
la que hay que actuar precozmente para:

- Evitar complicaciones secundarias individuales,
familiares y sociales.

- Conseguir el completo desarrollo de las capaci-
dades interpersonales de cada nifio, incluso den-
tro de un contexto de limitaciones importantes

- Poder llevar al maximo el potencial de indepen-
dencia y la maxima integracién familiar, social,
escolar y laboral. (18)

3.- DETECCION PRECOZ DE LOS TRASTORNOS EN EL
DESARROLLO PSICOMOTOR Y DE SITUACIONES DE RIESGO
(17)

Existe evidencia de que una entrevista cuidadosa del
pediatra para tratar de dilucidar las preocupaciones de
los padres, en combinacién con la observacién reitera-
da del nifio en el marco de la atencién en salud, puede
ser tanto sensible, como especifica en la deteccién pre-
coz de los nifios con riesgo de retraso madurativo o con
lesiones establecidas.

Para realizar una Deteccion precoz y formular un diagnoés-
tico precoz de los Trastornos en el desarrollo es preciso:

4
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1.- En primer lugar, la realizacién de una historia clini-

maniobras dirigidas: valoracién del tono pasivo, de

ca detallada donde se recojan los antecedentes fami-
liares, del embarazo, parto y periodo neonatal, ritmo
de las adquisiciones psicomotoras y la opinion de los
padres al respecto. Mediante una correcta anamnesis
el pediatra va a identificar a los nifilos con criterios de
riesgo psico-neuro-sensorial o con lesiones estable-
cidas, asi como la presencia del riesgo socio-familiar,
y los signos de alerta en el ritmo de las adquisiciones
psicomotoras.

En este apartado, es de interés remarcar, la mayor
incidencia de Trastornos en el desarrollo que presen-
tan los/las nifios/as en Acogimiento familiar, ya sean
de procedencia nacional o internacional, precisando
pues, un seguimiento y una atencién especial. En el
Consenso en Adopcién Internacional, Guia para pedia-
tras y otros profesionales sanitarios (2005), asi como
en los datos expuestos sobre Acogimiento Familiar,
en el VI Foro Andaluz de la Infancia, organizado por el
Observatorio de la Infancia de Andalucia (2007) www.
juntadeandalucia.es/observatoriodelainfancia/oia/ vy
en www.postadopcion.org se puede profundizar so-
bre este tema.

“

Es de gran importancia valorar la “opinion de los
padres” y sus inquietudes respecto al desarrollo del
nifo. La informacién sobre un dia tipico del nifio,
desde que se despierta hasta que se acuesta, puede
aclarar aspectos relacionados con las actividades de
rutina (bafio, vestido, comida, suefio, control de es-
finteres), el estado nutricional, las caracteristicas del
juego, las personas que lo cuidan y las interacciones
padres-hijo.

Si el nifio acude a la Guarderia o ya esta escolarizado,
es importante recabar informacién sobre su integracién,
de los diferentes profesionales que lo atiende.

2.- La realizacion de un examen fisico completo, valo-
rando la configuracion craneo-encefalica, el perimetro
cefdlico, la presencia de rasgos dismorficos, la explora-
cion de la configuracion musculo-esquelética asi como
de la piel y del pelo, nos va a permitir detectar los sig-
nos de alerta morfolégicos.

3.- Conocer la semiologia neuroloégica normal del
recién nacido y de los primeros afios de vida, para
detectar los signos de alerta de la exploracién neu-
rolégica. Se debera explorar en primer lugar el_com-
portamiento espontaneo valorando: la postura, la
motilidad espontanea, prension/ manipulacion/ pin-
za, conducta afectivo-comunicativa y discriminacion
visual y auditiva. En segundo lugar se exploraran las

las actitudes provocadas (llevar de decubito a se-
destacién, suspension ventral, suspensiéon vertical),
automatismos y reflejos primitivos, respuestas pos-
turales y reflejos musculares profundos.

4.- Realizar una valoracion neuromadurativa , debiendo
conocer el ritmo de adquisiciones psicomotoras norma-
les (en el area social, del lenguaje, de la motricidad fina
y gruesa, y cognitiva), asi como las variaciones de la
normalidad, para detectar los signos de alerta del desa-
rrollo madurativo. En los nifios pretérmino hay que va-
lorar su desarrollo psicomotor en los dos primeros afios
de vida, en relacién a su edad corregida.

Son muy Uutiles las gradillas de Screening del desarrollo,
como la de Denver-1l y la Tabla de Desarrollo (0-5 afios)
Haizea-Llevant.

El cuestionario CHAT (Checklist for Autism in Toddlers)
de Baron-Cohen, es la prueba mas consensuada inter-
nacionalmente para la deteccién de posibles casos de
nifos/as con Trastorno del Espectro Autista a los 18
meses. (13,22)

Existe una pagina web interesante del Proyecto First
Words www.firstwords.fsu.edu, donde se exponen
signos predictores prelingiisticos de la comunicacion
y del lenguaje.

5.- Y por ultimo, valorar los resultados de los examenes
complementarios.

La identificacién temprana del riesgo psico-neuro-sen-
sorial y socio-familiar, de los signos de alerta fisicos y
del desarrollo psicomotor va a conllevar la derivacién
del niflo a un equipo multidisciplinar para su valoracién
diagnéstica.

Para dar un pronéstico sobre el desarrollo de los nifios
de alto riesgo es esencial valorar varios factores: el en-
torno socio-familiar, determinados factores de riesgo
psico-neuro-sensorial y su asociacién, sucesivas ex-
ploraciones psico-neurolégicas y la propia evolucién
del nifio de riesgo.

Siguiendo el Libro Blanco (7) el Diagndstico en Atencion
Temprana se basa en una concepcién amplia de los
“Trastornos en el desarrollo infantil” y en la interdiscipli-
nariedad del mismo. Se caracteriza por:

- contemplar los diferentes tipos de trastornos del
desarrollo (motor, cognitivo, sensorial, lenguaje,
comunicacion, emocionales, de la conducta, del
aprendizaje...)
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- contemplar los distintos grados de dificultad o
trastorno, siguiendo el concepto de un “conti-
nuum” de la normalidad a la patologia severa.

- considerar las diversas causas que inciden so-
bre los trastornos del desarrollo: factores gené-
ticos, aspectos de salud, relaciones familiares y
situacion del entorno social en general.

- busca identificar el potencial del nifio y sus ca-
pacidades.

Para poder planificar la atencién a los nifios con
trastornos en su desarrollo o en riesgo de padecer-
lo, debemos disponer de sistemas de informacion y
recogida de datos homologados y fiables, que permi-
tan conocer adecuadamente la realidad, planificar los
recursos e investigar, con el fin de optimizar y hacer
mas eficaces los esfuerzos profesionales, organizati-
vos y financieros que se emplean. (23) La aplicacion
de la Organizacion Diagnéstica para la Atencion Tem-
prana (ODAT) serd la base de futuros trabajos epide-
mioldgicos.(24)

CONCLUSIONES

Es la deteccién de los nifios de alto riesgo psico-neu-
ro-sensorial pre-, perinatal y su Seguimiento desde el
nacimiento hasta la edad escolar, lo que posibilita un
diagnéstico precoz, gracias al cual se puede realizar
una atencion precoz.

Los resultados de los Programas de Seguimiento de
nifos de alto riesgo son de gran importancia para la
planificacion Sanitaria, Educativa y Social.

La coordinacion interdisciplinar es imprescindible para
lograr que un nifio desarrolle al maximo sus capacida-
des y logre un éptimo desarrollo bio-psico-social.
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