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Presentacion

Con la configuracion del Mapa de Procesos Asistenciales Integrados del Sistema
Sanitario Publico de Andalucia, y con el objetivo comun de ofertar a los ciudadanos andalu-
ces unos servicios sanitarios de alta calidad, hemos iniciado un camino que esperamos sea
de estimulo para todos los profesionales implicados.

La Gestion por Procesos es una herramienta con la que se analizan los diversos com-
ponentes que intervienen en la prestacion sanitaria para ordenar los diferentes flujos de tra-
bajo de la misma, integrar el conocimiento actualizado y procurar cierto énfasis en los resul-
tados obtenidos, teniendo en cuenta las expectativas que tienen los ciudadanos y profesio-
nales, e intentando disminuir la variabilidad de las actuaciones de estos Gltimos hasta lograr
un grado de homogeneidad razonable.

Se trata, pues, de impulsar un cambio en la organizacién basado en la fuerte implicacion
de los profesionales y en su capacidad de introducir la idea de mejora continua de la cali-
dad, y de llevarlo a cabo desde un enfoque centrado en el usuario.

Cuando nos referimos a la Gestién por Procesos en Andalucia estamos aludiendo a un
abordaje integral de cada uno de ellos —incluidos en el Mapa que se ha definido— y ello con-
lleva el reandlisis de las actuaciones desde que el paciente demanda una asistencia hasta
que ésta termina. En este contexto, la continuidad asistencial y la coordinacién entre los dife-
rentes niveles asistenciales se convierten en elementos esenciales.

Cada uno de los libros que se presentan recoge el fruto del importante esfuerzo que ha
realizado la organizacion sanitaria publica de Andalucia, y en especial los profesionales que
prestan la asistencia, por analizar como se estan haciendo las cosas y, sobre todo, co6mo
deberian hacerse, creando una propuesta de cambio razonable, coherente, innovadora y
abierta para el Sistema Sanitario Publico de nuestra comunidad auténoma.

Por todo ello, queremos expresar nuestro méas profundo agradecimiento al numeroso grupo
de profesionales que han hecho posible que podamos contar con un Mapa de Procesos del
Sistema Sanitario de Andalucia, que iremos desarrollando e implantando de forma progresiva,
y que sera, sin duda, el referente para instaurar una mejor préactica asistencial y avanzar en la
idea de mejora continua de la calidad en nuestras organizaciones sanitarias.

Antonio Torres Olivera
Director General de Calidad, Investigacion y Gestidon del Conocimiento
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INTRODUCCION

En la actualidad, se define la Atencidon Temprana (AT) como el conjunto de actuaciones,
dirigidas a la poblacion infantil de 0-6 afios, a la familia y al entorno, con la finalidad de pre-
venir y detectar de forma precoz la aparicion de cualquier alteracion en el desarrollo, o el
riesgo de padecerla, realizando, en aquellos casos que lo precisen, una intervencion integral
dirigida a potenciar capacidades, para evitar o minimizar el agravamiento de una posible
deficiencia.

El concepto de AT, asi entendido, es un componente mas de la atencion, independiente
del concepto de discapacidad y necesario para lograr un estado de salud integral, que
permite, por tanto, avanzar en un modelo de prestacion de servicios que reduce las des-
igualdades.

Segun la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud del Instituto
Nacional de Estadistica (INE 1999), entre un 2-4% de recién nacidos (RN) presentan facto-
res de riesgo al nacimiento y un 2,24% de los nifios entre O y 6 afios tienen deficiencias.
Las estimaciones actuales sobre la poblacion infantil, potencialmente beneficiaria de la AT,
utilizan distintos criterios para la definicion de las alteraciones del desarrollo, dificultando el
establecimiento de comparaciones. Otras fuentes sefialan que las situaciones de riesgo mas
frecuentes se producen al nacimiento (4,5%), entre ellas se encuentran el crecimiento intrau-
terino retardado (33%), los nifios/as intubados por distress respiratorio (28%), y los nifios/as
de muy bajo peso al nacer (EBP < 1.500 gr) (22%) (Estudio del Real Patronato sobre Recién
Nacidos de Alto Riesgo de deficiencias. Encuesta 1994-1998).
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La AT requiere el adecuado despliegue de actividades dirigidas a la prevencién primaria
de las alteraciones del desarrollo (planificacion familiar, control del embarazo, vacunacién
infantil, prevencion de accidentes infantiles, etc.); de las actividades de prevencioén secun-
daria (diagnostico prenatal, deteccion de las metabolopatias congénitas, deteccion precoz
de signos de alerta del desarrollo en el seguimiento de la salud infantil y en el seguimiento
neuroevolutivo del RN de riesgo psiconeurosensorial, deteccion precoz de la hipoacusia con-
génita, etc.); y de las correspondientes a la prevencion terciaria (fundamentalmente median-
te programas de intervencion).

Todas estas actividades, definidas y desarrolladas bien como Procesos Asistenciales o
en el marco de Programas especificos, son las que deben dar el soporte a la AT. El Proceso
de AT hace especial referencia a aquellas intervenciones que desde el sector sanitario pue-
den contribuir a reducir la incidencia y gravedad de las alteraciones del desarrollo, ya sea
evitando su presentacién, como reduciendo su progresion, contrarrestando sus consecuen-
cias, y atendiendo a que estas actividades se realicen conforme a criterios de calidad en tér-
minos de efectividad, beneficio y satisfaccién de las personas afectadas. Todo ello, en con-
tinuidad y complementariedad con las actividades que los servicios sociales, el sistema edu-
cativo y otros sectores sociales realizan en el mismo sentido.

Un abordaje eficaz de la AT tiene que ver con la necesidad de un enfoque integral, de una
respuesta intersectorial, interdisciplinar y multiprofesional inserta en un modelo de interven-
cion uniforme, centrado en el nifio/a, familia y entorno, aspectos éstos claramente alejados
de las divisiones que establece la atribucién de competencias a las distintas administracio-
nes o diversos departamentos de cada Administracion (Anexo 1).

En la definicién del proceso AT han participado profesionales expertos de diferentes
areas de conocimiento y de distintas administraciones, que han aportado su enfoque y expe-
riencia. En su desarrollo se ha optado por ordenar los contenidos correspondientes a los
componentes del proceso asistencial en tres apartados: prevencion primaria, secundaria y
terciaria, conscientes de que la linea divisoria entre ellos es nitida en la mayoria de los
casos, pero es mas difusa cuando proponemos actuaciones en las interfases gestante-
embrién-feto. La dificultad de avanzar una propuesta integrada de atencién para una ingen-
te variedad de trastornos, enfermedades, sindromes, intentando reflejar lo que de comun
comparten en cuanto a necesidad de atencién y cuidados, sé6lo puede ser considerada como
punto de partida que permita a las administraciones, familiares y profesionales implicados,
encontrar un hilo conductor que empieza y termina en la mejora de calidad de vida del nifio
con trastornos del desarrollo o con riesgo de padecerlos.
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DEFINICION GLOBAL

Definiciéon funcional

Conjunto de actuaciones que desarrolla el Sistema Sanitario Publico Andaluz (SSPA),
dirigidas a la poblacién general en edad fértil, progenitores, poblacién infantil y entor-
no, que tienen como finalidad evitar la aparicién de factores de riesgo que pueden
afectar el normal desarrollo del nifio, asi como prevenir y detectar, de forma precoz,
la aparicién de cualquier alteracién en el desarrollo y atenderla. Para ello, se propo-
ne la realizacion de determinadas actuaciones de caracter preventivo sobre progeni-
tores y se establece, en los casos en que se precise, una atencioén integral sobre el
nifio, la familia y el entorno dirigida a potenciar sus capacidades, y a evitar o mini-
mizar el agravamiento de una posible deficiencia.

Limite de entrada
Se consideran los siguientes limites de entrada:

1) Prevencion Primaria

Conjunto de actuaciones preventivas en poblacion general en edad fértil, asi como
sobre progenitores y entorno, que tienen como objetivo evitar la aparicion de facto-
res de riesgo que pueden afectar el normal desarrollo del nifio, tanto en el periodo
gestacional como tras el nacimiento. En este apartado se incluyen también las actua-
ciones sobre el feto sin factores de riesgo conocidos.

1a) Actuaciones sobre poblacion sin intencion inmediata de reproduccion.
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1b) Actuaciones sobre poblacién con intencion de reproduccion.
1c) Control del embarazo.

1d) Diagnéstico fetal y terapia fetal.

1e) Asistencia al parto.

1f) Deteccion de riesgo psicosocial y ambiental.

1g) Controles de salud

1h) Promocién de vinculos de apego adecuados en las relaciones madre-hijo.

2) Prevencion Secundaria

2a) Conjunto de actuaciones sobre el nifio, progenitores y entorno, que tienen
como objetivo detectar de manera precoz enfermedades, trastornos, o situa-
ciones de riesgo psicosocial en progenitores o entorno que puedan afectar su
desarrollo.

2b) Asistencia neonatal.

2c) Seguimiento y atencion integral de nifios con riesgo de alteraciones del
desarrollo.

2d) Deteccioén en fase postnatal.

2e) Deteccién de riesgos psicosociales.

2f) Atencibn a nifios con trastornos de la funcién visual.

2Q) Atencion a nifilos con trastornos de la funcién auditiva.

2h) Atencion a nifilos con trastornos funcionales.

2i) Tratamiento de los trastornos psicopatolégicos en el nifio
3) Prevencion Terciaria
Conjunto de actuaciones preventivas y asistenciales sobre los nifios que presentan
trastornos en su desarrollo, sobre sus familiares y su entorno, orientadas a potenciar
su capacidad de desarrollo y de bienestar, posibilitando su integracién en el medio
familiar, escolar y social, asi como su autonomia personal de la forma mas completa
posible.

3a) Tratamiento psicoeducativo de los nifios de O a 3 afios con trastornos del

desarrollo, continuando hasta los 6 afios en los casos en los que se conside-

re necesario seguir actuando conjuntamente con los centros educativos.
3b) Orientacion individual previa a la escolarizacion.

Limite final
= Nacimiento para los embarazos de riesgo.
= Confirmacion de un adecuado desarrollo.

= Nifios/as mayores de 6 afos, a los que se garantiza la intervencion y el seguimiento
adecuado por parte de los profesionales de los distintos niveles asistenciales del
sistema sanitario, coordinados en su caso, con los de otras entidades u organis-
mos intervinientes.
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Limites marginales

No se desarrollan la totalidad de programas y procesos donde estan incluidas cier-
tas actividades (control de embarazo; seguimiento de la salud infantil...), ni el trata-
miento especifico de todas y cada una de las causas de trastornos del desarrollo,
fisica, psiquica o sensorial, o las intervenciones especificas en situaciones concretas
de riesgo psicolégico o social, o las actividades de especialistas que intervienen
menos habitualmente.
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DESTINATARIOS Y
OBJETIVOS

Destinatarios y expectativas

LAS FAMILIAS
Informacién y formaciont

La mayor informacion la reciben en la actualidad de las distintas asociaciones y en rela-
cién con la misma destacan:

= Que la informacién sobre medidas de prevencion y riesgo antes y durante el embara-
zo sea completa.

* Que la informacioén de los problemas detectados en el nifio le sea facilitada de la mane-
ra mas inmediata posible.

= Que se informe de manera progresiva.

= Que las personas que informan a las familias tengan preparacion y sensibilidad para
ello.

Publicacion del IMSERSO: Necesidades, demandas y situaciéon de las familias con menores discapacitados. Tra-
bajo realizado por el Equipo de Investigacion Sociolégica (EDIS,S.A), mediante dos investigaciones complementa-
rias: una con metodologia cuantitativa y otra cualitativa, aplicadas a dos colectivos diversos, los profesionales y
expertos en nifios de riesgo, y los propios familiares.
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= Que se informe sobre los recursos asistenciales y sociosanitarios.

= Que las distintas entidades y organismos estén coordinados para facilitar informacion
completa, rapida y eficaz.

= Disponer de un Gnico centro de informacion.

= Creacion de diferentes canales de acceso para toda la informacion disponible y todos
los recursos para el menor y la familia.

= Que se facilite formacion especifica a los padres y demas familia cercana sobre la defi-
ciencia del nifio y el mundo de la discapacidad.

= Que se dé formacion en lenguaje y practicas concretas sobre la discapacidad del
menor.

Formacioén de profesionales

= Que los profesionales que realizan las pruebas preventivas sean los adecuados.

= Que los profesionales estén capacitados para el diagndstico, lo que evitara retrasos en
su emision.

Atencion sanitaria y recursos rehabilitadores

= Que se mejoren los aspectos relacionados con la informacién.

= Que las consultas médicas se celebren en la fecha y hora prevista.

= Que se mejore la coordinacién entre los distintos profesionales que atienden al nifio
para evitar duplicidades, omisiones, o continuas gestiones en distintos mostradores
del sistema sanitario publico.

* Que se ofrezca la posibilidad de uso individual de la habitacién, evitando hacer com-
partir habitacién con padres de nifios no discapacitados.

= Que se disponga de acceso agil a los tratamientos rehabilitadores, cuando éstos sean
precisos.

= Que se facilite asesoramiento y direccion sobre ejercicios de rehabilitacion a realizar
en el hogar.
Atencion psicolégica

* Que se disponga de ayuda psicologica reglada en el momento del diagnéstico y en los
momentos cruciales del desarrollo.

= Que se facilite atencion psicoldgica al entorno familiar mas préximo.

Necesidades en el domicilio

= Que se facilite la posibilidad de disponer de aparatos de asistencia (sanitaria, oxigeno,
respirador) en el domicilio.

= Que se oferten ayudas técnicas.
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ASOCIACIONES DE APOYO MUTUO?2

= Que se lleven a cabo los analisis genéticos necesarios que permitan el diagndstico en
un breve periodo de tiempo, especialmente a colectivos de riesgo.

= Que haya continuidad en la aplicacion de los protocolos de atenciéon especificos con-
tenidos en la guia de atencién a la infancia con problemas crénicos de salud editada
por la Consejeria de Salud.

= Que se inicien precozmente los programas de AT esenciales para el desarrollo cogni-
tivo, psicomotor, lingiiistico y social.

= Que se establezcan férmulas de cooperacién con los distintos colectivos de discapa-
citados, mediante convenios, para que las personas con discapacidad en Andalucia
reciban una AT de calidad y especifica.

= Que se amplie la cobertura de recursos humanos y materiales adecuados para la reha-
bilitacion fisica y psicoldgica, principalmente en las zonas rurales.

= Que se proceda a la apertura de las salas de rehabilitacion hospitalaria en horario de
tarde.

* Que se ofrezca una rehabilitacién infantil integradora, realizandose el proceso rehabili-
tador dentro del entorno escolar normalizado, dotado de suficientes recursos humanos
y materiales.

= Que se simplifique el sistema de acceso al material fungible de uso diario.

= Que se amplien las Unidades de Dia hospitalarias existentes, para facilitar la transicion
de la vida familiar a la vida autbnoma.

* Que se facilite informacion institucional a la poblacién general sobre las causas que
determinan la aparicion de retrasos en el desarrollo y su prevencion.

= Que se siga potenciando la prevencion de las causas de trastornos del desarrollo pre,
peri y postnatales, haciendo especial hincapié en aquellas que aparecen en el momen-
to del parto.

= Que se garanticen los controles de embarazo. Orientar la asistencia a embarazos de
riesgo.

= Que se creen protocolos de trabajo comunes entre Salud, Servicios Sociales, Educacion
y Centros de AT, potenciando la coordinacién entre instituciones implicadas en la inter-
vencion con este colectivo.

= Que se proporcione un apoyo a las familias cercano y funcional, que no solo se limite
a la fase inicial.

2 Demandas en materia de salud presentadas por CERMI en el marco de elaboracién del Plan Andaluz de Atencion
a Personas con Discapacidad.
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PROFESIONALES SANITARIOS

= Que se utilice el término “Nifios de Riesgo” en sustitucion del término “discapacitado”
en los menores.

- Se destaca la importancia de la coordinacion entre el servicio de Neonatologia y
Trabajo Social en Atencién Especializada (AE).

« Que se asegure la accesibilidad a los recursos sanitarios destinados a la AT.
= Que se refuerce el enfoque de la atencién a la familia.
= Que los profesionales refuercen su coordinacion intra e interinstitucional.

* Que se favorezca el entrenamiento de profesionales en habilidades de comunicacién y
trasmision del diagnéstico.

PROFESIONALES DE SERVICIOS SOCIALES3
= Que se incremente la coordinacion interinstitucional.

« Que se establezcan los mecanismos adecuados de control de calidad sobre los servi-
cios concertados en AT.

= Que se refuerce el enfoque de la atencién a la familia.
= Que se avance en la atencion de los nifios y nifias desde los tres y hasta los seis afios.

* Que se protocolice la intervencién en el medio social del menor para evitar retrasos
madurativos.

PROFESIONALES DEL AMBITO EDUCATIVO

= Profundizar en la solucién de los problemas de integracion en Secundaria. Necesidad
de mayor coordinacioén interprofesional.

3 Informacién obtenida del Estudio sobre Discapacidades en Poblacién Infantil y Adolescente de Andalucia. Diciem-
bre 2003.
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Objetivos. Flujos de salida.
Caracteristicas de calidad

Entre las caracteristicas de calidad que se desarrollan a continuacion se incluyen aquellas
recogidas de manera especifica en el proceso junto a otras que constituyen lineas de actua-
cién que deberan ser desarrolladas mediante planes, programas, evaluacién de tecnologi-
as, investigacion, etc.

DESTINATARIO: PACIENTE Y FAMILIARES

FLUJOS DE SALIDA: INFORMACION Y APOYO

CARACTERISTICAS DE CALIDAD

= Facilitar informacion a la poblacion general sobre las causas que pueden determinar
la aparicion en el nifio de retrasos en su desarrollo y su prevencion.

« Elaborar y difundir informacién normalizada sobre aspectos relacionados con la pro-
mocion de estilos de vida saludables de la mujer y la pareja.

= Facilitar informacion sobre potenciales situaciones de riesgo (exposicion a determina-
dos farmacos, radiaciones, sustancias quimicas, alcohol, drogas, enfermedades here-
ditarias, enfermedades endocrino-metabdlicas tales como diabetes mellitus, fenilceto-
nuria, hiper e hipotiroidismo.

= Mejorar la informacion y comunicacion del médico a los padres en relacién con el
diagnéstico de la lesiéon o el riesgo de lesion que afecta a su hijo, su pronéstico y las
opciones terapéuticas. Desarrollo de competencias especificas de todos los profe-
sionales que interactdan con las familias, técnicas de comunicacion y actitudes favo-
recedoras para la misma.

« Asegurar el apoyo psicolégico a las familias que lo necesiten.

= Asegurar el apoyo social a las familias de los nifios con factores de riesgo socio-
familiar.

= Elaborar guias actualizadas de recursos sociosanitarios y educativos accesibles por
multiples canales.
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DESTINATARIO: PACIENTE

FLUJOS DE SALIDA: ASISTENCIA SANITARIA
CARACTERISTICAS DE CALIDAD

= Desarrollo de estrategias dirigidas a identificar a personas en edad fértil que presen-
tan riesgos genéticos, obstétricos, psicolégicos o sociales (anamnesis especificas y
registro en historia clinica; consulta de orientacion preconcepcional y cumplimiento de
las actuaciones recomendadas en el proceso de embarazo, parto y puerperio.

= Definiciéon de la cartera de servicios en diagndstico genético y establecimiento de cir-
cuitos de derivacion, segun nivel de complejidad.

= Definicion de la cartera de servicios en diagndstico y terapia fetal y establecimiento
de circuitos de derivacion, segun el nivel de complejidad.

= Con relacién a los riesgos psicologicos y sociales se precisa homogeneizar herra-
mientas de valoracion (criterios, escalas, etc.) y métodos de intervencion.

= Optimizar el control del embarazo, a través de la realizacion del nimero de visitas pre-
vistas, del cumplimiento de la periodicidad de las mismas y de la aplicacion de los con-

tenidos que se definen en el proceso de embarazo, parto y puerperio.

= Desarrollar herramientas de toma de decisiones para la gestante en relacién con los
distintos métodos de diagndstico prenatal.

=« En caso de patologia fetal, el plan diagndstico y terapéutico sera decidido por un equi-
po multidisciplinar, conformado segun la patologia a tratar por ginecélogos, genetis-
tas, hematdlogos, cardidlogos, neurdlogos, urélogos, cirujanos pediatricos, neonat6-
logos, anestesistas, intensivistas pediatricos...

« Evaluar la idoneidad de la determinacion del pH en cuero cabelludo fetal en relaciéon
con el diagndstico precoz de la hipoxia fetal.

= Acceder al consejo genético y reproductivo asegurando el contacto de los padres con
los especialistas oportunos para que conozcan los riesgos futuros y los cuidados
especificos que deben adoptar en caso de un nuevo embarazo, ante la existencia de
patologia materna, o riesgo de recurrencia de patologias en la descendencia.

« Facilitar el acceso de los padres a la Unidad Neonatal.

= Posibilidad de contacto fisico y de participar en los cuidados del nifio.

=« Fomentar la lactancia materna aunque su hijo sea prematuro o esté enfermo.

= Posibilidad de practicar cuidados canguro.
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Informacion y formacién en todo lo que concierne a su hijo en aspectos de diagndsti-
co y cuidados. Aprendizaje de técnicas precisas (oxigenoterapia, monitorizacion, admi-
nistracién de medicaciones especiales).

Apoyo psicolégico ante situaciones especiales, toma de decisiones de limitacion de
esfuerzo terapéutico, muerte de su hijo o diagnéstico de alteracion del desarrollo.

Conexién de los padres con el trabajador social del hospital para diagnéstico social.

DESTINATARIOS Y OBJETIVOS






COMPONENTES

|l Descripcion general

|!|]||| Rrevencion Primaria

QUE 1°. PROMOVER LA REPRODUCCION RESPONSABLE ENTRE POBLA-
CION FERTIL SIN INTENCION INMEDIATA DE REPRODUCCION

QUIEN EBAP
CUANDO  Apoyo campaiias institucionales. Campafia o plan permanente

DONDE Centro de Salud/Centros Escolares

cOMO Informacion sistematica sobre contenidos de educacién sexual y anticon-
cepcion para evitar embarazos no deseados. Promocion de la responsabili-

dad compartida en la reproduccion

COMPONENTES




QUE

QUIEN

CUANDO
DONDE

cOMO

QUE

QUIEN
CUANDO
DONDE

cOMO

QUE
QUIEN
CUANDO
DONDE

cOMO

QUE
QUIEN
CUANDO
DONDE

cOMO

2°. IDENTIFICAR A PERSONAS EN EDAD FERTIL CON INTENCION DE
REPRODUCCION QUE PRESENTAN ALGUN RIESGO GENETICO,
OBSTETRICO, PSICOSOCIAL

Médico de Familia/Pediatra/Ginec6logo/Genetista/Matrona/Enfermera/
Trabajador Social/Psicélogo

Deteccion activa de larga duracion
Centro de Salud/CPE/Hospital

Orientacion preconcepcional. Consejo genético

3°. CONTROL DEL EMBARAZO. PREPARACION AL PARTO

Médico de Familia/Ginecélogo/Matrona/Enfermera/Trabajador Social/Psicologo
Consulta a demanda y solicitudes de pruebas de embarazo
Centro de Salud/CPE/Hospital

Contenidos del proceso de control de embarazo, parto y puerperio.
Preparacion al parto y a la crianza de hijos

4°. DIAGNOSTICO FETAL Y TERAPIA FETAL
Ginecotlogo/Pediatra Neonatélogo/Matrona/Otros
Seguimiento de embarazos de riesgo

Hospital

Diagndstico precoz de posibles patologias. Evaluacion terapéutica y pronds-
tica. Aplicacion de las diferentes medidas terapéuticas encaminadas a obte-
ner un nifio sano o con las menores secuelas posibles

5°. ASISTENCIA AL PARTO
Ginecologo/Anestesidlogo/Matrona/Enfermera/Pediatra Neonatélogo/Otros
Al inicio del parto

Hospital

Normas y recomendaciones recogidas en el proceso de embarazo, parto y
puerperio. Protocolos establecidos
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QUE
QUIEN
CUANDO
DONDE

comMO

QUE

QUIEN
CUANDO

DONDE

coOMO

QUE

QUIEN
CUANDO
DONDE

coOMO

6°. DETECCION DEL RIESGO PSICOSOCIAL Y AMBIENTAL
EBAP/Trabajador Social/ESM/Inspectores A4/0tros

Deteccion activa

Centro de Salud/Hospital

Protocolo de intervenciones sobre personas con factores de riesgo social.
Protocolo de intervenciones sobre personas con factores de riesgo psicol6-
gico. Protocolos control medioambiental

7°. CONTROLES DE SALUD EN EL RN Y EN EL PERIODO POSTNATAL

Pediatra/Médico de Familia/Enfermera/Trabajador Social

Inclusién en el programa tras el nacimiento
Centro de Salud

Control del nifio sano

8°. PROMOCION DE VINCULOS DE APEGO ADECUADOS EN LAS
RELACIONES MADRE O PERSONA CUIDADORA ESTABLE-HIJO

Profesionales del SSPA en colaboracién con otros sectores sociales

Desde el nacimiento

Centro de Salud

Promocién en poblaciones con riesgo de que este vinculo no se establezca
adecuadamente, pobreza, factores de riesgo social, redes sociofamiliares

débiles o inexistentes y personas con alteraciones o serias limitaciones en
su desenvolvimiento afectivo
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Prevencion Secundaria

QUE

QUIEN

CUANDO
DONDE

coOMO

QUE

QUIEN

CUANDO
DONDE

cOMO

QUE
QUIEN
CUANDO
DONDE

cOMO

9°. ASISTENCIA NEONATAL EN NINOS DE RIESGO

Pediatra Neonatélogo/Intensivista/Enfermera/Trabajador Social/Psic6logo/
Otros

Tras nacimiento
Hospital

Aplicacion de medidas de prevencion. Identificacion y diagnéstico de lesio-
nes bioldgicas neurosensoriales. Actuaciones especificas. Diagnéstico e
intervencion social. Diagndstico e intervencion psicolégica. Atencion e inter-
vencion familiar. Planificacion del alta

10°. SEGUIMIENTO Y ATENCION INTEGRAL DE NINOS CON RIESGO
DE ALTERACIONES DEL DESARROLLO Y TRATAMIENTO DE
NINOS CON LESION ESTABLECIDA

Pediatra de Atencién Primaria (AP)/Unidad de Seguimiento Neonatal/
Enfermera/Otros

Tras detectar riesgos
Centro de Salud/Hospital

Criterios de riesgo y/o patologia psico-neuro-sensorial, desde el alta de la
Unidad Neonatal. Ante signos de alerta del desarrollo psicomotor o patolo-
gia psiconeurosensorial, detectados por los equipos de salud, sociales o
educativos, desde el nacimiento hasta la edad escolar

11°. DETECCION EN FASE POSTNATAL

Pediatra/Médico de Familia/Enfermera/Trabajador Social/Otros
Durante el seguimiento
Centro de salud

Realizacion de los controles de salud contenidos en la Guia de Salud Infantil
y del Adolescente. Recomendaciones para la identificacion y diagnostico pre-
coz de problemas. Diagndstico de nifios con sospecha de alteracion del
desarrollo sin causa justificada
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QUE

QUIEN

CUANDO

DONDE

cOMO

QUE
QUIEN
CUANDO
DONDE

COMO

QUE

QUIEN
CUANDO
DONDE

cOMO

QUE

QUIEN
CUANDO
DONDE

coOMO

12°. DETECCION E INTERVENCION ANTE RIESGOS PSICOSOCIALES
Y FACTORES DE RIESGO PSICOLOGICO/ DERIVACION A DIS-
TINTOS ESPECIALISTAS

EBAP/Equipo de Salud Mental Infanto-Juvenil

Tras nacimientos en familias en riesgo social y en todas las familias tras
deteccion de riesgos psiconeurosensoriales

ZBS/ESMIJ/Servicios Sociales Comunitarios

Diagnoéstico psicosocial. Plan individualizado de intervencion familiar.
Intervencién terapéutica

13°. ATENCION A NINOS CON TRASTORNOS DE LA FUNCION VISUAL

Oftalmélogo
Tras detectar riesgos o alteraciones
CPE/Hospital

Protocolos establecidos

14°. ATENCION A NINOS CON TRASTORNOS DE LA FUNCION AUDITI-
VA (HIPOACUSIA)

Otorrinolaring6logo
Tras detectar riesgos o alteraciones
CPE/Hospital

Protocolos establecidos

15°. REHABILITACION MEDICO FUNCIONAL EN NINOS CON TRASTOR-
NOS FUNCIONALES NEUROMOTORES

Rehabilitador/Fisioterapeuta/Terapeuta Ocupacional/Otros
Tras diagnéstico neurolégico
Consulta de rehabilitacion/Salas de rehabilitacién y fisioterapia.

Protocolos establecidos
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QUE

QUIEN

CUANDO

DONDE

COMO

16°. TRATAMIENTO DE LOS TRASTORNOS PSICOPATOLOGICOS EN
EL NINO

ESMIJ/Psiquiatra/Psic6logo/Trabajador Social/Enfermera/Terapeuta
Ocupacional/Monitor Ocupacional

Tras diagnéstico del trastorno

Consulta ambulatoria/Hospital de Dia de USMIJ/Unidad para psicoticos peque-
fios.

Protocolos establecidos

Prevencion Terciaria

QUE

QUIEN

CUANDO
DONDE

coOmMO

17°. TRATAMIENTO PSICOEDUCATIVO DE LOS NINOS DE 0 A 6 ANOS
CON TRASTORNOS DEL DESARROLLO

Equipo de Intervencion Temprana (Psic6logo/Pedagogo/Logopeda)/Equipo
de Orientacién Educativa

Cumpla criterios para derivacion
Centros de Intervencidon Temprana

Protocolos establecidos

5 Intervenciones a realizar en el medio educativo desde el momento de la escolarizacién a partir de los 3 afios.
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Profesionales. Actividades.
Caracteristicas de calidad

Prevencion Primaria

Conjunto de actuaciones preventivas en poblacién general en edad fértil, asi como sobre
progenitores y entorno, que tienen como objetivo evitar la aparicion de factores de riesgo
que pueden afectar el normal desarrollo del nifio, tanto en el periodo gestacional como tras

el nacimiento.

EBAP/AE

Actividades
10

Promover la repro-
duccién responsable
entre poblacién sin
intencion inmediata
de reproduccién

Caracteristicas de calidad

a) Incorporar en las actuaciones de Planificacién Familiar:
= La promocion de la reproduccién responsable.
* La promociéon de la responsabilidad compartida en la
reproduccion.

= Contenidos de educacion sexual y anticoncepcion orienta-
dos a evitar los embarazos no deseados.

Médico de Familia/Pediatra/Ginecé6logo/Genetista/Matrona/Enfermera/

Trabajador Social/Psic6logo

Actividades
20

Identificar a personas
en edad fértil con
intencion de repro-
duccién que presen-
tan algun riesgo ge-
nético, obstétrico, psi-
cosocial

Caracteristicas de calidad

a) Identificacion de potenciales factores de riesgo (exposicion
a farmacos, radiaciones, etc.) e informacion para evitarlos.

b) En caso de precisarse la realizacién de técnicas de repro-
duccién asistida, se debe informar de los riesgos relaciona-
dos con posibles alteraciones del desarrollo por embarazo
multiple y prematuridad. La basqueda de una mayor proba-
bilidad de éxito de embarazo, a expensas de un mayor
nimero de o6vulos fecundados implantados, conlleva un
mayor riesgo de embarazo mdltiple y por tanto de altera-
ciones del desarrollo (especialmente, a partir de més de dos
6vulos fecundados implantados).

c) Identificar, registrar y controlar posibles riesgos genéticos.
Atender las consultas por los mismos. Realizar una anam-
nesis especifica que permita recoger los antecedentes fami-
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liares (hasta el tercer grado, o mas, si se conoce) de enfer-
medad hereditaria monogénica, poligénica/multifactorial,
sindrome dismorfico, cromosomopatia (Anexo 2).

d) Siempre que se diagnostique un primer caso de patologia
genética se derivara a la unidad de genética clinica corres-
pondiente para diagnéstico cromosémico o molecular (o bio-
quimico, si el estudio del gen no esté disponible), estudio del
arbol genealdégico, informacién del riesgo de cada familiar y
consulta al especialista, si la patologia se encuadra como
“sindrome dismorfico”, y los estudios emprendidos no han
conseguido un diagnéstico concreto (Anexo 3).

e) Ante la confirmacién del riesgo genético, la informacion a faci-
litar sobre probabilidades, evolucién esperada y consecuen-
cias, debe ser completa y expresada en términos comprensi-
bles, por el profesional que mejor conozca estos aspectos.

f) Indicar quimioprofilaxis para la prevencion de los defectos de
tubo neural con é&cido félico: 0,4 mg/dia en el periodo peri-
concepcional (desde al menos un mes antes de la concep-
cién y hasta las 12 semanas de gestacion), y a razéon de 4
mg/dia (desde uno a tres meses antes de la concepcion y
hasta las 12 semanas de gestacién) en mujeres con deseo
de gestacion y antecedente de un embarazo previo afectado
por defecto de tubo neural.

g) Asegurar la captacion precoz para el seguimiento del emba-
razo (antes de la 92 semana de gestacion).

h) Prevencion de la afectacion fetal por infecciones maternas
mediante la peticion de estudio serolégico de sifilis, toxo-
plasma, rubeolay VIH conforme recomendaciones incluidas
en el proceso de embarazo, parto y puerperio.

Médico de Familia/Ginecélogo/Matrona/Enfermera/Trabajador Social/Psicélogo

Actividades Caracteristicas de calidad

3° a) Control del embarazo: se llevara a cabo mediante la realiza-
cién de las actividades de seguimiento del embarazo, reco-
gidas en el proceso de embarazo, parto y puerperio. Deben
garantizarse especialmente la captacion precoz, el nimero
de visitas, su periodicidad y los contenidos que se definen a
continuacion:

— Control del embarazo

— Preparacion al parto

= Exploracion general y de constantes (peso y talla en cada
visita).
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= Revisién y actualizacion vacunal conforme a recomenda-
ciones.

Realizacion de las serologias indicadas para cada trimes-
tre de embarazo.

Cribado de diabetes gestacional.

Cribado de incompatibilidad de grupos sanguineos.

Urocultivo en los periodos establecidos.

Identificacion de factores de riesgo de enfermedades de
trasmision sexual.

Realizacion de las exploraciones ecograficas indicadas.
Para el despistaje de malformaciones congénitas debe
asegurase, especialmente, la realizacion de la ecografia
correspondiente a las 182 - 222 semanas cumpliendo los
estandares de calidad referidos a tiempo, formacién del
ecografista y equipo ecogréfico.

Quimioprofilaxis con hierro.

Cribado del estreptococo del grupo B.

Revisién del baremo de riesgo obstétrico en cada visita.
Se deben considerar los factores que se relacionan con un
mayor riesgo de parto prematuro:

— Ascendencia étnica.

— Edad inferior a 17 afios y superior a 35 afios.

— Bajo peso pregestacional.

— Antecedente de parto prematuro, sobre todo en segun-
do trimestre.

— Infecciones del tracto genital (vaginosis bacteriana) pro-
ducidas por gérmenes como gardnerella vaginalis, bac-
teroides, mobiluncus, ureaplasma urealyticum y mico-
plasma hominis.

— Metrorragia en mas de un trimestre.

— Tabaquismo, trabajo materno fisicamente duro o con
persistencia de largos periodos de pie.

— Embarazo midltiple.

= En el ambito de la prevencion de la prematuridad por fac-
tores no modificables, debe considerarse que la evalua-
cién por ecografia transvaginal de la longitud cervical en
mujeres con riesgo incrementado de parto prematuro,
para proceder al cerclaje cervical terapéutico, en caso de
acortamiento de dicha longitud, es una medida basada en
la evidencia cientifica disponible. Al margen de ésta, y de
un correcto control del embarazo, no existen evidencias
solidas para recomendar la aplicacion de medidas obsté-
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tricas concretas, encaminadas a disminuir la incidencia de
prematuridad. Los intentos de crear sistemas de puntua-
cion basados en factores epidemiolégicos para estimar el
riesgo de parto prematuro, han fracasado hasta el
momento actual (Anexo 4).

Mantenimiento de la quimioprofilaxis con acido folico hasta
la 122 semana de gestacion.

Realizacién del diagnéstico prenatal que permite identifi-
car, en el transcurso del embarazo, la mayoria de los
defectos congénitos del feto, especialmente los mas gra-
ves y frecuentes. El diagndstico precoz de cualquier
defecto congénito en el feto es de vital importancia, ya
que posibilita la adopcién de las medidas mas adecuadas
desde el punto de vista médico, tanto durante el embara-
zo como durante el parto, en orden a evitar riesgos inne-
cesarios a madre e hijo y a permitir a los padres tomar la
decision que consideren mas oportuna respecto a la con-
tinuacion del embarazo (Anexo 5). Hay que destacar tam-
bién que un cierto nimero de defectos congénitos pueden
ser tratados intradtero, mejorando notablemente su pro-
néstico. Entre los aspectos que deben verificarse en la
realizacion del diagndéstico prenatal estan:

— Incluir la deteccion del maximo numero de anomalias
congénitas detectables.

— Ofrecer, en el caso del Sindrome de Down, una alta tasa
de deteccion (por encima de 75%), y una baja tasa de
falsos positivos (que no supere el 1%).

— Contemplar respuestas especificas a situaciones espe-
ciales (alto estres emocional, mujeres con riesgo muy
elevado, falta de los resultados del primer trimestre),
por lo que debe disponerse de estrategias tanto para el
primero, como para el segundo trimestre.

— Asegurar la alta calidad de la informacion acerca de las
implicaciones y de las opciones disponibles, y la calidad
del procedimiento que se use para proporcionarla, de
manera que se fomente el uso de herramientas para la
toma de decisiones compartida.

— Cualquier variante en las propuestas diagndésticas que
afecte o pueda afectar a la tasa de falsos positivos debe
ser suficientemente explicada a las gestantes. En todo
caso, la inclusién en el programa implica recibir la infor-
maciéon clinica especifica y su aceptacién expresa
mediante el documento de declaraciéon de consenti-
miento, en caso de aplicarse técnicas o procedimientos
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que impliquen algin riesgo para la gestante o para el
embrion o feto.

— El programa de cribado debe ser Unico y su accesibili-
dad y efectividad deben estar garantizadas por el SSPA.
Su eleccion debe estar basada en la mejor evidencia dis-
ponible en cada momento y es competencia de la Con-
sejeria de Salud.

— El programa de cribado incluira la confirmacion del diag-
noéstico tanto en el RN como en el mortinato, asi como
en los casos de IVE tardias (18-22 semana) con la fina-
lidad de informar a los padres frente a un futuro emba-
razo y facilitar la evaluacion del programa.

— Ante la sospecha o diagndstico de patologia fetal, plantea-
da en cualquiera de las visitas de control de un embarazo
normal o patolégico, ya sea en funcién de la clinica, la valo-
racion analitica o ecografica, se derivara con prontitud a la
mujer gestante al nivel especializado de referencia.

b) Preparacion al parto: la preparacion fisica y psiquica al parto
puede contribuir a reducir riesgos relacionados con el estrés
del parto, y es un buen momento para dar apoyo a futuros
padres. Estos programas deben incluir estrategias para ayu-
darles a comprender las necesidades de los nifios de corta
edad y a desarrollar habilidades de cuidado y alimentacion,
facilitar la implicacién igualitaria del hombre en las tareas de
la crianza, reunir una red sociofamiliar competente que ase-
gure un apoyo continuo en torno a la madre o a los padres.

Ginecoélogo/Pediatra Neonatélogo/Matrona/Otros

Actividades Caracteristicas de calidad

40 a) Sus objetivos son el diagndstico precoz de posibles patolo-
gias, la evaluacién terapéutica y pronostica de cada caso y
la aplicacion de las diferentes medidas terapéuticas disponi-
bles encaminadas a obtener un nifio sano o con las menores
secuelas posibles.

Diagnostico fetal y
terapia fetal

b) En el nivel especializado de referencia se realizara:
= Procesamiento y estudio de las muestras obtenidas.
= Plan diagndstico y terapéutico para cada supuesto.

* En todos los casos se aplicaran los protocolos de segui-
miento y traslado a centros de referencia, en funcién de las
diferentes patologias fetales y la gravedad de las mismas.
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c) En tanto servicios de alta resolucién obstétrica, estaran
dotados de personal con competencias especificas y dis-
pondran de la tecnologia adecuada:

= Ecografias obstétricas (morfolégicas, ecocardiografias
fetales, etc.)

= Estudios Doppler.
= Acceso a RM fetales.

d) Para el procesamiento y estudio de las muestras se traba-
jaré en estrecha colaboracion con:

= Laboratorio general.

= Microbiologia.

- Hematologia.

= Laboratorio de citogenética/Biologia molecular.

e) El plan diagndstico y terapéutico sera decidido por un equi-
po multidisciplinar, conformado segun la patologia a tratar
por ginecdlogos, genetistas, hematdélogos, cardiélogos,
neurélogos, urélogos, cirujanos pediatricos, neonatélogos,
anestesistas, intensivistas pediatricos, etc.

f) En caso de hipoxia fetal créonica se recomienda el uso de la
ecografia Doppler de los vasos fetales para detectar fené-
menos de redistribucién de flujo en el feto sélo en el control
de la gestante de alto riesgo, ya que la ecografia Doppler de
rutina en poblaciones de bajo riesgo o no seleccionadas, no
confiere beneficio ni a la madre ni al nifio (Anexo 4).

Ginecdlogo/Anestesidlogo/Matrona/Enfermera/Pediatra Neonatdlogo/Otros

Actividades Caracteristicas de calidad

50 a) La asistencia al parto seguird las normas y recomendacio-
nes recogidas en el proceso de embarazo, parto y puerpe-
rio (Anexo 3 del proceso embarazo, parto y puerperio).
Dado que los agentes causales que provocan dafio cerebral
actuan en la mayoria de los casos durante la gestacion, pro-
bablemente durante los periodos tempranos de organogenia
cerebral, la asociacion entre la asfixia intraparto y la parali-
sis cerebral se da en pocas ocasiones. Es de resefiar que
aumentar la tasa de cesareas no es una medida que pueda,
en ningun caso, emplearse para disminuir la incidencia de
paralisis cerebrales.

Asistencia al parto
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EBAP/Trabajador Social/ESM/Inspectores A4/0tros

Actividades Caracteristicas de calidad

6° a) Siempre que se produzca un embarazo o exista la posibili-
dad del mismo debe valorarse la presencia de factores de
riesgo psicosociales y la informacion procedente del mapa
de riesgo social de la ZBS.

Deteccién de riesgo
psicosocial y ambiental

b) Deteccién de riesgo social.

= Factores sociales que pueden concurrir en la mujer emba-
razada o su entorno, y constituir un riesgo para la madre
y para el desarrollo del feto, o situaciones sociales que se
asocian con frecuencia a factores de riesgo:
— Embarazo en la adolescencia.
— Adiccion a drogas.
— Gestante o pareja con anticuerpos VIH o SIDA.
— Prostitucion.
— Retraso mental.
— Enfermedad mental grave de algin miembro de la pareja.
— Gestacion no deseada.
— Relaciones de pareja deterioradas y conflictivas.
— Nivel socio-econémico deficiente (Escala de equivalencia
de Oxford-OCDE)
— Insalubridad de la vivienda.
— Analfabetismo total o funcional.
— Trabajo en contacto con productos toxicos.
— Costumbres nocivas respecto al embarazo, puerperio y
crianza de los hijos.
— Maternidad sin pareja.
— Victima de malos tratos y/o violacién.
— Rechazo familiar.
— Aislamiento social.
— Inmigracion.
— Movilidad social.
— Delincuencia/Problemas con la justicia.
— Mendicidad.
— Nulo o escaso control de embarazo.

c) Intervenciones del trabajador social sobre personas con fac-
tores de riesgo social

= Coordinacion con entidades e instituciones de la zona (ser-
vicios sociales, servicios de educacion, centros de informa-
cién a la mujer, centro provincial de drogodependencias,
asociaciones de ayuda mutua, etc.), para la deteccion y
oportuna derivacion para su atencion, de mujeres en situa-
cién de riesgo.
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« Disefio de estrategias dirigidas a la captaciéon precoz de
mujeres embarazadas en riesgo.

= Prestar atencion social continuada a todas aquellas que
estén en situacion de riesgo social mediante:
— Valoracion de la dindmica familiar, tratamiento familiar y
seguimiento.
— Movilizacion y coordinacion de recursos y de las deriva-
ciones.

= Deteccion de riesgo psicolégico en los progenitores:

— Falta de conocimiento de las necesidades basicas del
nifio.

— Actitudes inadecuadas hacia la infancia y la educacion.

— Concepcién en edades tempranas o tardias.

— Baja tolerancia al estrés y a la frustracion.

— Escasa capacidad de empatia.

— Padres que muestran rechazo o frialdad afectiva con el
nifio.

— Escasa habilidad para distinguir sentimientos padres-
hijos y para realizar interacciones.

— Expectativas poco realistas (muy bajas y/o exageradas)
con respecto al rendimiento del nifio.

— No establecimiento de vinculo afectivo adecuado o
seguro con el nifio.

— Excesiva sobreproteccion.

— Padres que no toleran la autonomia progresiva del nifio.

— Padres que tratan de manera desigual, y muy evidente,
a los hermanos/as.

— Trastornos psicopatolégicos.

— Embarazo accidental traumatizante.

— Hijos no deseados al final del embarazo.

— Conflictos o graves desavenencias conyugales.

— Padres que vivieron situaciones carenciales graves en
su infancia.

= Las intervenciones sobre personas con factores de riesgo

psicoldgico se realizaran por el EBAP en colaboracién con

el Equipo de Salud Mental (ESM) y contemplaran:

— Derivacion oportuna a planificacion familiar de las muje-
res en edad fértil con factores de riesgo psicolégico.

— Brindar apoyo y consejo ante la decisién de embarazo
en personas con factores de riesgo psicolégico.

— Prestar atencion psicoldgica continuada a todas aque-
llas mujeres embarazadas que estén en situacién de
riesgo psicolégico.
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= Las intervenciones dirigidas a la deteccion y reduccion de
riesgos ambientales serdn competencia de los inspecto-
res de Salud Ambiental y se centraran en:
— Evitar la exposicion involuntaria a téxicos ambientales
como PCBs, dioxinas, PBDEs, pesticidas solventes, glu-
tamato monosddico, metales, estrés y ruidos .

Pediatra/Médico de Familia/Enfermera/Trabajador Social

Actividades Caracteristicas de calidad

7° a) Historia clinica detallada para la identificacion de riesgos en
nifios, donde se recojan los antecedentes familiares, del
embarazo, parto y periodo neonatal, de patologia crénica que
pueda condicionar el desarrollo y aspectos socio-familiares.

Controles de salud en
el RN y en el periodo

postnatal
b) Aplicacion del calendario vacunal para la prevencion de

enfermedades infecciosas que afecten al sistema nervioso
central (SNC).

c) Normas de nutricién y alimentacion.

d) Prevencion de accidentes infantiles.

e) Identificacion de malos habitos alimentarios.
f) Identificacion de la proclividad al accidente.
g) Deteccion del maltrato infantil.

h) Valoracién del desarrollo psiconeurosensorial a través de
conducta y habitos de socializacién, rendimiento escolar y
las sefales de alerta sensorial y motoras en la exploracion
en los controles del nifio sano.

Profesionales del SSPA en colaboracién con otros sectores sociales

Actividades Caracteristicas de calidad

8° a) En la poblacion en situacion de procrear y en embarazadas
es importante que se conozca el trascendental papel que
tiene el establecimiento de un adecuado vinculo de apego
entre “madre-persona cuidadora estable” con el nifio, para el
desarrollo de la salud neurofisioldgica, fisica y psiquica de
éste. En este sentido, la Organizacién Mundial de la Salud
destaca la sensibilidad ante el estado fisico del nifio y la ajus-
tada respuesta a los movimientos y manifestaciones de éste
como cualidades claves de la persona cuidadora. Esta acti-

Promocion de vinculos
de apego adecuados
en las relaciones ma-
dre o persona cuidado-
ra estable-hijo
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vidad de promocién es particularmente importante en pobla-
ciones con riesgo de que este vinculo no se establezca ade-
cuadamente, principalmente personas que viven en la pobre-
za, 0 en las que coexisten factores de riesgo social, pero
también personas con redes sociofamiliares débiles o
inexistentes y personas con alteraciones o serias limitacio-
nes en su desenvolvimiento afectivo®.

Prevencion Secundaria

Conjunto de actuaciones sobre el nifio, progenitores y entorno, que tiene como objetivo
detectar de manera precoz enfermedades, trastornos, o situaciones de riesgo que puedan
afectar su desarrollo.

Pediatra Neonatdlogo/Intensivista/Enfermera/Trabajador Social/Psicélogo/Otros

Actividades Caracteristicas de calidad

9° a) La asistencia neonatal en nifios con riesgos aislados y desa-
rrollo normal al parto puede evitar la presentacién de com-
plicaciones que multiplican los riesgos. Una correcta aten-
cién a los nifios con hiperbilirrubinemia, hijos de madres
adictas a moérficos o a alcohol, diabéticas..., suele llevar a
eliminar estos riesgos con prontitud. La asistencia hospita-
laria en el periodo neonatal tiene diferentes fines:

Asistencia neonatal en
nifios de riesgo

= Preservar la vida del RN que precisa ingreso al naci-
miento, y prepararlo para que al alta hospitalaria pueda
desarrollar el maximo de sus potencialidades (planifica-
cion del alta).

= Detectar precozmente todas aquellas situaciones que
comprometan el adecuado desarrollo del neonato (hemo-
rragia intracerebral, hipoxia-isquemia, retinopatia de la pre-
maturidad, etc.). Actuar frente a los distintos factores de
riesgo identificados y prestar una asistencia que provoque
el menor estrés posible en el neonato y cuide el manteni-
miento de un adecuado vinculo materno-filial.

b) La asistencia hospitalaria en el periodo neonatal se desarro-
lla mediante:

5 Linda Richter The importance of caregiver-child interactions for the survival and healthy development of young chil-
dren: a review. Department of Child and Adolescent Health and Development (CAH) World Health Organization 2004.
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= Aplicacion de medidas generales en nifios de riesgo:

— Aplicacion de medidas de prevencion que buscan mini-
mizar el riesgo de lesiones adicionales (neurosensoria-
les, digestivas, pulmonares, etc.), mediante proteccion
de los nifios frente a la luz, ruidos, control de tasas plas-
maticas de medicacion ototdxica, vacunacion VHB, esti-
mulacién minima en los muy prematuros en el periodo
agudo de RN con asfixia y lesiéon neuroldgica y favorecer
la creacién del vinculo materno-filial.

— Identificacién y diagnostico de lesiones bioldgicas neu-
rosensoriales:

- Realizar en todos los nifios al nacimiento, exploracion
completa neurolégica y sensorial.

- Asegurar el diagnéstico precoz de lesiones en el RN
enfermo valorando la repercusion que las incidencias
neonatales tienen en el estado general del nifio en el
periodo agudo y en el futuro. Estas incidencias neonata-
les (convulsiones, necesidad de reanimacion cardiopul-
monar, trastornos gasomeétricos o metabdlicos) orientan
el diagnostico precoz de posibles lesiones bioloégicas o
neurosensoriales y su pronéstico.

- La exploracion sistematica de fondo de ojo, exploraciones
ecograficas, TC o RM craneal, EEG, control de audicion,
etc., nos permiten conocer la integridad anatdbmica o su
afectacion, y en ocasiones, si la funcion esta preservada.

— Se consideran condiciones de riesgo neurolégico en el RN:
-RN con peso < P10 para su edad gestacional o con

peso < a 1500 g o edad gestacional < a 32 semanas.

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

- RN con ventilacién mecéanica durante mas de 24 horas.

- Hiperbilirrubinemia que precise exanguinotransfusion.

- Convulsiones neonatales.

- Sepsis, meningitis o encefalitis neonatal.

- Disfuncién neurolégica persistente (mas de siete dias).

- Dafio cerebral evidenciado por ecografia o TC.

- Malformaciones del SNC.

- Neurometabolopatias.

- Cromosomopatias y otros sindromes dismorficos.

- Hijo de madre con patologia mental y/o infecciones y/o
drogas que puedan afectar al feto.

- RN con hermano con patologia neuroldgica no aclarada
0 con riesgo de recurrencia.

- Gemelo, si el hermano presenta riesgo neurolégico.

- Siempre que el pediatra lo considere oportuno.
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— Se consideran condiciones de riesgo sensorial visual en
el RN:
- Infecciones congénitas del SNC.
- Sindrome malformativo con compromiso visual.
- Ventilacion mecanica prolongada.
- Gran prematuridad.
- RN con Peso < a 1500 g.
- Hidrocefalia.
- Patologia craneal detectada por ecografia/TC.
- Infecciones postnatales del SNC.
- Hipoxia-isquemia perinatal.
— Se consideran condiciones de riesgo sensorial auditivo
en el RN:
- Antecedentes familiares de hipoacusia neurosensorial
congénita o instaurada en la primera infancia.
- Infecciones congénitas del SNC.
- Sindromes malformativos con compromiso de la audi-
cion.
- Gran prematuridad.
- RN con peso < a 1500 g.
- Ventilacion mecénica durante mas de 5 dias.
- Hiperbilirrubinemia que precisa exanguinotransfusion.
- Uso de farmacos ototodxicos.
- Infecciones postnatales del SNC.
- Hipoxia-isquemia perinatal.
— Son signos de alarma en la exploracion neuroldgica del
RN:
- Llanto débil.
- Actividad disminuida.
- Trastornos del tono.
- Trastornos del estado de vigilia.
- Convulsiones.
- Irritabilidad mantenida.
- Reflejos arcaicos débiles o ausentes.
- Asimetrias del tono, actividad y reflejos.
— Visual: ausencia de respuesta pupilar a la luz de la lin-
terna.
— Auditivo: ausencia de respuestas reflejas ante un sonido
(parpadeo, agitacion, inquietud, despertar). Ausencia de
reaccion al sonido de una campanilla.

= Actuaciones especificas:
— RN prematuro:
- En los prematuros de mayor riesgo (peso < 1500 g,
edad gestacional < 32 semanas o con patologia con-
comitante) se prestara especial atencién a:
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. Presencia de hemorragia intracerebral y grado.

. Encefalopatia hipoxico-isquémica. Otra patologia en
TC (atrofia, regiones de porencefalia...)

. Exploracion de retinopatia.

. Deteccion precoz de sordera.

. Valoraciéon de broncodisplasia.

. Necesidad de suplementos caléricos, vitaminicos y
minerales.

. Descartar otras alteraciones.

- En todos los prematuros con patologia concomitante o
riesgos adicionales hay que realizar como minimo las
actividades basicas en la atencion a los prematuros de
muy bajo peso (Anexo 6).

— Pérdida del bienestar fetal (asfixia):

- Se debe valorar el dafio neurolégico (ecografia cra-
neal, TC craneal, EEG. Exploracién neuropediatrica.
Cribado sensorial: oftalmoldgico, auditivo.

— Infecciones congénitas. Meningitis, malformaciones:

- lgual consideracion que en el caso de pérdida del
bienestar fetal para las alteraciones del sistema ner-
vioso. Se debe repasar la historia clinica del pacien-
te, examinando por érganos y aparatos.

— Espina bifida:

- En caso de mielomeningocele e independientemente de
las medidas de soporte vital y de la prevencion de
infecciones, es urgente la consulta con el servicio de
Neurocirugia para valorar el tratamiento de la hipertension
intracraneal y proceder al cierre del mielomeningocele.

- Los problemas de la funciéon urolégica, intestinal y las
posibles alteraciones ortopédicas deben ser valoradas
por los especialistas correspondientes.

- En presencia de déficits motores debe consultarse con
el servicio de rehabilitacion antes del alta con la finali-
dad de establecer el plan de rehabilitacion médico-fun-
cional de manera precoz.

— Sindrome de Down y otras cromosomopatias, nifios con
malformaciones complejas del SNC con repercusion
sobre el desarrollo neurolégico:

- Por su frecuente asociacion con otras alteraciones, se
debe proceder a la deteccién precoz de alteraciones
sensoriales, de aparato locomotor, endocrino-metaboé-
licas, digestivas y hematoinmunoldgicas.

— Si existe sospecha de lesion neuroldgica profunda, valo-
rar como paralisis cerebral y actuar sobre las funciones
basicas (succion, deglucion).
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= Diagndstico e intervencion social

— En todos los casos debe identificarse la presencia de fac-
tores de riesgo social en la madre, o en el entorno del nifio,
que comprometan la capacidad para los cuidados y el ade-
cuado establecimiento del vinculo afectivo. Esta identifica-
cion es fundamental en aquellos nifios que requieren cuida-
dos especiales, como en el caso de presencia de factores
de riesgo neonatal o que precisen ingreso en UCIN. La iden-
tificacion de riesgos sociales o la investigacion de los mis-
mos determinara la intervencion del trabajador social.

— Deben valorarse en padres y familiares las siguientes cir-
cunstancias:
- Adolescencia o inmadurez
- Expectativa no realista del nifio
- Adicciones a drogas o alcohol
- Enfermedad mental
- Retraso mental
- Ausencia de habilidades parentales
- Incapacidad para responder a las necesidades alimen-

ticias, horaria, etc., del nifio
- Dificultad de establecer el vinculo padre-madre-hijo
- Rechazo emocional o falta de afecto hacia el RN
- Baja tolerancia al estrés o la frustracion (expresiones
inapropiadas de ira)

- Rechazo emocional o falta de afecto hacia el menor
- Antecedentes de malos tratos, internamientos...
- Historia de violencia familiar

— Valorar en el entorno del nifio las siguientes situaciones:
- Precariedad econdmica
- Alta frecuencia de desempleo
- Problemas con la justicia
- Inmigracion
- Hacinamiento o insalubridad de la vivienda
- Falta de soporte social en situaciones dificiles
- Aislamiento social

— Realizado el diagndstico social inicial y mientras se man-
tenga la hospitalizacion del nifio y/o la madre, las
Unidades de Trabajo Social deben iniciar la coordinacion
con los Equipos de Trabajo Social de AP para que al alta
hospitalaria se disponga de los medios necesarios que
faciliten la adaptacién de la familia y del entorno para el
mejor desarrollo de las capacidades del nifio.

— Las intervenciones socio-familiares se adaptaran a cada
situacion e incluirdn controles protocolizados para su
seguimiento.
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— Se coordinaran los recursos hospitalarios con los extra-
hospitalarios.

— Se informara y asesorara sobre los recursos sociales
adecuados a las necesidades y particularidades de cada
situacion.

— Se aplicaran los procedimientos legales establecidos
para garantizar la proteccion del menor en las situacio-
nes que asi lo requieran (malos tratos, abandono, etc.).

= Diagndstico e intervencion psicoldgica

— La sospecha o identificacion de factores de riesgos psi-
colégicos o patologia establecida en la madre o en las
personas del entorno inmediato del nifio, determinaran
la intervencion del ESM que planificara, en su caso, las
correspondientes intervenciones (Anexo 7).

= Atencién e intervencion familiar
— Informacién y apoyo a las familias

- La informacién a las familias constituye una estrategia
clave para reforzar la aceptacion del nifio por sus
padres e impedir el deterioro del vinculo. Es basica para
la toma de decisiones compartidas con los profesiona-
les en aspectos relativos al tratamiento de sus hijos.

- Debe ser el médico responsable de la atencién al nifio
en el medio hospitalario quien la facilite, y lo hara lo mas
pronto posible, una vez que disponga de la suficiente
certeza sobre la lesion o el riesgo de que se trata. Com-
pletara esta informacioén a los padres, con la referida a
las posibles manifestaciones fisicas de la lesion detec-
tada, o con las peculiaridades de su comportamiento.

- Informara a los padres de la naturaleza de las lesiones
o factores de riesgo que presenta el nifo.

- Informara de los diagndésticos seguros o probables,
evolucion esperable y fases de la atenciéon que podran
generar nueva informacién (diagnoéstico dinamico),
alternativas de tratamiento de la lesién o el riesgo de
lesion que afecta a su hijo.

- La informacién se facilitara al padre y a la madre a la
vez, siempre que sea posible y una vez que conozcan
al nifio.

- La informacion se emitira en un lugar adecuado para
garantizar la privacidad y con la disponibilidad de tiem-
po necesario en cada caso.

- Se cuidara de forma especial el lenguaje a utilizar,
garantizando al maximo las posibilidades de receptivi-
dad y comprension de los padres.
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- La informacion basica de la entrevista debera comple-
mentarse con informacion escrita sobre los aspectos
fundamentales de la misma.

- Se establecera el profesional de referencia encargado
de asesorar a la familia en caso de dudas o ante la apa-
ricion de problemas.

- Todos los profesionales con funciones de informacion
y apoyo a las familias deben acreditar competencias
especificas (conocimiento y habilidades en comunica-
cion y actitudes favorecedoras para la misma).

— Cuidar el vinculo familiar
— Cuando se requiere el ingreso del nifio en Unidad de

Cuidados Intensivos Neonatoldgicos (UCIN), el contacto
de éste con sus padres tiene un efecto beneficioso que
se concreta en mayor ganancia de peso, en disminucion
de la morbilidad y en la consiguiente disminucion del
tiempo de estancia. Por todo ello, los centros hospitala-
rios cuidaran el vinculo afectivo de los RNs mediante las
siguientes actuaciones:

- Facilitaran la compaiia a los niflos por parte de sus
padres en las mejores condiciones de privacidad, siem-
pre que ésta sea posible en relacion con el estado de
salud del nifio (Decreto 101/1995 de 18 de Abril).

- Los centros hospitalarios implantaran en las unidades
de Neonatologia el programa “Cuidados Canguro”. Se
beneficiaran de él todos los RNs ingresados en la
Unidad Neonatal que presenten estabilidad hemodinami-
ca y térmica, sin episodios de bradicardia y/o desatura-
ciones al ser manipulados. Se excluiran del citado pro-
grama, salvo indicacion médica expresa:

. RNs con peso inferior a 1.500 gramos

. Necesidad de ventilacién mecénica o CPAP nasal

. Necesidad de oxigenoterapia con Fi O, >40%

. Catéter arterial

. Tubos de drenaje pleural

. Patologia infecciosa que precise aislamiento
Decidida la conveniencia de incluir al nifio en el progra-
ma “Cuidados Canguro”, el personal médico y de enfer-
meria debera informar a los padres y contar con su
consentimiento (Anexo 8).

La enfermera informara y formara a los padres en los
cuidados que deben dispensarse al nifilo, procurando
su incorporacion paulatina a estas tareas, durante el
periodo de hospitalizacion.
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= Planificacion del alta

— Se debera planificar el alta en todos los RN que preci-
sen ingreso por un periodo superior a diez dias, y en
aguellos con anomalias ya establecidas o con algun ries-
go evidente. El alta del RN se debe plantear cuando:

- Estén resueltos todos los problemas agudos y se
hayan estabilizado los problemas crénicos.

- Exista una buena ganancia de peso, con aportes hidri-
cos y caldricos adecuados, ya sea por boca o por
sonda nasogastrica.

- Mantenga adecuadamente la temperatura corporal y
no presente apneas.

- Mantenga tasas plasmaticas de medicacion en rangos
terapéuticos.

— Antes del alta, se concretara un Plan de Atencion
Compartida (PAC) entre AP y AE para el primer afio de
vida o para el primer afio posterior a la deteccién del
problema. Este seré elaborado por el equipo que ha
atendido al neonato, los profesionales de la Unidad de
Trabajo Social, el pediatra de AP del equipo adscrito
a su domicilio y encargado de su atencion y segui-
miento al alta, pudiendo completarse con los profe-
sionales que en cada caso se estime oportuno.
Requiere, por tanto, la presencia simultanea de estos
profesionales en el mismo espacio de trabajo, prefe-
rentemente el hospital.

— El PAC determinara la orientacion terapéutica y fijara los
objetivos a alcanzar durante el primer afio de vida del
nifio. La informacién contenida en el plan estara referida
a las necesidades detectadas; los profesionales que
intervienen en su seguimiento; las citas para los contro-
les y las consultas puntuales a los especialistas de refe-
rencia en AE. Contara, igualmente, con instrucciones
precisas para facilitar a la familia el cuidado del nifio en
el hogar (Anexo 9). El PAC debe dar respuesta a:

- Actividades de seguimiento en caso de nifios con ries-
go de lesion neurosensorial, cuando se esperan altera-
ciones en su desarrollo (nifios con antecedentes de
hemorragia cerebral mas o menos amplia, encefalopa-
tia hipoxica-isquémica, meningitis).

- Tratamiento en caso de nifios con lesion establecida,
Sindrome de Down, polimalformados que sobreviven,
exploracién neuroldégica patologica al alta, ceguera,
etc.
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Pediatra AP/Unidad de Seguimiento Neonatal/Enfermera/Otros

Actividades Caracteristicas de calidad
10° a) Seguimiento y atencion integral de nifios con riesgo de alte-

i . raciones del desarrollo:
Seguimiento y atencion
integral de nifios con = Todos los nifios con lesiones o factores de riesgo que pue-
riesgo de alteraciones den afectar al desarrollo madurativo deben ser objeto de
del desarrollo y trata- un seguimiento especial que asegure una valoracion con-
miento de nifios con tinua de la situacion biolégica, psicoldgica y social del nifio
lesién establecida y que confirme que se beneficia de las medidas preventi-

vas de nuevos riesgos, apropiadas para su edad y situa-
cién y que las intervenciones modificadoras de los riesgos
se llevan a cabo de forma oportuna y efectiva.

Se aplicara el PAC y se llevara a cabo su seguimiento y eva-
luacién. Los planes de atencién se revisaran y/o formula-
ran de nuevo cuando la evolucion del desarrollo del menor
asi lo aconseje y en cualquier caso con periodicidad anual.

— El seguimiento programado del neurodesarrollo y su
atencion integral se llevara a cabo desde el nacimiento
hasta la edad escolar (0-6 afios) en nifios con criterios
de riesgo y/o patologia psiconeurosensorial, desde el
alta de la Unidad Neonatal. Ante signos de alerta del
desarrollo psicomotor o patologia psiconeurosensorial
(bien en la historia clinica, en el ritmo de adquisiciones
psicomotoras o en la exploracién fisica y neuromadura-
tiva), detectados por los equipos de salud, sociales o
educativos, desde el nacimiento hasta la edad escolar
(Anexo 10).

— Se finalizara el seguimiento programado del neurodesa-
rrollo cuando tras dos afios de seguimiento, la evolucién
del nifio se considere adecuada, aun cuando puedan
persistir factores de riesgo.

— Cuando exista una lesién establecida se revisara el PAC
y se valorard la intervencion de otros especialistas y dis-
positivos.

Desde el primer momento el nifio serd tratado como un
sujeto presente y activo en la relaciéon, reconociendo su
alteridad y buscando formas de comunicacién cuando la
comunicacion oral no es posible.

La historia de salud infantil, ademas de contener todos los
elementos comunes de la historia pediatrica, debe conte-
ner la informacién que responde a la ordenacion diagnos-
tica de la AT que ha definido y propuesto la Federacion
Estatal de Asociaciones de Profesionales de la AT.
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= Recomendaciones para la identificacion y diagnostico pre-
coz de problemas

— Historia clinica detallada:

- Registrar en la historia clinica los antecedentes familia-
res, del embarazo, parto y periodo neonatal, el ritmo de
adquisiciones psicomotoras, valorando todas las areas
del desarrollo: cognitiva, del lenguaje, social, de la motri-
cidad gruesa y fina, asi como la opiniéon de los padres o
cuidadores con respecto a los logros del nifio y sus preo-
cupaciones en relacion a su desarrollo. La historia clinica
detallada permite identificar al nifio con criterios de ries-
go psiconeurosensoriales o con lesiones establecidas, asi
como el riesgo socio-familiar asociado y los signos de
alerta en el ritmo de adquisiciones psicomotoras.

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) y las interacciones
padres-hijo.

Las gradillas de screening de desarrollo, como la
Denver-ll, Chat y la derivada del Proyecto Llevant-Haizea,
son Utiles en pediatria de AP para anotar sistematizada-
mente, aunque de forma aproximada, el desarrollo del
nifio y descubrir posibles areas deficitarias. En cada
caso hay que tener en cuenta las variaciones de la nor-
malidad intra e interpersonales, asi como los signos de
alerta. En los nifios pretérmino hay que tener en cuenta,
en los dos primeros afios de vida, la edad corregida.

— Exploracion fisica completa del nifio:

- Va a poner de manifiesto los signos de alerta morfolo-
gicos o puede revelar un patron de malformaciones
especifico. Se debe valorar con especial atencion: el
peso, talla, el perimetro cefalico, la configuracion cra-
neo-encefalica, la presencia de rasgos dismorficos, la
normalidad del conjunto musculo-esquelético, la explo-
racion de la piel y del pelo.

- Los signos de alerta morfoldgicos a tener en cuenta a
cualquier edad se dividen en:

. Trastornos de la configuracién craneo-encefalica:

Macrocefalia: + 2 DS
Microcefalia: - 2 DS

. Dismorfias

. Estancamiento del perimetro cefalico (tres o mas

meses sin aumentar durante el primer afo de vida).
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. Alteraciones cutaneas: manchas acrémicas, man-
chas café con leche, angiomas, angiofiboromas, etc.
— Valoracion neuromadurativa:

- Se va a basar en primer lugar en la observacion del
comportamiento espontaneo: valorando la postura,
motilidad espontanea (desplazamiento en suelo previo
a la marcha), prensién/manipulacién/pinza, conducta
afectivo-comunicativa y discriminacion visual y auditiva.
En segundo lugar se exploraran las maniobras dirigi-
das: valoracion del tono pasivo, valoracion de actitu-
des provocadas (llevar de decubito a sedestacion, sus-
pension ventral, suspension vertical), automatismos y
reflejos primitivos, respuestas posturales y reflejos
musculares profundos.

Hay que valorar la ausencia de uno de los logros mar-
cados, la persistencia de un signo que deberia haber
desaparecido y la ruptura del ritmo evolutivo normal.
A cada nifio se le aplicaran las pruebas neuromadurati-
vas formales necesarias para completar su estudio y
programar el tratamiento individualizado pertinente.
Entre ellas se encuentran pruebas de desarrollo psico-
motor (0-30 meses), de inteligencia general/desarrollo
cognitivo, memoria, lenguaje, motricidad fina/gruesa y
adaptacion social.

La bateria de pruebas seleccionada depende del esta-
do de cada nifio (con adaptacion a déficits motores y
sensoriales), debe proporcionar un perfil de las capa-
cidades y deficiencias del nifio y sus necesidades de
apoyo y no solo una serie de puntuaciones. Una vez
finalizada la evaluacion funcional, el progreso del nifio
debe ser controlado sistematicamente, valorando sus
capacidades interpersonales y constructivas, incluso
dentro de un contexto de limitaciones importantes.

— Informacion a los padres:

- Se facilitard informacion a los padres ante la sospecha
de retraso psicomotor en su hijo o bien, ante la presen-
cia de sintomas y signos clinicos claros, compatibles con
deficiencias fisico-psiquicas o sensoriales. La transmision
de la informacioén a los padres debe ser: precoz, veraz
(aclarando el margen de incertidumbre), transmitida con
tacto (en el lugar y con el tiempo adecuados) y adaptada
a su situacion emocional y cultural, siendo el inicio del
apoyo familiar que se ira prestando sucesivamente.

- Progresivamente se iran incorporando protocolos de
cribado del retraso psicomotor y del lenguaje, de la
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hipoacusia, de la baja visién, y del riesgo psicosocial
acordados con los recursos especializados y de AP.

b) Tratamiento de nifios con lesion establecida (Sindrome de
Down, polimalformados que sobreviven, exploracién neuro-
l6gica patoldgica al alta, ceguera, etc.).

= Se mencionan algunas areas a tener en cuenta en la aten-

cién de nifios con deficiencias y que van a condicionar en

gran medida sus ingresos hospitalarios y su calidad de vida:

— Alimentacién y nutricion: valorar ingesta, dieta, postura
del niflo al comer, textura de los alimentos, problemas
alimentarios (falsas vias, trastornos en la deglucion),
desarrollo estaturo-ponderal.

— Funcién gastrointestinal y patologia: babeo, reflujo gas-
troesofagico, control del esfinter anal, estrefiimiento.

— Salud buco-dental: valorar dientes y encias.

— Situacién inmunitaria e infecciones: vacunaciones, infeccion
del tracto respiratorio alto y bajo, vias urinarias, etc.

— Valorar el ambiente y las condiciones higiénicas de la
vivienda.

— Funcién respiratoria: valorar y controlar la necesidad de
ventilacion asistida en domicilio.

— Problemas dermatolégicos: valorar la presencia de Ulce-
ras o escaras.

— Dolor y situacién de disconfort: no siempre bien valora-
do en nifios con grandes problemas cognitivos, de movi-
lidad y de comunicacion.

Pediatra/Médico de Familia/Enfermera/Trabajador Social/Otros

Actividades Caracteristicas de calidad

11° a) La aplicacién de las recomendaciones para la identificacion
y diagndstico precoz de problemas en el seguimiento de los
nifios inicialmente considerados como normales permitira al
pediatra detectar nuevos casos de nifios con retraso en el
desarrollo psiconeurosensorial y actuar consecuentemente.

Deteccion en fase
postnatal

b) Completar el screening auditivo a los niflos que no hayan
sido examinados precozmente.

c) Screening metabdlico para deteccion y tratamiento precoz
de metabolopatias e hipotiroidismo congénito.

d) Ademéas cualquier nifio que haya sufrido una lesion o enfer-
medad que pueda afectar al desarrollo neurosensorial debe
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merecer una especial observacion para detectar precoz-
mente retrasos en ese desarrollo.

e) Diagnéstico de nifios con sospecha de alteracion del desa-
rrollo sin causa justificada

= Ante nifios con retraso significativo en funcion motora
gruesa o fina, retraso en el desarrollo cognitivo, en la
adquisicion del lenguaje, de las habilidades sociales o de
cuidado personal y en las actividades de la vida diaria, se
debe proceder al estudio diagndstico que debe incluir:
— Pruebas metabdlicas y citogenéticas

- Verificar que se han realizado las pruebas metabdlicas
y completarlas en los escasos casos en que no se
hayan practicado. En otras situaciones no se aconse-
jan pruebas metabdlicas de rutina, debiendo solicitarse
s6lo en caso de hallazgos de la historia clinica o del
examen fisico que sean sugerentes de una etiologia
especifica.

- Debe realizarse estudio de cariotipo aun en ausencia
de signos dismorficos.

- En presencia de historia familiar de trastorno del desa-
rrollo, esta claramente indicada la realizaciéon de prue-
bas para la deteccion del gen FMR1 (Cromosoma X fra-
gil). Otras circunstancias que pueden hacer recomen-
dable esta deteccion son:

. Trastornos del desarrollo cuyo origen permanece sin
explicar tras completar los estudios generales y
especificos segun las sospechas diagndsticas.

. Anomalias faciales que incluyen una larga mandibula
o una frente alta, orejas grandes o protuberantes.

. Articulaciones hiperextensibles.

. Piel palmar blanda y violacea con gran pliegue en el
dorso de la mano.

. Testiculos alargados.

. Atributos tipicos de personalidad (timidez y falta de
contacto visual seguido de amigabilidad y verbosidad).

- Las pruebas para la deteccién de la delecciéon MECP2
que se relaciona con el sindrome de Rett deben consi-
derarse en nifias con un retraso mental moderado o
severo no explicado. Son necesarios estudios adicio-
nales para determinar si esta recomendacion resulta
valida en casos de nifias con retraso mental leve o de
nifios con retraso mental grave. El cuadro tipico de un
caso de sindrome de Rett es un desarrollo aparente-
mente normal hasta los 6 — 18 meses, pérdida gradual
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de las habilidades linglisticas y manuales y desacele-
racion del crecimiento de la cabeza, que puede llevar
a microcefalia. En la mayoria de los casos se presen-
tan convulsiones, conducta de tipo autista, ataxia,
hiperventilacién intermitente y movimientos estereoti-
pados de las manos.

— La solicitud de un electroencefalograma debe hacerse
cuando hay una historia o hallazgos fisicos sugerentes
de la presencia de epilepsia o sindrome epiléptico.

— Un estudio de radioimagen, con TC o preferiblemente
con RM es preceptivo en todos los casos.

— La exposicién a metales pesados es una eventualidad
que puede requerir ser investigada. En caso de estable-
cerse una sospecha, esta debe seguirse de la solicitud
de pruebas para la deteccion.

EBAP/Equipo de Salud Mental Infanto-Juvenil

Actividades Caracteristicas de calidad

12° a) Deteccion e intervencién ante riesgos psicosociales

= Los equipos de Trabajo Social en AP promoveran el desa-
rrollo de programas especificos de deteccién de nifios en
situacion de riesgo social, a través de programas y actua-
ciones compartidas con los Servicios Sociales Comunitarios

— Deteccion e interven-
cién ante riesgos psi-
cosociales y psico-

16gi
g.co ) o y las Escuelas Infantiles y la creacion de grupos de traba-
- Denvaméq a distin- jo intersectoriales. Los factores sociales que deben consi-
tos especialistas derarse de riesgo para el nifio durante el periodo postnatal
son:
— Menor en el que hay sospecha de malos tratos o aban-
dono.

— Menor cuyos padres presentan algun tipo de enferme-
dad que conlleve o pueda conllevar la ausencia de cui-
dados al nifio (enfermedades mentales, discapacida-
des, enfermedades cronicas).

— Menor cuyos padres presentan algin problema de alco-
holismo, drogadiccién, prostitucién, delincuencia o
encarcelamiento.

— Hijo de madre adolescente.

— Menor perteneciente a familia monoparental sin apoyo
social.

— Menor separado traumaticamente del ndcleo familiar.

— Menor perteneciente a familia con alta movilidad (feriantes,
temporeros, inmigrantes, vendedores ambulantes, etc.)
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— Menores insertos en familias reconstituidas.

— Menor perteneciente a familias multiproblematicas:
malos tratos; carencias afectivas o falta de apoyo, pro-
blemas de adaptacion, desestructuracion familiar,
sobrecarga, abandono, etc.

— Familia del menor con un bajo nivel econémico.

— Familia con muy bajo nivel de instruccion, siempre que
influya en su capacidad o habilidad para afrontar y resol-
ver los problemas de cuidados al nifio.

— Padres con bajo coeficiente intelectual (Cl) que pueda
afectar negativamente a los cuidados del nifio.

— Niflos acogidos en instituciones de proteccion.

— Menor cuyos padres tienen creencias contrarias a las
vacunas.

= La aparicion de signos de alerta y/o la deteccion de alte-
raciones del desarrollo por el pediatra de AP requerira la
realizacion de una valoracion social por parte del equipo
de Trabajo Social, a través de:

— Analisis y estudio de la situacion sociofamiliar, teniendo
en cuenta especialmente el impacto que el diagnéstico
del menor causa en la familia y en su entorno inmedia-
to; identificando posibles alteraciones relacionales, asi
como factores protectores en el medio ambiente.

— En base a ello se establecera un plan individualizado de
intervencién familiar que podra comprender, entre otros,
actividades de informacion, desarrollo de programas de
entrenamiento en habilidades sociales.

— Promocién y coordinaciéon de recursos sanitarios y
extrasanitarios.

— Trabajos con redes sociales.

— Intervencién comunitaria: actuaciones dirigidas a la sen-
sibilizacion de la poblacién a la integracién social efecti-
va del menor.

— Tratamiento social continuado: seguimiento y orienta-
cién anticipada, individual y familiar a lo largo del desa-
rrollo evolutivo del nifio.

— En general es recomendable el reforzamiento de la red de
apoyo familiar y social a la familia o como minimo a la
“madre—persona cuidadora”. También el contacto con per-
sonas con experiencias semejantes a través de la partici-
pacion en asociaciones o del programa “padre a padre”.

= En todos los casos se estableceran los mecanismos de
coordinacién y/o derivacion a los Servicios Sociales
Comunitarios o especializados, a fin de garantizar las
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intervenciones que en cada caso requiera la familia o el
entorno del menor, prestando especial atencion a la incor-
poracion del nifio a la escuela (Anexo 7)

b) Deteccion e intervencion ante factores de riesgo psicologico

= Para la sospecha o identificacion en esta fase de factores
de riesgo psicolégico en la madre, en el nifio o en su
entorno, se considerara la presencia de los factores de
naturaleza psicolégica recogidos. Todo suceso o circuns-
tancia que implique un esfuerzo de adaptacion, que requie-
ra mecanismos adaptativos en cantidad y calidad superio-
res a los normalmente esperables en la etapa evolutiva en
que se encuentre un sujeto, puede ser considerado como
un factor predisponente de presentar una alteracion en el
desarrollo afectivo emocional y/o adaptativo posterior.
Asi, cualquier factor o circunstancia presente en un nifio
que suponga una alta probabilidad, en relacién a la pobla-
cién normal, de presentar posteriormente una deficiencia
de la comunicacién y/o motriz y/o sensorial y/o cognitiva
y/0 de conducta, puede y debe ser considerado como un
factor de riesgo.

= Podemos considerar como factores de riesgo psicoldgico
todos aquellos que potencialmente puedan interferir en el
desarrollo psicolégico normal, entendido éste como el pro-
ceso que determina las relaciones del nifio con su propio
cuerpo, con el entorno y con los otros. El desarrollo infan-
til en los primeros afios requiere la maduracion tanto de los
factores internos, biolégicos, que presiden la madurez fun-
cional, como de los procesos de desarrollo que represen-
tan el conjunto de interacciones entre el nifio y su medio.
El nivel de habilidades y desarrollo no se explica Unica-
mente por fendmenos genéticos y/o de maduracion biol6-
gica sino también a través de las interacciones y relaciones
entre el nifio y su entorno, de los vinculos emocionales que
establece, la percepcion de cuanto le rodea, etc.

= Para que se produzca un adecuado desarrollo debe exis-
tir un ajuste y una progresion conjunta de los procesos
evolutivos motores, cognitivo y afectivo-emocionales, de
tal manera que, si en esta progresion alguna de las partes
falla, se produce una alteracion que afectara irremediable-
mente al desarrollo del nifio. De este modo, cualquier
acontecimiento de salud o de relacién que comprometa la
evolucion bioldgica, psicolégica o social puede producir
una desviacion en el curso del desarrollo que condiciona
lo que conocemos como trastorno del desarrollo.
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« En la actualidad podemos no soélo establecer sino hasta
catalogar, una serie de factores psicolégicos que “a prio-
ri” van a determinar un mayor riesgo de padecer altera-
ciones, ya sean transitorias o permanentes, dentro del
proceso de desarrollo del nifio.

— En los padres
- Falta de conocimiento de las necesidades bésicas del nifio.
- Actitudes inadecuadas hacia la infancia y la educacion.
- Concepcion en edades tempranas o tardias.
- Baja tolerancia al estrés y a la frustracion.
- Escasa capacidad de empatia.
- Padres que muestran rechazo o frialdad afectiva con el
nifio.
- Escasa habilidad para distinguir sentimientos padres-
hijos y para realizar interacciones.
- Expectativas poco realistas (muy bajas y/o exagera-
das) con respecto al rendimiento del nifio.
- No establecimiento de vinculo afectivo adecuado o
seguro con el nifo.
- Excesiva sobreproteccion.
- Padres que no toleran la autonomia progresiva del nifio.
- Padres que traten de manera desigual, y muy evidente,
a los hermanos.
- Trastornos psicopatolégicos.
- Embarazo accidental traumatizante.
- Hijos no deseados al final del embarazo.
- Conflictos o graves desavenencias conyugales.
- Padres que vivieron situaciones carenciales graves en
su infancia.
— En los nifios
- Caracteristicas congénitas y/o constitucionales:
. Nifios prematuros y/o con bajo peso.
. Nifios con discapacidad fisica, psiquica o sensorial.
. Nifios con enfermedad grave o crénica.
. Caracteristicas fisicas de los nifios que no son acor-
des con las expectativas de los padres.
. Y todos aquellos factores considerados de riesgo bio-
I6gico y neurosensorial.
- Situaciones traumaticas puntuales o permanentes:
. Accidentes, traumatismos.
. Enfermedades frecuentes.
. Frecuentes hospitalizaciones (propias o de un familiar
préximo o allegado).
. Separacion prolongada madre-lactante.
. Nacimiento de hermanos.
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. Hermano con enfermedad crénica y/o discapacidad.

. Ausencias prolongadas de uno o de los dos progenitores.

. Muerte de uno de los padres.

. Separacion de los padres.

. Institucionalizacién prolongada.

. Malos tratos fisicos o emocionales, abusos.

- Caracteristicas temperamentales dificiles (fuera de la

edad tipica y persistentes):

. Nifios con dificultad para adquirir patrones alimenta-
rios o de suefio adecuados.

. Temperamento dificil. Excesiva irritabilidad/agresividad.

. Llanto frecuente e inmotivado y dificil de calmar,
rabietas frecuentes.

. Excesiva inquietud motriz, impulsividad.

. Problemas de atencion.

. Baja tolerancia a la frustracion.

. Excesiva apatia, inhibicion y/o pasividad, dificultad
para responder a las iniciativas de los padres.

- Problemas de relacion:

. Dificultad en las adaptaciones a los cambios del
medio.

. Pocas habilidades sociales.

. Dificultad para establecer vinculos afectivos con los
adultos.

. Vinculaciéon ansiosa con la madre, dependencia
excesiva.

c) Tratamiento o derivaciones a diferentes especialidades

Ante la presencia de algun tipo de afectacion biolégica,
psicologica o social en el desarrollo madurativo de un
nifio, el pediatra de AP debe facilitar, lo mas precozmente
posible, el desenvolvimiento de intervenciones especiali-
zadas sobre el nifio, la familia y el entorno.

Para las intervenciones médicas, psicolégicas, sociales o
educativas el pediatra de AP se constituye en el centro de
un equipo en el que decide las intervenciones que aplica
por si mismo o que requieren la colaboracion de otros pro-
fesionales del mismo centro o de otros centros. Por ello,
corresponde al pediatra de AP la derivacion, seguimiento
y evaluacion global de las intervenciones especializadas de
Neurologia, Rehabilitacion/USMIJ/Intervencién Temprana u
otras especialidades médicas, asi como la decision del alta
o finalizacién de estas intervenciones, en base a los infor-
mes emitidos por los distintos profesionales implicados en
el proceso.
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= Un ejemplo puede ser la deteccién de un débil o nulo vin-
culo de apego entre “madre — cuidadora estable” e hijo,
situaciéon en la que puede requerir o no la colaboracion
del Trabajador Social, de los Equipos de Intervencion
Temprana y de las unidades de Salud Mental Infanto-juve-
nil, para el establecimiento o restablecimiento de este
vinculo con la persona cuidadora o mediante cuidados
externos.

= En general las intervenciones se adaptaran al tipo de
lesiéon o factores de riesgo (déficit visual, déficit auditivo,
Sindrome de Down, paralisis cerebral, etc.,) siguiendo las
recomendaciones existentes para una atencion de calidad.

Para las oportunas derivaciones, los centros de salud y
los profesionales de referencia dispondran de informacion
completa y actualizada sobre los recursos especializados
con que cuenta en su ambito territorial, los programas de
intervencion disponibles y los procedimientos de remision.

Los protocolos de derivacién se acompafiaran de informe
detallado que contenga: antecedentes familiares, desarrollo
del embarazo, parto y periodo perinatal; habitos de alimen-
tacién y ritmo de suefio; valoracion fisica y morfolégica; cre-
cimiento y desarrollo, fenotipo, perimetro craneal; valora-
cion neurolégica y del desarrollo psicomotor. Y la clasifica-
cion diagnéstica de la AT que ha definido la Federacion
Estatal de Asociaciones de Profesionales de la AT.

= El seguimiento incluira revisiones conjuntas con los profe-
sionales responsables de la atencién sanitaria y de los per-
tenecientes a los equipos de AT.

Oftalmdlogo

Actividades
13°

Atencioén a nifios con
trastornos de la fun-
cion visual

Caracteristicas de calidad

a) Ante un niflo con trastornos de la funcién visual se debera

realizar potenciales visuales evocados, test de Miranda pre-
ferencial, nistagmus optocinético en nifios de 0-3 afios. A
partir de los 3 afios se emplearan optotipos correspondien-
tes a la edad. El estudio del campo visual y otras explora-
ciones y pruebas complementarias seran decision del oftal-
mologo, lo mismo que la actuacién pertinente en cada caso.
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ORL

Actividades
14°

Atencion a nifios con
trastornos de la fun-
cién auditiva (hipoa-

cusia)

a)

b)

c)

d)

e)

Caracteristicas de calidad

Antes de los 18 meses de edad: PEATC u otoemisiones acus-
ticas.

Desde los 18 meses y hasta los 3 afios: PEATC y audiometria
de orientacion condicionada (Test de Suzuki).

De los 3 a los 5 afios: PEATC y Peep-show.

A partir de los 5 afios se puede intentar una audiometria con-
vencional.

Si presenta hipoacusia se debe realizar prueba de confirma-
cién y seguimiento, y aquellas actuaciones que considere
pertinente en cada caso. Valorar prétesis auditivas para el
desarrollo del lenguaje o proceder al implante coclear.

Rehabilitador/Fisioterapeuta/Terapeuta Ocupacional/Otros

Actividades

15°

Rehabilitacion médico
funcional en nifios con
trastornos funcionales
neuromotores

a)

(=)
-

Caracteristicas de calidad

Requieren ser atendidos en servicios de rehabilitacion médi-
co-funcional los nifios con:

= Dafio cerebral: paralisis cerebral, secuelas de traumatis-
mo craneoencefélico o secuelas de enfermedades que
lesionan el SNC.

= Mielomeningocele y otras lesiones medulares.
= Pardlisis motoras de origen en plexos y/o nervios periféricos.
= Enfermedades musculares.

= Lesiones congénitas o adquiridas que afectan al aparato
locomotor y que interfieren en su desarrollo.

* Secuelas de traumatismos graves.

= Cualquier causa que genera la necesidad de ayudas técni-
cas para mantener una adecuada sedestacion, bipedesta-
Cioén o realizar deambulacion.

La intervencién consiste en la aplicacion de técnicas especifi-
cas de fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia, asi como
prescripcién de ortesis y ayudas técnicas, con posibilidad de
incluir otros procedimientos fisicos (ej. vendajes) y medica-
cién, para modificar estructuras corporales u obtener mayor
rendimiento funcional de las mismas.

COMPONENTES



c) Consulta de Rehabilitacion Infantil
= Valoracion de la informacién disponible.

= Valoracién del desarrollo neuromadurativo: desarrollo pos-
tural, patrones de desarrollo motor -dinamica de los refle-
jos primitivos- reactibilidad postural.

= Valoracién ortopédica.

= Valoracién funcional (escalas de valoracion funcional WEE-
FIM en fase de validacion).

= Prescripcion ortoprotésica, de sillas de ruedas y de ayu-
das técnicas para la sedestacion, bipedestacion, marcha
y comunicacion.

= Chequeo ortoprotésico.

= Chequeo de sillas de ruedas y ayudas técnicas.

= Indicacion y tratamiento especifico de la espasticidad.
= Coordinacion de las técnicas de tratamiento.

d) Rehabilitador

= Valoracién funcional mediante escalas de valoracion y
establecimiento del grado de discapacidad.

= Plan de seguimiento, pautas y orientaciones a los padres.

= Prescripcion ortoprotésica, de sillas de ruedas y de ayudas
técnicas para la sedestacion, marcha y comunicacion.

= El rehabilitador planifica y/o prescribe las distintas inter-
venciones sobre la base de los objetivos terapéuticos en
fisioterapia, terapia ocupacional y logopedia.

= Establece el plan y las indicaciones de tratamiento por
objetivos y dénde realizarlo, si en la propia unidad o en las
unidades de apoyo.

» La informacién a los padres debe posibilitar su participa-
cién y la aceptacion del plan de tratamiento (objetivos tera-
péuticos, profesionales que intervienen, lugar donde se
desarrolla, duracién del mismo).

e) Fisioterapeuta

= Valoracion fisioterapéutica protocolizada.

= Aplicacion de técnicas especificas.

= Informacion y preparacion de los padres para cumplir las
recomendaciones en el domicilio, particularmente para la
realizacion de técnicas de estimulacion motora.

= Entrenamiento en el uso de ortesis y ayudas técnicas para
la deambulacion.
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= Registro en historia clinica de la actividad y de la evolucién.
= Valoracion de la evolucién y participacion en la planifica-
cioén del tratamiento.
f) Terapeuta ocupacional
« Estimulacién de las actividades de la vida diaria.
= Estimulacién de la destreza y habilidad manipulativa.
= Estimulacién psicomotriz.
= Estimulacién multisensorial.
= Facilitacion alimentacion: succién, deglucién, masticacion.
= Iniciacion al juego y a la participacion social.
= Ayudas técnicas para la manipulacién, actividades de la

vida diaria y accesibilidad a los sistemas de comunicacién
alternativa.

= Adaptaciones para el control de la postura y de la sedes-
tacion.

= Entrenamiento en el uso de ortesis y ayudas técnicas.

= Registro en historia clinica de la actividad y de la evolucion.

= Valoracion de la evolucion y participacion en la planifica-
cion del tratamiento.

ESMIJ/Psiquiatra/Psicologo/Trabajador Social/Enfermera/Terapeuta Ocupacional/

Monitor Ocupacional

Actividades Caracteristicas de calidad

16° a) Requieren la intervencion especifica de los Equipos de

Salud Mental Infanto—Juvenil:

= Nifios con retraso mental (F70-F73, CIE10), con psicopa-
tologias y/o trastornos graves del comportamiento.

Tratamiento de los
trastornos psicopa-
tolégicos en el nifio
= Nifios con trastornos generalizados del desarrollo (F84,
CIE10).
— Autismo infantil (incluye autismo infantil, sindrome de
Kanner, psicosis infantil, trastorno autistico).
— Autismo atipico (F84.1): Incluye: retraso mental con ras-
gos autisticos.
— Psicosis infantil atipica/sindrome de Rett (F84.2).
— Otro trastorno desintegrativo de la infancia (F84.3).
Incluye: psicosis desintegrativa, psicosis simbiotica.
— Trastorno hipercinético con retraso mental y movimien-
tos estereotipados (F84.4).
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— Sindrome de Asperger (F84.5) (Incluye: trastorno esqui-
zoide de la infancia).
— Otros trastornos generalizados del desarrollo (F84.8).

= Nifilos con trastornos del desarrollo psicolégico (criterios
CIE10)

= Nifilos con otros trastornos de las emociones y del com-
portamiento, de comienzos habituales en la infancia (F98,
CIE10) y F98.4: trastorno de estereotipias motrices.

b) Las USMIJ atenderan a todos los nifios menores de 6 afios y en
los casos de trastornos psicopatoldgicos graves, la interven-
cion se llevara a cabo lo mas pronto posible, una vez estable-
cido el diagnéstico, y un plan de tratamiento individual.

c) Las USMIJ asumiran el control farmacoldgico si fuera necesario.

d) Las USMIJ utilizaran los recursos propios o del Hospital de
Dia de USMIJ, asi como la unidad para psicéticos pequefios.

e) Las funciones del Hospital de Dia son la contenciéon de
angustias psicdticas y de los procesos de fragmentacion;
favorecer los procesos de integracion del aparato psiquico y
de la reestructuracion corporal, estimular procesos de resti-
tuciéon de la realidad (objetos, ambientes y personas); rein-
sertar en la red psicopedagdgica familiar y ambulatoria. Las
necesidades de intervencion se planificaran para que cuando
sea posible se realicen de forma conjunta.

—
=

Los planes de tratamiento individual se realizaran conjuntamente
con los profesionales del Equipo de Intervencién Temprana (EIT)
cuando aquellos intervengan simultineamente en el nivel psi-
coeducativo del nifio.

g) Se estableceréan criterios consensuados entre la USMIJ y los
Servicios de Pediatria de los hospitales para las posibles
necesidades de ingreso de los nifios en tratamiento.

h) Los profesionales de las Unidades de Salud Mental participaran
en la elaboracion de los planes de cuidados a requerimiento de
los pediatras del SSPA.

i) Intervencién con la familia

» Los padres/cuidadores deberan ser informados, orienta-
dos y apoyados para entender las posibilidades del nifio.

= Se les debe facilitar formacion con adquisicion de habilidades.

= Apoyo psicologico. Atencion al duelo que conlleva la exis-
tencia de un hijo enfermo.
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= Restitucion de vinculos afectivos y relacionales.

= Deben ser considerados agentes o sujetos activos de la inter-
vencion e invitados a participar en la toma de decisiones.

« En el Hospital de Dia, la realizacién de estos objetivos se
llevara a cabo mediante la creacion de grupos de padres.

Prevencion Terciaria

Conjunto de actuaciones preventivas y asistenciales sobre los nifios que presentan trastor-
nos en su desarrollo, sobre sus familiares y su entorno, orientadas a potenciar su capaci-
dad de desarrollo y de bienestar, posibilitando su integracioén en el medio familiar, escolar
y social, asi como su autonomia personal de la forma méas completa posible.

Equipo de Intervenciéon Temprana (Psicélogo/Pedagogo/Logopeda)

Actividades Caracteristicas de calidad

a) Requieren la intervencion especifica de los Equipos de
17° Intervencién Temprana los nifios que presentan alguno de los

. . siguientes trastornos:
Tratamiento psicoedu- 9

cativo de los nifios de = Nifios con trastorno especifico del desarrollo psicomotor
0 a 6 afios con trastor- (F82). Incluye dispraxias del desarrollo, enlentecimiento en
nos del desarrollo la adquisicion de las funciones motoras, trastorno del

desarrollo de la coordinacién y sindrome del nifio torpe.

= Nifios con otros trastornos especificos del desarrollo del
lenguaje y el habla (se incluyen los trastornos que tienen
en comun su relacién con el lenguaje y el habla, no con la
intencién comunicativa):
— Trastorno especifico del desarrollo del habla y del len-
guaje. (F80):
- Trastorno especifico de la pronunciacién (F80.0).
- Trastorno de la expresion del lenguaje ( F80.1).
- Trastorno de la comprensién del lenguaje (F80.2).
- Afasia adquirida con epilepsia (Sindrome de Landau-
Kleffner (F80.3)).
- Otros trastornos del desarrollo del habla y del lenguaje
(ceceo, balbuceo (F80.8)).

= Nifios con sospecha de alteraciones del desarrollo duran-
te tiempo prolongado y/o distrés familiar.

= Nifios con trastorno especifico del desarrollo mixto, mez-
cla de trastornos especificos del desarrollo del lenguaje, o
de funciones motrices (F83).
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= Nifios con trastornos sensoriales que incidan en el desa-
rrollo psicomotor/cognitivo.

= Nifios con trastornos hipercinéticos (F90, CIE10), que
incluyen:
— F90.0: Trastorno de la actividad y de la atencion (TDAH).
— F90.1: Trastorno hipercinético disocial.
— F90.2: Otros trastornos hipercinéticos.
— Tartamudeo (F98.5) y farfulleo (F96.6).

b) Aspectos generales de la actuacion de los equipos:
= Recepcion o acogida del nifio y la familia:

— La recepcidén o acogida del nifio y la familia debe desarro-
llarse conforme a las recomendaciones ya expuestas.

— En la primera entrevista se recogera toda la informacion
que la familia aporta sobre la situacion del nifio y se pro-
cederd a la apertura de la historia personal. Mediante infor-
mes o registros electrénicos centralizados se procurara
compartir la informacién necesaria para facilitar la toma de
decisiones de los distintos profesionales que intervienen
con el nifio. En cualquier circunstancia el profesional que
hace la derivacién sera responsable de que el EIT reciba la
informacién necesaria, que como minimo se ajustara a la
organizacion diagndstica propuesta por la Federacion
Estatal de Asociaciones de Profesionales de AT-GAT.

= Valoracion, entrevista de devolucion y de compromiso
terapéutico:

— Valoracion: Se trata de identificar y determinar a nivel
cualitativo y cuantitativo tanto el trastorno o alteracion del
desarrollo, como el nivel funcional del desarrollo del nifio,
la familia y el entorno. El procedimiento se compone de:
- Estudio de los informes emitidos por los pediatras de

AP o por los especialistas de referencia.

- Entrevista psicologica. Historia familiar y personal del
nifio.

- Observacion de la conducta del nifio (espontanea y
reactiva), de los padres, relaciones entre ellos, y con el
psicdélogo.

- Pruebas psicoldgicas estandarizadas.

- Pruebas complementarias u otros informes o pruebas,
si fueran necesarios.

— Aungue el nifio haya sido derivado por una alteracion
especifica, el EIT procedera a una valoracion completa
de su desarrollo, por si otras areas se han podido ver
comprometidas.
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— Entrevista de devolucion y de compromiso terapéutico:
una vez realizada la valoracion, se informara a la familia
y se establecera con ellos el plan de intervencioén, si pro-
cede, pues caben las siguientes posibilidades:

- Intervencion terapéutica: cuando es necesario un tra-
tamiento de intervencion temprana con el nifio.

- Seguimiento: cuando no se requiere en ese momento
de un tratamiento especifico, pero es conveniente
valorar el caso mas adelante para vigilar que el curso
evolutivo continte dentro de los parametros adecua-
dos a la edad del nifio.

- Orientaciones: cuando procede buscar la normaliza-
cion a través de pautas orientativas adecuadas.

- Derivacion: por considerarse que no es de su compe-
tencia o que la intervencion es competencia de otro
ambito de la atencién.

- La intervencion terapéutica podra tener una regulari-
dad variable, dependiendo de cada caso. Asi podemos
hablar de tratamientos intensivos (cuando se requiere
mas de una sesion a la semana), regulares (una sesion
semanal) o esporadicos (sesiones quincenales, men-
suales o con la periodicidad que se establezca). Todo
esto debe quedar claro en el compromiso con la fami-
lia, que debe conocer que también esta sujeto a varia-
cion dependiendo de la evolucion del nifio.

= Intervenciéon temprana. Son objetivos generales de la
intervencién directa con el nifio:

— Desarrollar sus capacidades, sin olvidar su identidad
cOomo persona, respetando su propio ritmo.

— Normalizar el curso del desarrollo en la medida de sus
propias caracteristicas y posibilidades.

— Prevenir la apariciéon de trastornos secundarios o aso-
ciados al déficit, o al menos, la gravedad o consecuen-
cias de éstos.

— Favorecer su integraciéon familiar, educativa y social,
mejorando su bienestar y ayudandole a alcanzar el maxi-
mo grado de autonomia.

— Facilitar la adquisicién de habilidades adaptativas.

— Contribuir a su desarrollo social, afectivo y emocional,
potenciando su autoestima.

— Proporcionar al nifio un ambiente lo mas estimulante y rico
posibles, partiendo siempre de su entorno natural (familia,
escuela, barrio...). Utilizar para ello los recursos del entor-
no y los mas normalizados, siempre que sea posible.
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— Promover actividades funcionales, que tengan un senti-
do claro, incluyéndolas dentro de las actividades de su
vida diaria.

= Evaluacion periédica o continuada: la evaluacion de la
intervencion que se lleva a cabo con el nifio debe ser con-
templada desde dos vertientes: por una parte, se tiene
que realizar una evaluacion continua, refiriéndonos con
ello a la evaluacion que se tiene que establecer en las
sesiones de tratamiento, junto con los padres del nifio,
planteandose los objetivos logrados, los proximos a con-
seguir, la mejor estrategia para llevarlos a cabo, dificulta-
des surgidas, etc. Ademas, se tiene que realizar una eva-
luacién periddica con el resto del equipo que interviene
con el niflo, para estudiar como esta evolucionando el tra-
tamiento que se esta llevando a cabo, si se requiere algun
cambio en la orientacién, periodicidad de sesiones, etc. El
seguimiento incluira revisiones conjuntas con los profesio-
nales responsables de la atencion sanitaria.

Baja/Cambios en el plan terapéutico/Derivacion:

— La baja en la intervencion terapéutica puede producirse
por alguna de las siguientes circunstancias:

- Por buena evolucién (cuando se ha alcanzado la “nor-
malizaciéon” en su desarrollo, es decir, que éste sea
adecuado a su edad).

- Integracién en la escuela, a menos que existan motivos
que justifiquen la continuidad de la intervencién del EIT.

- Por cumplir la edad de atencion (0-6 afios).

- Otras causas (recibir atencién en otro servicio, cambio
de residencia, etc.).

— Una vez que el nifio tiene la edad para ser escolarizado
en un centro, se tiene que realizar, junto con el pediatra
de AP, la derivacién al Equipo de Orientacion Educativa
correspondiente.

— A nivel de intervencion, el seguimiento debe ser conjun-
to con los pediatras Cuando se precise la derivacion a
especialidades médicas determinadas, se vehicularan
por el pediatra de AP.

c) Aspectos especificos de las intervenciones del equipo. Las
intervenciones se realizaran a través del desarrollo de las
siguientes areas:

= Desarrollo emocional y afectivo:
— La educacion afectiva es basica para el desarrollo integral
del nifio. El nifio necesita relacionarse afectivamente con
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los demas (adultos y nifios). Necesita recibir y dar afecto.
Necesita que sus padres sean receptivos a sus emociones.
Tiene que aprender a expresar y descifrar emociones y
aprender a canalizarlas. El desarrollo afectivo comienza a
manifestarse desde las primeras interacciones madre-hijo.
Es importantisimo el desarrollo del apego o vinculacion
afectiva con la madre. Que se establezca un apego seguro
es fundamental para el desarrollo futuro, el equilibrio emo-
cional y la competencia social y cognitiva.

= Desarrollo psicomotriz:

— Lograr el control del nifio sobre su cuerpo facilitando su
desarrollo mediante el establecimiento de un tono mus-
cular y desarrollo postural adecuados asi como de la
coordinacion y el equilibrio estatico y dinamico.

— El nifio debe comprender las relaciones espacio-tempo-
rales para poder desplazarse por su entorno.

— Es importante el desarrollo de la motricidad fina y movi-
miento de las manos, con el fin de que el nifio sea capaz de
coger y soltar voluntariamente objetos, coordinar ambas
manos, coordinacién visomotora; que sea, en definitiva,
cada vez mas habil y adquiera mayor destreza.

= Desarrollo sensorial y perceptivo:

— Los sentidos son la base para la construccién de los pri-
meros aprendizajes. La estimulacion de los sistemas
sensoriales se centra en la estimulacién visual, auditiva
y tactil, principalmente, y en menor medida en estimula-
cién gustativa u olfativa.

= Desarrollo cognitivo:

— Potenciar todas aquellas actividades que favorezcan el
desarrollo de las estructuras cognitivas: pensamiento,
razonamiento, atencion, percepcion, memoria, aprendi-
zaje, procesamiento de la informacion, resolucion de pro-
blemas, etc., que serviran de punto de partida para la
construccion de las estructuras intelectuales superiores.

» Desarrollo de la competencia comunicativa:

— Fomentar la comunicacion desde las primeras manifes-
taciones del prelenguaje (vocalizaciones, balbuceos...),
hasta el lenguaje propiamente dicho, tanto a nivel com-
prensivo como expresivo. Cuando no sea posible alcan-
zar el lenguaje, se buscaran formulas alternativas de
comunicacion.

= Desarrollo de las habilidades sociales y habitos de auto-
nomia:
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— Proporcionar al nifio el mayor grado de autonomia per-
sonal e iniciativa en los habitos basicos, que le permiti-
ran un mayor grado de independencia y una mejor inte-
gracion social; fomento de habitos relacionados con la
comida, el suefio y el vestido.

= Desarrollo del “yo”:

— Se tienen que desarrollar actividades encaminadas a ayu-
dar al nifio a conocerse, tener una identidad e indepen-
dencia propias, conocer sus capacidades y limitaciones,
fomentar y desarrollar su autoestima, ayudarle a contro-
lar su conducta y canalizar sus emociones. Es importan-
te también fomentar la motivacion y la iniciativa del nifio,
facilitandole la confianza en si mismo y su bienestar.

= Intervenciones adaptadas al tipo de alteracion del desarrollo:
— Los equipos pondran en practica las recomendaciones exis-
tentes para una atencion de calidad de acuerdo a los fac-
tores principales que originan la alteracion (déficit visual,
déficit auditivo, retraso mental, pardlisis cerebral, etc.).

d) Actuaciones con la familia:

= En el contexto familiar es donde se tienen que validar los
logros del nifio a través de las actividades cotidianas,
encontrando en ellas el apoyo necesario de la intervencion
terapéutica a través del clima afectivo y emocional en el
que tiene que desenvolverse.

= Los padres seran considerados agentes o sujetos activos
de la intervencion, por lo que se les facilitara la participa-
cién en la toma de decisiones y su implicacion en todo el
proceso terapéutico.

= Deben ser informados, orientados y apoyados para enten-
der las posibilidades de su hijo, y los recursos disponibles.
Facilitarles el proceso de aceptacion del nifio, ayudarles a
afrontar las tensiones y situaciones de estrés.

= Deberan ser ayudados a afrontar la situacion de su hijo y a
realizar el ajuste necesario para esta nueva situacion. Se les
aportaran las herramientas necesarias para su adaptacion,
procurando el bienestar general y teniendo en cuenta a
todos los miembros de la estructura familiar.

- Se fomentard una adecuada relacién afectiva entre los
padres y el hijo, ayudando al establecimiento de apegos
seguros.

- Se fomentaran sus propias habilidades y competencias
que les ayuden a desarrollar la confianza necesaria para
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responsabilizarse e implicarse en el aporte de los medios
adecuados para conseguir el desarrollo integral del nifio.

= Ayuda para mantener actitudes positivas con respecto a
sus hijos, centrandose en los logros o las capacidades, y
en mantener expectativas realistas respecto a sus necesi-
dades y posibilidades.

= Se favorecera que el contexto familiar sea rico en estimu-
los, integrando las actividades que se tengan que desarro-
llar con el nifio dentro de las actividades de la vida diaria.
Los padres deben procurar extender a su propio contexto
familiar y a otros contextos que rodean a su hijo, las activi-
dades que se planifican con respecto al nifio, que disfrute
realizandolas y compartiéndolas con los padres, pudiéndolo
expresar en la esfera emocional.

= Los padres tienen que sentirse respetados. Deben poder
expresarse. Poder expresar y compartir sus preocupacio-
nes. Ser artifices de la intervencién de forma activa, tanto
en la planificacién de las actividades, como en la toma de
decisiones y en la evaluacién de los resultados.

e) Intervencién en el entorno:

= Para el desarrollo integral del nifio es fundamental la inte-
gracion en el medio en el que se desenvuelve, particular-
mente la relacion con su grupo de iguales.

= Se buscara el mayor grado de integracion social posible y
en un contexto lo mas normalizado que se pueda conse-
guir, creando o adaptando los recursos a las posibilidades
del nifio y del contexto familiar y social.

Se propiciara la integracion en una escuela infantil, enten-
diéndola como una parte del tratamiento integral del nifio,
ayudando a que el ajuste sea lo mas 6ptimo y normaliza-
do posible.

= Se asesorara e informara a las personas que van a estar
con el nifio, de sus posibilidades, de la mejor forma de
estimularlo, o de la manera de adaptar el ambiente a sus
caracteristicas, haciendo un seguimiento puntual y siste-
matico de dicha integracion.

e Hay que partir siempre del contexto natural del nifio, enri-
queciendo el medio en el que se va a desenvolver, fomen-
tando interacciones significativas. Es el entorno el que se
tiene que adaptar a las necesidades del nifio, y no al revés.

= Facilitarle los medios y recursos necesarios para que su
desarrollo sea lo mejor posible, ayudandole en la adquisi-
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cién de habilidades adaptativas y sociales, que le permitan
conseguir el mayor grado de autonomia e independencia
de que sea capaz, proporcionandole estrategias y recur-
sos facilitadores de la integracion y el acceso a criterios
de igualdad de oportunidades futuras.

e La colaboracién de los servicios sociales comunitarios
con los Equipos de Intervenciéon Temprana es fundamental
para que estos equipos orienten oportunamente al nifio y
a la familia sobre los recursos que facilitan la adaptacién
al entorno, incluyendo el acceso a actividades deportivas
y lidicas, asi como sobre los servicios de respiro familiar.

= Los profesionales de los Equipos de Intervencién Temprana
podréan participar en la elaboracién de los planes de cuida-
dos a requerimiento de los pediatras del SSPA.

f) Caracteristicas:

= La Intervencion Temprana se llevara a cabo lo mas pre-
cozmente posible.

= La Intervencion Temprana tiene que ser global, teniendo en
cuenta el desarrollo integral del nifio. Abarcara los aspectos
propios de cada individuo, e incorporara tanto los aspectos
psicomotores, sensoriales y perceptivos, cognitivos, comu-
nicativos, afectivos y sociales, como los aspectos relaciona-
dos con su entorno, donde se sittan la familia, la escuela y
la sociedad.

= Tiene que ser sistematica, de acuerdo con el desarrollo y
las necesidades del nifio dentro de su familia, con objeti-
vos relacionados y planificados, potenciando su desarrollo
dentro de su entorno de forma funcional y lidica, con acti-
vidades motivadoras y placenteras.

= Debe ser individualizada, con un enfoque personalizado,
adaptado a cada nifio y a cada familia, con sus propias
necesidades y objetivos individualizados. Ello supone respe-
tar el ritmo propio de cada nifio, no forzarlo ni sobreestimu-
larlo y adaptar el programa a las necesidades cambiantes.

= Es una intervencién secuencial, en la que cada logro u
objetivo conseguido es un paso para el siguiente.

= Los aprendizajes tienen que ser significativos y funciona-
les, que tengan un sentido real para el nifio y sean rela-
cionales y ludicos.

= Los programas de intervencion en AT se disefiaran y apli-
caran, siempre que sea posible, en el entorno del menor.
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Lo méas cercano posible a su domicilio familiar y de facil
accesibilidad.

La intervencion se llevara a cabo en sesiones individuales
y con la participacion de los padres.

Periédicamente se revisara el nivel evolutivo y el programa
de Intervenciéon Temprana de cada nifio.

= De cada nifio se tendra un registro normalizado en el que
se recoja la valoracion del desarrollo psicomotor, las
observaciones sobre actitudes, iniciativas, atencion com-
partida, lenguajes, juego, nivel cognitivo y motricidad y las
pruebas estandarizadas aplicadas y los cambios habidos
en los controles sucesivos.

Se garantizara la privacidad y confidencialidad de la infor-
macion de que se dispone.

Se dispondra de sistemas de evaluacion de procedimien-
tos y resultados.

Se dispondra de encuestas para la evaluacion de la satis-
faccion de las familias.

* Los Equipos de Intervencién Temprana seran multidiscipli-
nares, formados por expertos en desarrollo infantil con
sistematica interdisciplinaria y con capacidad de jerarqui-
zar aspectos bio-psico-sociales.

= Los profesionales de los equipos participaran en progra-
mas de formacion e investigacion.

= Los Equipos de Intervencion Temprana participaran en la
coordinacion de todos los servicios implicados (sanitarios,
educativos y sociales). Para ello dispondran de canales de
comunicacion inmediatos y fluidos, y protocolos de deri-
vacion agiles con el pediatra de referencia.

= Los Equipos de Intervencién Temprana estableceran su
sistema de gestion de la calidad y definirdn su procedi-
miento de acreditacion de centros y profesionales.

= Los centros deberan disponer de autonomia de gestion,

ser estables, gratuitos, interdisciplinarios, participativos,
descentralizados y sectorizados.

= No se debe separar o dividir a los profesionales que evaltan
de los que intervienen. Todos los integrantes del equipo
deben participar en la valoracion, intervencion y evaluacion.
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Médico de Familia

Médico de Familia/
Ginecologo/Matrona/
Enfermera/T. Social/

Psico6logo

Ginecologo/Pediatras
Neonat6logo/Matrona/
Otros

Ginecologo/
Anestesiélogo/Matrona/
Enfermera/Pediatra
Neonatélogo/Otros

EBAP/Trabajo Social/
ESM/Inspector A4/
Otros

Pediatra/Médico de
Familia/Enfermera/
Trabajador Social

Profesionales del SSPA
en colaboracion con
otros sectores sociales

Persona en edad fértil
con intencién de procrear

Identificar
a personas
con Riesgo

Control del embarazo

Y

Diagnostico Fetal
y Terapia Fetal

Asistencia
al Parto

Y

Deteccion de
riesgo psicosocial
y ambiental

Controles de salud
RNy en el periodo
postnatal

)

Promocién de
vinculos de apego
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Pediatra Neonatdlogo/
Intensivista/
Enfermera/Trabajador
Social/Psicdlogo/Otros

Pediatra AP/ Unidad de
Seguimiento Neonatal/
Enfermera/Otros

Pediatra/Médico de
Familia/Enfermera/
Trabajador Social/Otros

EBAP/Equipo Salud
Mental Infanto-Juvenil

Pediatra AP

Progenitores
nifio/nifia

Asistencia
neonatal en nifios
de riesgo

A\

integral de nifios con

del desarrollo

A

Deteccion en fase
postnatal

A

Seguimiento y atencion
riesgo de alteraciones

Deteccion e
intervencion ante
riesgos psicosociales

A

Derivacién a otras

especialidades: Oftaimélogo/

ORL/Rehabilitador

Fisioterapeuta/Terapeuta

Ocupacional/ESMIJ/Otro:

S
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Equipos de Intervencion Temprana
(Psicélogo/Pedagogo/Logopeda)

Equipo de Orientacién Educativa

Nifio/nifia
Familiares/Entorno

Tratamiento
psicoeducativo de
los nifios de O a 6 afios
con trastornos en el
desarrollo

A

Orientacion
Educativa en nifios
a partir 3/4 afios
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NDICADORES

e Porcentaje de RNs de alto riesgo por prematuridad o bajo peso en relacion
con el numero total de nacidos vivos.

JUSTIFICACION

La prematuridad y el bajo peso, relacionadas en parte con causas potencialmente evi-
tables, estan directamente relacionadas con la incidencia de alteraciones en el desa-
rrollo. Un adecuado seguimiento del nimero de casos, a través del CMBD, es impres-
cindible para orientar las politicas preventivas.

» Nifios ingresados en UCIN que al alta disponen de un PAC

JUSTIFICACION

Antes del alta hospitalaria en un nifio ingresado en UCIN, se propondra un PAC entre

AP y AE para el primer afio de vida o para el primer afio posterior a la deteccién del
problema.

INDICADORES




e PACs que contienen las instrucciones precisas para facilitar a la familia el
cuidado del nifio en el hogar

JUSTIFICACION

Las instrucciones a la familia facilita el cuidado del nifio en el hogar y se completan con
informacion referida a las necesidades detectadas; los profesionales que intervienen
en su seguimiento; las citas para los controles y las consultas puntuales a los espe-
cialistas de referencia en AE.

» Porcentaje de centros hospitalarios que tienen implantado el Programa Cuidados
Canguro en sus Unidades de Neonatologia sobre el total de centros hospitalarios.

JUSTIFICACION

Para el nifio la necesidad de recibir atencion afectiva es tan primaria como las necesi-
dades biolégicas. Los RNs prematuros o enfermos que precisan hospitalizacion en uni-
dades neonatales se ven separados de sus madres desde las primeras horas de vida,
lo que compromete el establecimiento del vinculo o lazo afectivo desde el nacimiento.

e Incorporacion y utilizaciéon de la ordenaciéon diagnéstica de la AT en la histo-
ria de salud infantil para el conjunto del SSPA

JUSTIFICACION

La historia de salud infantil, ademas de contener todos los elementos comunes de la his-
toria pediatrica, debe incorporar la informacién que responde a la ordenacién diagnésti-
ca de la AT que ha definido y propuesto la Federacion Estatal de Asociaciones de
Profesionales de la AT. Su universalizacion contribuird a facilitar la continuidad asistencial
y la coordinacion entre los profesionales y dispositivos que atienden al nifio en riesgo.

* Porcentaje de nifios de O a 6 afios con alteraciones del desarrollo o en ries-
go de padecerlas seguidos por su pediatra de AP en el ultimo afio

JUSTIFICACION

El pediatra de AP centra la atencién y la gestién de casos de los nifios con alteracio-
nes del desarrollo o en riesgo, eso convierte el seguimiento de estos niflos por su
pediatra en un indicador aproximado de una buena asistencia. EIl médulo de Pediatria
de la historia digital del SSPA debe permitir una adecuada catalogacién de estos nifios.
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PROPUESTA DE MODELO ORGANIZATIVO DE ATENCION TEMPRANA

La propuesta se centra en el periodo postnatal de la AT, periodo en el que se requieren rees-
tructuraciones organizativas, y en el que se deben producir las acciones intersectoriales nece-
sarias para la adecuada respuesta a los nifios con lesiones, o en riesgo, y a sus familias.

Los principios del modelo son:

— La universalizacion, equidad, gratuidad, garantia de la continuidad asistencial y descentrali-
zacion, para alcanzar la mayor accesibilidad.

— La consideracién de la AT como un programa de caracter intersectorial que implica a otras
Consejerias y Administraciones.

El SSPA es responsable de la provision de servicios, bien de forma directa o a través de con-
venios/conciertos con otras entidades, para el diagnéstico, la deteccion precoz, la orientacion
terapéutica y el seguimiento de los menores con problemas de desarrollo.

Propuesta basica del modelo:
Consejeria de Salud: Creacion del registro de nifios de alto riesgo (Viceconsejeria)
Delegaciones Provinciales de Salud: Planificacién y control, y constitucion de los Equipos

de Monitorizacién y Seguimiento, cuyos cometidos seran:

— Censar, acreditar y evaluar los centros prestadores de servicios de Intervencién Temprana
y mantener actualizada la cartera de servicios provincial.

— Garantizar la disponibilidad de informacién sobre prestadores de servicios a los Equipos de
Orientacion Terapéutica y a los Equipos de AP.

— Establecer los protocolos y circuitos de comunicacién/derivaciéon necesarios, para asegu-
rar la continuidad asistencial.

— Interlocucion y apoyo del movimiento asociativo para la permanente mejora de los servicios.

Equipos de Orientacion Terapéutica: Su objetivo es el establecimiento del Plan de
Atencion para el primer afio de vida del nifio con lesiones establecidas o con riesgo de padecer-
las, y la formulacion de las orientaciones oportunas para la adecuada derivacion y seguimiento
al alta hospitalaria.

Los equipos estaran formados por los Pediatras de AE y AP de referencia, psicélogos, tra-
bajadores sociales, enfermeras y aquellos profesionales especialistas que sean requeridos para
el estudio y tratamiento de cada caso, correspondiendo la coordinacidn en principio al Servicio
de Pediatria (Neonatologia).

Se propone la siguiente distribucién de intervenciones entre Consejerias:
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0 - 3 afios

3 - 6 afos

Atencién médica y quirdrgica. Atencién Salud Mental

Rehabilitacién y ayudas técnicas. Seguimiento

Diagnéstico precoz
Orientacion terapéutica
Intervencion temprana

Asesoramiento especializado

Intervencién familiar

Apoyo a cuidadores

Prioridad en los CASEs
Deteccién precoz de riesgos
Protocolo comun de atencién
Calidad entornos estimulares

Informacién e implicacion familiar

Prevencion, deteccion y atenciéon temprana
de las necesidades educativas especiales:
Prioridad escolarizacién ed. infantil
Evaluacion, atencién y seguimiento por
EOEs, en coordinacién con equipo de AT
Atencion educativa especializada
Orientacion y asesoramiento familiar
Plan de Apoyo a la Familia
Centros especificos y sus recursos

Prestaciones mejora calidad de vida. Apoyo al movimiento asociativo

Centros de valoracion y orientacion

. Igualdad y Bienestar Social

. Educacion
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CUESTIONARIO TIPO PARA ANAMNESIS PRECONCEPCIONAL

Antecedentes personales:

(Ha padecido usted alguna enfermedad anteriormente, que haya necesitado ingreso hospi-
talario o tratamiento continuado?

;Tiene actualmente alguna enfermedad, aunque no necesite tratamiento? Por ejemplo:
Asma u otro tipo de alergia, diabetes, enfermedad intestinal inflamatoria, enfermedad mani-
aco-depresiva, epilepsia, enfermedades autoinmunes, cardiacas, enfermedades de la san-
gre, del tiroides, renales, trombosis, hipertension arterial, hepatitis B, infeccién por VIH,
tuberculosis o alguna otra que recuerde.

(Esta tomando algun tipo de medicacion?

(Consume habitualmente usted o su pareja, alcohol (tipo de bebida y cantidad), tabaco
(cuantos cigarrillos al dia), o alguna otra droga legal o ilegal?

(En qué trabaja? Intente recordar si en su trabajo se utiliza alguna sustancia toxica.

(Esta en contacto con sustancias téxicas?: (disolventes de pinturas, polvos, humos, ema-
naciones de gas, insecticidas, pesticidas, etc.)

Antecedentes familiares:

(Existe en su familia o en la de su pareja alguna persona con discapacidad fisica o psiqui-
ca, retraso mental, dificultades de aprendizaje, trastornos de conducta, espina bifida, sin-
drome de Down o alguna deformidad/malformacion?

(Existe en su familia o en la de su pareja alguna enfermedad que se repita?

(Existe en su familia o en la de su pareja alguna persona que haya sufrido abortos frecuentes?

Repaso de algunas enfermedades hereditarias mas frecuentes

(Alguna persona con infecciones respiratorias frecuentes?... fibrosis quistica.
¢Algun familiar en dialisis o trasplantado renal?... rifion poliquistico.

¢Algun familiar necesita sangrias periédicas (hemocromatosis) o ha recibido un trasplante
de higado?

(Algun familiar padece cardiopatia congénita?

¢Algun familiar tiene dificultad para la marcha, cansancio, calambres o dolores musculares,
inestabilidad al andar, movimientos raros y/o incoordinados? Ataxias, enfermedades neuro-
musculares neurodegenerativas.
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= Antecedentes de Hemofilia u otros trastornos de la coagulacién, talasemia u otras anemias
hemoliticas hereditarias.

= Enfermedades raras (mucopolisacaridosis, tesaurismosis).

= Diabetes, pubertad precoz e hirsutismo con o sin trastornos de la regla. Hiperplasia supra-
rrenal congénita.

A continuacidon enumere a todos sus familiares de primer y segundo grado y repa-
se si alguno de ellos padece alguna enfermedad que le pudiera parecer hereditaria.

Mujer: hermanos...

— ¢Cuantos hijos tiene cada uno...?

¢Cuantos hermanos tiene su padre...?

¢Cuéntos hijos tiene cada uno...?

— ¢(Cuantos hermanos tiene su madre...?

¢Cuantos hijos tiene cada uno...?

Varén: hermanos...

¢Cuéantos hijos tiene cada uno...?

¢Cuéntos hermanos tiene su padre...?

— ¢Cuantos hijos tiene cada uno...?

(Cuantos hermanos tiene su madre...?

¢Cuantos hijos tiene cada uno...?

= Antecedentes reproductivos:
— Embarazos previos:
— Nacidos normales:
.. Mujeres
.. Varones
— Patoldgicos:

.. abortos

= Consanguinidad: ;Existe parentesco entre ambos miembros de la pareja?

— Grado
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DETECCION DE ENFERMEDADES HEREDITARIAS

Las enfermedades hereditarias se producen por una alteracion del genoma, que general-
mente proviene de una mutacion previa de la linea germinal (espermatozoide, 6vulo), salvo en los
casos de mosaicos cromosomicos, que se producen después de las primeras divisiones del
huevo.

Inicio de la enfermedad.- Muchas de ellas comienzan a manifestar sintomas en el periodo
prenatal y neonatal, pero frecuentemente son dificiles de diagnosticar. Otras comienzan a afec-
tar al paciente después del periodo neonatal, primeras décadas de la vida o incluso en las déca-
das intermedias o tardias (62 a 9% década), como pasa con algunas enfermedades neurodege-
nerativas. Sin embargo, estas enfermedades de comienzo tan tardio frecuentemente sufren un
proceso de anticipacién en generaciones sucesivas; es decir, en los hijos, nietos, etc., aparecen
cada vez en una edad mas precoz.

Diagnostico.- Cuando se consigue afinar suficientemente el diagndstico clinico, es posible
en muchos casos, obtener el diagndstico genético molecular exacto de la mutacion. A partir de
ahi, es posible detectar la mutacion en los familiares de riesgo del paciente en cualquier momen-
to de su vida: desde el periodo prenatal (diagnéstico prenatal), en la 23-32... década antes de pre-
sentar sintomatologia (diagnéstico presintomatico) y finalmente, cuando ya el paciente esta sin-
tomatico.

Tratamiento.- Excepto en algunas metabolopatias que evolucionan bien eliminando de la
dieta el producto toxico, u otras susceptibles de curacién con trasplante de médula 6sea, la
mayoria de las enfermedades hereditarias actualmente no tienen curacion. Sélo tienen trata-
miento paliativo.

Metodologia.- Se hace mediante el diagndstico genético exacto (molecular o citogenético),
de la enfermedad en la persona/pareja, consejo genético preconcepcional, posterior estudio pre-
natal e IVE si el resultado es patolégico, o continuacion del embarazo, si el resultado es de nor-
malidad, estado de portador (enfermedades recesivas) o alteracién menor.

Decision sobre la IVE.- En cualquier caso, la decisién sobre la IVE le corresponde a la pare-
ja adecuadamente informada y en Ultima instancia la decision es de la embarazada. A veces, pue-
den ser necesarias varias consultas pre y post-test y la opinién de diferentes especialistas (gine-
cologo, genetista y especialista de la enfermedad en cuestion).

Medicina fetal.- En muchos casos, que antes abocaban al fallecimiento en el periodo peri-
natal, en la actualidad, hay posibilidad de tratamiento médico (hiperplasia suprarrenal congénita
por €j.) o intervencionista, (transfusién de sangre intradtero, etc.).

ANEXO 3






REVISION DE ACTUACIONES EFICACES FRENTE A LAS CAUSAS MAS
IMPORTANTES DE DISCAPACIDAD EN EL PERIODO PRENATAL

Dejando al margen las malformaciones y defectos congénitos, las causas mas importantes
de discapacidad imputables al periodo antenatal pueden resumirse en:

1.- Prematuridad.
2.- Hipoxia fetal cronica.
3.- Hipoxia fetal aguda o intraparto.

Las posibles actuaciones enmarcadas dentro de estas tres etiologias, en el ambito de la AT
pueden ser las siguientes:

1.- Prematuridad

En Espaiia, en el afio 2000, el parto prematuro representd el 9,31% de todos los partos (1),
Mas del 60% de la mortalidad neonatal sucede en el grupo de partos que acontecen antes de la
semana 30 (1-2%). Ademas, cerca del 50% de casos de paralisis cerebral infantil ocurren en naci-
mientos antes de la semana 32 (2).

Aunque los avances en los cuidados intensivos neonatales han mejorado las tasas de super-
vivencia de los fetos con viabilidad limite, también han aumentado la proporcién de supervivien-
tes con secuelas 3.

La prediccion del riesgo de parto prematuro tiene valor en la actualidad por la posibilidad de
aplicar medidas que puedan mejorar el resultado final.

Los factores que han sido relacionados con un mayor riesgo de parto prematuro son:

— La raza no blanca (riesgo relativo en afroamericanos: 3.3)

— La edad inferior a 17 afios y superior a 35 afios (riesgo relativo: 1,47 — 1,95)

— El bajo peso pregestacional (riesgo relativo: 2,72)

— Antecedente de parto prematuro, sobre todo en segundo trimestre (riesgo relativo: 6-8)4)

— Infecciones del tracto genital (vaginosis bacteriana), producidas por gérmenes como
Gardnerella vaginalis, bacteroides, mobiluncus, ureaplasma urealyticum y micoplasma
hominis (riesgo relativo: 2)(5

— Metrorragia en mas de un trimestre (6)

— Tabaquismo ()

— Trabajo materno fisicamente intenso o persistencia de largos periodos en bipedestacion 8)

No obstante, los intentos de crear sistemas de puntuacion basados en factores epidemiol6-
gicos para estimar el riesgo de parto prematuro, han fracasado hasta el momento actual.(®
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Aungue se han propuesto y evaluado numerosos marcadores bioquimicos (valoraciones hor-
monales, identificacion de ciertas citoquinas), microbiolégicos (cultivos vaginales) y biofisicos
(exploracion genital, deteccion de contracciones...), para la prediccion del riesgo de parto pre-
maturo, resumimos el valor de los considerados mas importantes en la actualidad:

Cultivos vaginales:

La revisién actualizada a 29 de julio de 1998 de la Cochrane Library (19) concluye literalmen-
te que “La evidencia actual no apoya la deteccién y el tratamiento de la vaginosis bacteriana en
todas las mujeres para la prevenciéon de un nacimiento prematuro y sus consecuencias. Para las
mujeres con historia previa de este tipo de nacimiento, existen sugerencias que indican que la
deteccién y tratamiento de vaginosis bacteriana, en las primeras semanas del embarazo,
podrian evitar que las mujeres tengan otro parto prematuro. Se desconoce si esta interven-
cion estd asociada con una mejoria en el bienestar neonatal.”

Sin embargo, una revision posterior incluyendo estudios méas recientes, concluye que en la
actualidad no hay datos suficientes para sugerir que el cribado o el tratamiento de las vaginosis
en las mujeres de bajo riesgo ni en las de alto riesgo, pueda reducir la tasa global de parto pre-
maturo (11),

Test de Fibronectina:

Muchos estudios han demostrado la asociacién de la presencia de Fibronectina en el moco
cérvicovaginal después de la semana 22 con el parto prematuro (12). Un metaandlisis de 27 estu-
dios mostré un éxito moderado en el uso del test de Fibronectina para la prediccién del parto pre-
maturo (13),

Sin embargo, el test se ha mostrado poco util en mujeres de bajo riesgo y asintomaticas,
dada su baja sensibilidad (13), en tanto que en las mujeres de alto riesgo o sintomaticas se ha
mostrado Unicamente Util para descartar un parto prematuro inminente si el resultado del test es
negativo, reduciéndose con ello el nimero de hospitalizaciones, la duracion de éstas y el uso de
agentes tocoliticos.

Las implicaciones clinicas del resultado positivo en gestantes asintomaticas de alto riesgo se
ven limitadas por la inexistencia de intervenciones obstétricas que hayan demostrado su utilidad
para prevenir el parto prematuro en estos casos.

Evaluacion ecografica de la longitud del cérvix:

Muchos estudios han encontrado relacién entre el acortamiento cervical medido por ecogra-
fia transvaginal y el parto prematuro (14), aunque su uso no ha sido recomendado hasta la actua-
lidad por no disponerse de tratamientos probados que hubieran mostrado su utilidad para preve-
nir el parto prematuro en estos casos.

Asi, la revision actualizada a 7 de septiembre de 2002 de la Cochrane Library (15 concluye
literalmente: “No debe ofrecerse la utilizacién de una sutura cervical a una mujer con riesgo medio
0 bajo de pérdida de embarazo durante el tercer mes, independientemente de la longitud cervi-
cal que revele la ecografia. El rol del cerclaje cervical para mujeres con cuello uterino corto en la
ecografia no queda claro, ya que la cantidad de mujeres con asignacion aleatoria es demasiado
pequefia para adoptar conclusiones firmes”.
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No obstante, con posterioridad a dicha revision se ha publicado el primer estudio con asig-
nacion aleatoria sobre la utilidad del cerclaje en el tratamiento de la incompetencia cervical, que
concluye que el cerclaje es mas eficaz que el reposo en cama para alargar la edad gestacional
en el momento del parto en mujeres de riesgo de parto prematuro por acortamiento cervical
medido por ecografia (16),

Asi, como medida preventiva de la prematuridad puede proponerse la evaluacion por ecogra-
fia transvaginal de la longitud cervical en las mujeres con riesgo incrementado de parto prema-
turo, para proceder al cerclaje cervical terapéutico en caso de acortamiento de dicha longitud.
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15.- Drakeley AJ, Roberts D, Alfirevic Z. Sutura cervical (cerclaje) para prevenir la pérdida de
embarazo en mujeres. En: La Cochrane Library plus en espafiol. Oxford: Update Software.

16.- Althuisius Sy cols. Cervical incompetence Prevention Randomized Cerclage Trial (CIPRACT):
effect of therapeutic cerclage with bed rest vs. Bed rest only on cervical length. Ultrasound
Obstet Gynecol, 2002; 20:163-167.

2.- Hipoxia fetal crénica

El adelanto mas significativo que se ha producido en los dltimos afios para la deteccion
de la hipoxia fetal crénica ha sido el uso de la ecografia Doppler de los vasos fetales para
detectar fendbmenos de redistribucion de flujo en el feto (como la vasoconstriccién arterial
periférica y vasodilatacion arterial de los drganos mas sensibles a la hipoxia, como es el
cerebro). El uso de esta técnica se ha mostrado eficaz en el control de las gestantes de alto
riesgo.

Sin embargo, una revision de la Cochrane analiza el posible uso de esta técnica en gestante
de bajo riesgo y concluye que “la ecografia Doppler de rutina en poblaciones de bajo riesgo o no
seleccionadas no confiere beneficio a la madre o el nifio. Investigaciones futuras deberian ser lo
suficientemente poderosas para detectar pequefios cambios en los resultados perinatales, y
deberian incluir la evaluacion de los efectos psicolégicos maternos y resultados a largo plazo
como el neurodesarrollo, y acapites acerca de la seguridad.” (1)

Como conclusién, debe disponerse de ecografia Doppler para evaluar la hipoxia fetal crénica
en las gestantes de alto riesgo, pero no esta justificado la extensién del uso de la misma para el
control de gestantes de bajo riesgo.

Bibliografia sobre Hipoxia fetal créonica
1. Bricker L, Neilson JP. Ecografia Doppler en el embarazo. En: La Cochrane Library plus en

espafiol. Oxford: Update Software.

3.- Hipoxia fetal aguda

La hipoxemia intraparto es quizas la causa mas agresiva de dafio cerebral en el feto. El méto-
do de vigilancia fetal intraparto mas usado en la actualidad es la monitorizacion electrénica fetal,
que fue disefiada con la esperanza de que el reconocimiento de la hipoxemia intraparto, seguido
de un parto acelerado, protegeria a los fetos en situacién de riesgo de sufrir dafio cerebral y
muerte. Asi, la monitorizacién electrénica fetal es altamente sensible para detectar la hipoxemia
fetal, pero al mismo tiempo tiene una baja especificidad, por lo que da lugar a una alta frecuen-
cia de falsos positivos, que a menudo se traduce en un incremento innecesario de partos por
cesarea (1),

Cuando la monitorizacidn electrénica fetal resulta patolégica, se descartan los falsos positi-
vos, que alcanzan el 50-70%, mediante la determinacion del pH en cuero cabelludo fetal, como
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indicador considerado mas fiable y parametro que sustenta la indicacién de una finalizacion inme-
diata del parto debido a “riesgo de pérdida de bienestar fetal”. Esta manera de proceder diag-
nostica practicamente todas las complicaciones hipdxicas, pero conlleva una tasa de falsos posi-
tivos del 6%, que seria la minima tasa de ceséareas por riesgo de pérdida de bienestar fetal que
se podria hacer con esta vigilancia (2. Ademas, la medicién del pH es invasiva, no continua y
requiere repetidas muestras a lo largo del parto.

Para ajustar las indicaciones de finalizacion del parto por “riesgo de pérdida de bienestar
fetal” y evitar la determinacion de pH en cuero cabelludo fetal, se han ideado una serie de técni-
cas, entre las que cabe citar como mas importantes:

a) Electrocardiograma fetal

El analisis del electrocardiograma fetal como procedimiento para detectar la hipoxia se basa
en que el corazoén y el cerebro fetales son igualmente sensibles a la deficiencia de oxigeno, por
lo que los datos relativos a la funcion del miocardio aportan una informacion indirecta del estado
del cerebro fetal durante el parto.

A través de un electrodo insertado en el cuero cabelludo fetal se puede analizar el segmento
ST del electrocardiograma fetal. Este sufre alteraciones cuando el feto se enfrenta a la hipoxia,
como son el ascenso episédico de la T/QRS, el ascenso de la T/QRS en la linea de base o el ST
bifasico.

El objeto de esta técnica es proporcionar datos continuos sobre la capacidad del feto para
respondera a la hipoxia durante el parto, entendiendo que en cualquier caso, la informacién espe-
cifica sobre el ST debe usarse conjuntamente con la cardiotocografia.

Una revision de la Cochrane () concluye que “estos hallazgos apoyan el uso del andlisis de
ondas ST cuando se ha tomado la decision de realizar una monitorizacion electrénica continua de
la frecuencia cardiaca fetal durante el trabajo de parto”. Sin embargo, en la mayoria de los tra-
bajos de parto, se pueden obtener registros cardiotocograficos técnicamente satisfactorios
mediante ecografos externos, que son menos invasivos que los electrodos internos colocados en
el cuero cabelludo necesarios para el andlisis electrocardiografico (ECG). Una mejor alternativa
podria ser restringir el analisis de ondas ST fetal a aquellos fetos que muestren caracteristicas
inquietantes en la cardiotocografia.

b) Pulsioximetria

La pulsioximetria fetal es una técnica de monitorizacién intraparto que determina de forma
continua la saturacion arterial de oxigeno (FSaO2) de la hemoglobina fetal por medios opticos. El
pulsioximetro es un instrumento que mide la luz absorbida por un lecho vascular pulsatil y cuan-
tifica la diferencia de intensidad de la luz entre la sistole y la diastole y para cada longitud de onda.
Para poder medir la FSaO2 es necesario aplicar un sensor al feto. Para ello es necesario que las
membranas ovulares estén rotas y conocer la estatica del feto para asi colocarlo en la region mas
adecuada. La zona de eleccién para ubicar el sensor es la mejilla.

En cuanto a su aplicacion clinica se transcriben literalmente unas recomendaciones de la
Sociedad Espafiola de Ginecologia y Obstetricia: “La Food and Drug Administration (FDA) ha apro-
bado el uso clinico de la pulsioximetria en EEUU en mayo de 2000 en presencia de patrones de
frecuencia cardiaca fetal no tranquilizadores”. No obstante, la opinion del ACOG () es que actual-
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mente no puede recomendarse dicho uso ya que podria aumentar de forma importante el coste
de la atencién médica sin una mejora cierta de los resultados clinicos.

Estas dos Ultimas opiniones estan basadas en un ensayo clinico controlado multicéntrico con
1.010 gestantes (nivel de evidencia Il) ). La conclusién de este trabajo fue que la pulsioximetria
consigue disminuir la tasa de cesareas por riesgo de pérdida de bienestar fetal en los partos que
cursan con alteraciones del trazado de frecuencia cardiaca fetal (4.5% vs 10.2%, OR: 0.42,
IC95%: 1.6-2.4, p<0.001). No obstante, la tasa total de cesareas no disminuy6, al detectarse un
inexplicable aumento de la frecuencia de ceséareas por distocia en el grupo de estudio. En este
mismo trabajo se demostré la superioridad del control fetal mediante FspO, y monitorizacion de
la frecuencia cardiaca fetal conjuntamente, en comparacion a esta Ultima aislada, para aumentar
la sensibilidad y especificidad en la deteccion de fetos con pH<7,05 (27% vs 75%) y (78% vs 86%)
o aquellos con déficit de bases inferior a -10 (34% vs 52%) y (79% vs 87%).

Aunque la pulsioximetria estudia la oxigenacion fetal de forma continua, este método no sus-
tituye al analisis de sangre fetal, dado que el pH es el parametro que mejor refleja los cambios
del estado &cido-basico y por tanto es méas concluyente que la FspO,.

Por otra parte, y a pesar de ser mas objetiva que la cardiotocografia, la pulsioximetria no
esta indicada en todos los partos, por ser un método invasivo y mas caro que la monitorizacion
cardiotocogréfica. Esta indicada en aquellos casos con alteraciones en la frecuencia cardiaca
fetal y resulta insustituible ante la presencia de arritmias fetales (), en las cuales, al no ser (til el
registro cardiotocografico, constituye el método de eleccion (grado de recomendacion B).

Como conclusion, la vigilancia fetal intraparto, especialmente en los partos de alto riesgo,
debe realizarse con todos los procedimientos técnicos disponibles actualmente y en funcién de
sus indicaciones, insistiendo en el uso extensivo de la determinacion de pH fetal como mejor sis-
tema de diagndstico de la hipoxia fetal intraparto.

Bibliografia sobre hipoxia fetal aguda
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DIAGNOSTICO PRENATAL. INFORMACION PARA LA GESTANTE

1. ;Qué es el diagndstico prenatal?

Son unas valoraciones y pruebas para saber si el feto tiene una serie de problemas antes de nacer.
Aungue la mayoria de los embarazos son normales, se debe ofrecer a todas las embarazadas.

2. ;Qué alteraciones fetales se pueden diagnosticar?

Entre las alteraciones cromosémicas, el sindrome de Down, las trisomias 18 y 13 y otras
menos frecuentes. También defectos del tubo neural. No se pueden diagnosticar todo tipo de
defectos fetales.

3. (Qué es el Sindrome de Down?

Una alteracion cromosémica, la trisomia 21. Se manifiesta por un retraso mental de modera-
do a severo, asociado con frecuencia a alteraciones en el corazén, ojos, oidos, intestino y otras.
Se da mas en progenitores mayores, pero puede ocurrir a cualquier edad; la mayoria nacen de
madres joévenes, porque ellas tienen mas embarazos. Por término medio ocurre uno por cada 900
nacidos vivos. Las parejas que ya han tenido un embarazo anterior con Sindrome de Down, las
que sufren una translocacién del cromosoma 21, y la edad materna avanzada, son las situacio-
nes de mayor riesgo.

4. ;Qué riesgo tengo por mi edad de tener un hijo con Sindrome de Down?

Se puede calcular de forma muy aproximada con la siguiente tabla:

Riesgo de sindrome de Down

Edad materna al parto Probabilidad
20 afios 1 de 1.600
25 afios 1 de 1.300
30 afios 1 de 1.000
35 afios 1 de 365
40 afios 1 de 90
45 afios 1 de 30

5. (Qué son los defectos del tubo neural?

Son fallos en la formacién del tubo neural durante el periodo de embrién, que afectan al desa-
rrollo de la médula espinal y el cerebro. Sus manifestaciones mas frecuentes son la espina bifida
y la anencefalia, que ocurre en 1 de cada 1.000 embarazos, aunque hay otros defectos. Su fre-
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cuencia se puede reducir al administrar acido félico a las madres antes de quedar embarazadas
y durante el primer trimestre de gestacion. Son de mayor riesgo las mujeres que han tenido un
embarazo previo con defectos del tubo neural y las que toman habitualmente ciertos farmacos,
como los antiepilépticos.

6. ¢(Cuales son las pruebas habituales de diagnéstico prenatal?

Los marcadores bioquimicos en sangre materna, la ecografia especial para diagnéstico pre-
natal, la biopsia corial, la amniocentesis y la cordocentesis.

7. ¢(Qué son los marcadores bioquimicos?

Pruebas realizadas en la sangre de la madre, mediante puncién venosa en el brazo, como una
analitica normal. Lo ideal es hacerla entre las semanas 9 y 10 de embarazo, pero no mas alla de
la semana 12, y se utiliza la proteina A plasmatica asociada al embarazo (PAPPA) y la beta-gona-
dotrofina coriénica libre (BHCG), hormona de origen placentario. Si no se pudo hacer lo anterior,
hay otra opcién entre las semanas 15-19 de embarazo, con la alfa-fetoproteina (AFP), proteina de
origen fetal, y la BHCG. Son andlisis voluntarios, y s6lo se realizan con su consentimiento.

8. (Qué significa que los marcadores bioquimicos son negativos?

Que el riesgo de alteraciones es bajo, aunque puede existir una alteracion con marcadores
negativos. Los marcadores en combinacion con la medida del pliegue nucal mediante ecografia
detectan al menos el 85% de los Sindromes de Down. Asi se evita el exponer a muchas mujeres
con fetos normales a las técnicas invasivas y sus riesgos de perder el embarazo.

9. ¢(Qué significado tienen los marcadores bioquimicos positivos?

Identifican madres de mas riesgo, a las que se recomienda posteriormente una prueba diag-
néstica con técnicas invasivas, biopsia corial o amniocentesis, y de resultado fiable casi al 100%.
Los marcadores bioquimicos no son una prueba diagnéstica, son una prueba de deteccion. La
mayoria de las mujeres que dan positivo en los marcadores bioquimicos tienen nifios normales.

10. {Qué utilidad tiene la ecografia?

La medida del pliegue nucal del feto mediante ecografia en la semana 12, en combinacién
con los marcadores bioquimicos del primer trimestre, permite estimar con mayor precision el
riesgo de alteraciones cromosémicas. Aparte de realizarse siempre como paso previo a las téc-
nicas invasivas, se hace una ecografia para valoracién de malformaciones a todas las embara-
zadas en las semanas 12 y 20. Las ecografias no detectan una serie de alteraciones, y sus hallaz-
gos deben confirmarse en muchas ocasiones mediante biopsia corial o amniocentesis. Es dife-
rente la ecografia basica del embarazo, que valora el estado y crecimiento fetal, de la ecografia
especializada en el estudio de malformaciones fetales.

11. ;Qué es la biopsia corial?

Es la obtencion de tejido de la placenta, que tiene caracteristicas muy similares al embrion,
para analizar sus células y cromosomas. Se realiza mediante puncién abdominal con una aguja
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guiada por ecografia. Tras su realizacion puede sentirse alguna molestia, como el dolor de regla,
uno o dos dias. La biopsia corial puede ocasionar un aborto y la pérdida del embarazo en el 1%
de los casos. Esta indicada entre las semanas 10-14. Los resultados completos se tienen en 7-
10 dias y son fiables casi al 100%.

12. ;Que es la amniocentesis?

Es la obtencién de liquido amniético, del interior del saco gestacional, que contiene células
del feto, para su andlisis y estudio cromosémico. Se realiza una puncién abdominal con aguja
guiada por ecografia. Puede ocasionar alguna molestia, como el dolor de regla, uno o dos dias.
Puede provocar un aborto y la pérdida del embarazo, en un 1% de los casos. Esté indicada entre
las semanas 15-18. Los resultados completos estan disponibles en 3 6 4 semanas y son fiables
casi en el 100%.

13. (Qué es la cordocentesis?

Es la puncién de un vaso del cordon umbilical guiada por ecografia, para obtener sangre fetal.
También se llama funiculocentesis. Se reserva para embarazos muy avanzados, semana 20, y
situaciones especiales.

14. ;En qué mujeres se recomienda de entrada los marcadores bioquimicos?
En las embarazadas de cualquier edad sin riesgo especial de alteraciones, que son la mayo-
ria de las mujeres.

15. (Cuando se recomienda la biopsia corial o la amniocentesis?

Se podrian realizar sin marcadores bioquimicos previos en las mujeres que tendran 35 o mas
afios en el momento del parto y que no deseen estimaciones de riesgo mediante cribado.
También esté indicada de entrada en las parejas que han tenido otro embarazo con alteraciones
cromosOmicas o son portadores de éstas, y por supuesto tras un resultado positivo de los mar-
cadores bioquimicos. El emplear una u otra técnica va a depender sobre todo de la semana de
gestacion, de la 10-14 biopsia corial y de la 15-18 amniocentesis, y a veces de la posicién del
Utero y de la placenta.

16. ;{Que tratamiento hay para el Sindrome de Down y otras alteraciones detectadas?

No disponemos de tratamiento curativo para la mayoria de estas alteraciones y se puede
optar por la interrupcién voluntaria del embarazo, que en estos casos entraria dentro de los
supuestos legales.

17. ;Debo realizarme las pruebas de diagnoéstico prenatal?

Es una decisién que debe tomar cada pareja, debidamente informada por su médico.
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ACTIVIDADES PREVIAS AL ALTA EN CASO DE PREMATUROS DE MUY BAJO
PESO Y PATOLOGIA CONCOMITANTES

Cribado sensorial
. Oftalmoldgico

. Auditivo

Valoracion neurolégica
. Exploracioén neurélogica
. Ecografia craneal seriada
. TC craneal

. EEG

Cuidados
. Monitorizacién en domicilio
. Oxigeno domiciliario

. Ensefianza a los padres
de técnicas de resucita-
cion cardiopulmonar y de
los cuidados que precise

. Posicién adecuada

Laboratorio

. Hematocrito, electrolitos,
hierro sérico

. Metabolismo fosfocalcico

. Funcion hepatica y renal

. Screening metabdlico.

Interconsulta Cirugia
. Deteccion de hernias

. Deteccion de fistulas

Nutricion

. Ganancia peso

. Dieta, materna-formula
. Suplementos: Calorias
. Vitaminas y minerales

. Temperatura estable

Control de medicacion
. Eufilina, Cafeina

. Anticonvulsivantes

. Diuréticos

. Miscelanea (Tiroxina,
Antireflujo, etc.)

Inmunizaciones

. Vacuna VHB

. Calendario vacunal

. Profilaxis VRS

Agenda de citas

. Hospital
. Atencién Temprana
. Trabajador social

. Pediatra, Enfermera
Comunitaria...
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FACTORES DE RIESGO SOCIALES Y PSICOLOGICOS

Factores de riesgo social

Factores de riesgo social que, asociados a lesiones y/o riesgos biolégicos, aumentan la pro-
babilidad de que el nifio sufra alteraciones que afecten a su desarrollo.

Son factores sociales que pueden concurrir en la mujer embarazada o en su entorno, y cons-
tituir un riesgo para la madre y para el desarrollo del feto.

= Embarazo en la adolescencia.

= Adiccién a drogas.

= Gestante o pareja con anticuerpos VIH o SIDA.

= Prostitucion.

= Retraso mental.

= Enfermedad mental grave de algin miembro de la pareja.
= Gestacion no deseada.

= Relaciones de pareja deterioradas y conflictivas.

= Nivel socio-econémico deficiente (Escala de equivalencia de Oxford-OCDE)
= Insalubridad de la vivienda.

= Analfabetismo total o funcional.

= Trabajo en contacto con productos téxicos.

= Costumbres nocivas respecto al embarazo, puerperio y crianza de los hijos.
= Maternidad sin pareja.

= Victima de malos tratos y/o violacion.

= Rechazo familiar.

= Aislamiento social.

= Inmigracion.

= Movilidad social.

= Delincuencia/problemas con la justicia.

= Mendicidad.

= Nulo o escaso control de embarazo.
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Periodo neonatal

Factores de riesgo social que deben valorarse durante el periodo neonatal, asociados al ries-
go o lesién biologica del RN:

* En los padres y familia
— Adolescencia o inmadurez.
— Expectativa no realista del nifio.
— Adicciones a drogas.
— Enfermedad mental.
— Retraso mental.
— Ausencia de habilidades parentales.
— Incapacidad para responder a las necesidades alimenticias, horaria, etc., del nifio.
— Dificultad de establecer el vinculo padre madre hijo.
— Rechazo emocional o falta de afecto hacia el RN.
— Baja tolerancia al estrés o a la frustracion (expresiones inapropiadas de ira).
— Rechazo emocional o falta de afecto hacia el menor.
— Antecedentes de malos tratos, internamientos.
— Historia de violencia familiar.
= En el entorno
— Precariedad econdmica.
— Alta frecuencia de desempleo.
— Problemas con la justicia.
— Inmigracién.
— Hacinamiento o insalubridad de la vivienda.
— Falta de soporte social en situaciones dificiles.

— Aislamiento social.

Periodo postnatal

Factores sociales que deben considerarse de riesgo para la poblacion infantil y que deben
valorarse en las actuaciones de prevencion, deteccién precoz y seguimiento desarrollado por los
EBAP.

= Menor en el que hay sospecha de malos tratos o abandono.

= Menor cuyos padres presentan algun tipo de enfermedad que conlleve o pueda conllevar la ausen-
cia de cuidados al nifio (enfermedades mentales, discapacidades, enfermedades crénicas).
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= Menor cuyos padres presentan algun problema de alcoholismo, drogadiccion, prostitucion,
delincuencia o encarcelamiento.

= Hijo de madre adolescente.
= Menor perteneciente a familia monoparental sin apoyo social.
= Menor separado traumaticamente del nicleo familiar.

= Menor perteneciente a familia con alta movilidad (feriantes, temporeros, inmigrantes, ven-
dedores ambulantes, etc.)

= Menores insertos en familias reconstituidas.

= Menor perteneciente a familias multiproblematicas (malos tratos; carencias afectivas o falta
de apoyo, problemas de adaptacion, desestructuracion familiar, sobrecarga, abandono, etc.)

= Familia del menor con un bajo nivel econémico (Escala de equivalencia de Oxford-OCDE).

= Familia con muy bajo nivel de instruccion, siempre que influya en su capacidad o habilidad
para afrontar y resolver los problemas de cuidados al nifio.

= Padres con bajo Cl que pueda afectar negativamente a los cuidados del nifio.
= Nifios acogidos en instituciones de proteccion.
= Menor cuyos padres tienen creencias contrarias a las vacunas.

= Familias que no acuden a los controles de salud repetidamente.

Factores de riesgo psicolégico

Todo suceso o circunstancia que implique un esfuerzo de adaptacion, que requiera mecanis-
mos adaptativos en cantidad y calidad superiores a los normalmente esperables en la etapa evo-
lutiva en que se encuentre un sujeto, puede ser considerado como un factor predisponente de
alteracion en el desarrollo afectivo emocional y/o adaptativo posterior. Asi, cualquier factor o cir-
cunstancia presente en un nifio que suponga una alta probabilidad en relacién a la poblacion nor-
mal, de presentar posteriormente una deficiencia de la comunicacion y/o motriz y/o sensorial y/o
cognitiva y/o de conducta, puede y debe ser considerado como un factor de riesgo.

Podemos considerar como factores de riesgo psicolégico todos aquellos que potencialmen-
te puedan interferir en el desarrollo psicolégico normal, entendido éste como el proceso que
determina las relaciones del nifio con su propio cuerpo, con el entorno y con los otros. El desa-
rrollo infantil en los primeros afios requiere la maduracién tanto de los factores internos, biolégi-
cos, que presiden la madurez funcional, como de los procesos de desarrollo que representan el
conjunto de interacciones entre el nifio y su medio. El nivel de habilidades y desarrollo no se expli-
ca Unicamente por fendmenos genéticos y/o de maduracioén biolégica sino también a través de
las interacciones y relaciones entre el nifio y su entorno, de los vinculos emocionales que esta-
blece, la percepcién de cuanto le rodea, etc.

Para que se produzca un adecuado desarrollo debe existir un ajuste y una progresion conjunta
de los procesos evolutivos motores, cognitivo y afectivo-emocionales, de tal manera que, si en
esta progresion alguna de las partes falla, se produce una alteracion que afectara irremediable-
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mente el desarrollo del nifio. De este modo, cualquier acontecimiento de salud o de relacion que
comprometa la evolucion biolégica, psicolégica o social puede producir una desviacion en el
curso del desarrollo que condiciona lo que conocemos como trastorno del desarrollo.

En la actualidad podemos establecer una serie de factores psicoldgicos que “a priori” van a
determinar un mayor riesgo de padecer alteraciones, ya sean transitorias o permanentes, dentro
del proceso de desarrollo del nifio.

En los padres

» Falta de conocimiento de las necesidades basicas del nifio.

= Actitudes inadecuadas hacia la infancia y la educacion.

= Concepcion en edades tempranas o tardias.

= Baja tolerancia al estrés y a la frustracion.

= Escasa capacidad de empatia.

= Padres que muestran rechazo o frialdad afectiva con el nifio.

= Escasa habilidad para distinguir sentimientos padres-hijos y para realizar interacciones.

= Expectativas poco realistas (muy bajas y/o exageradas) con respecto al rendimiento del nifio.

= No establecimiento de vinculo afectivo adecuado o seguro con el nifio.

= Excesiva sobreproteccion.

= Padres que no toleran la autonomia progresiva del nifio.

= Padres que traten de manera desigual, y muy evidente, a los hermanos.

= Trastornos psicopatoldgicos.

= Embarazo accidental traumatizante.

= Hijos no deseados al final del embarazo.

= Conflictos o graves desavenencias conyugales.

= Padres que vivieron situaciones carenciales graves en su infancia.

En los nifios:

= Caracteristicas congénitas y/o constitucionales:

Nifios prematuros y/o con bajo peso.

Nifios con discapacidad fisica, psiquica o sensorial.

Nifios con enfermedad grave o cronica.

Caracteristicas fisicas de los nifios que no son acordes con las expectativas de los
padres.

Y todos aquellos factores considerados de riesgo biolégico y neurosensorial.
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Situaciones traumaticas puntuales o permanentes:
— Accidentes. Traumatismos.

Enfermedades frecuentes.

— Frecuentes hospitalizaciones (propias o de un familiar préximo o allegado).
— Separacién prolongada madre-lactante.

— Nacimiento de hermanos.

— Hermano con enfermedad crénica y/o discapacidad.

— Ausencias prolongadas de uno, o de los dos progenitores.

— Muerte de uno de los padres.

— Separacion de los padres.

— Institucionalizacién prolongada.

— Malos tratos fisicos o emocionales. Abusos.

Caracteristicas temperamentales dificiles (fuera de la edad tipica y persistentes)

Nifios con dificultad para adquirir patrones alimentarios o de suefio adecuados.
— Temperamento dificil. Excesiva irritabilidad/agresividad.

— Llanto frecuente e inmotivado y dificil de calmar. Rabietas frecuentes.

— Excesiva inquietud motriz. Impulsividad.

— Problemas de atencion.

— Baja tolerancia a la frustracion.

— Excesiva apatia, inhibiciéon y/o pasividad. Dificultad para responder a las iniciativas de los
padres.

Problemas de relacién:

Dificultad de adaptacién a los cambios del medio.

— Pocas habilidades sociales.

Dificultad para establecer vinculos afectivos con los adultos.

Vinculacién ansiosa con la madre. Dependencia excesiva.
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ANEXO 8

CUIDADOS CANGURO

Bases para el apego y creacién del vinculo afectivo

El sentimiento de paternidad-maternidad se inicia incluso antes de la concepcion, el “vinculo
afectivo” es algo mas complejo. Afectividad significa el desarrollo de la propension a querer, y
vinculo la unién o atadura de una persona a otra. El "vinculo o lazo afectivo” es la interrelacion
Unica entre dos personas que es especifica y que permanece a lo largo del tiempo. Este proce-
so en el RN se desarrolla y favorece desde el mismo momento del nacimiento con comporta-
mientos que sirvan para mantener la proximidad o unién entre el nifio/a y los padres.

Se denomina “periodo sensible” al que ocurre después del nacimiento, en el caso del nifio a
término, en cuyo periodo la interaccion madre-hijo es crucial para el desarrollo del nifio y les unira
durante el resto de sus vidas. La interaccion prolongada en el tiempo lo consolidara. En el nifio
prematuro se desconoce cuando aparece este periodo sensible y cuanto dura.

Por investigacion animal se conoce este periodo sensible para cada especie, habiéndose
comprobado que la visién y el acercamiento de algunos animales RNs durante este periodo a un
animal aunque sea de distinta especie, crea un vinculo tan potente en el RN, que aunque se le
acergue con posterioridad (al periodo sensible) a su madre bioldgica, este seguira siempre al
miembro de la especie que reconocié en este periodo. Es el periodo de hipersensibilidad.

Para el nifio la necesidad de recibir atencién afectiva es tan primaria como las necesidades
biolégicas. El nifio dispone de expresiones que le permiten comunicar su estado emocional, y las
madres desarrollan sistemas de conducta especificamente dirigidos hacia el nifio, destacando
especialmente el contacto directo piel con piel con el nifio que le permite percibir numerosas sen-
saciones como son el tacto, calor, olor y sonoras, algunas de ellas ya percibidas cuando se
encontraba dentro del Gtero de la madre y que es capaz de reconocer. Las experiencias adquiri-
das por el nifio desde el nacimiento favorecen el desarrollo de vinculos y uniones con las perso-
nas de su entorno.

Los RNs prematuros o enfermos que precisan hospitalizacién en unidades neonatales se ven
separados de sus madres desde las primeras horas de vida, o que compromete el estableci-
miento del vinculo o lazo afectivo desde el nacimiento. Para muchos autores, esto compromete
seriamente las relaciones padres-hijos a largo plazo.

Experiencias de los padres de RNs muy prematuros
Los padres de nifios prematuros experimentan una serie de etapas emocionales:

< Shock. Es lo que primero que suelen experimentar. Su mente se bloquea, es dificil pensar
o recordar la informacion que se les da. Se preguntan si sobrevivird su bebé y como afec-
taréd a sus vidas.
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= Negacion. No pueden creer lo que les esta pasando, necesitan que el personal de la Unidad
Neonatal les atienda y ayude en este proceso.

= Tristeza. Es la pérdida de todas la esperanzas e ilusiones puestas a lo largo del embara-
zo en tener un bebé sano, junto al hecho de no poder llevarselo a casa. Pueden sentir la
“aflicciéon anticipatoria” ante la posibilidad de que muera.

« Coélera. Se preguntan por qué les ha pasado a ellos, qué es lo que han hecho mal. Sienten
célera porque el nifio esta enfermo y sufre. Es comin que dirijan su coélera a su pareja,
parientes o al personal sanitario que cuida de su bebé.

Estas emociones no siempre se sienten todas y en este orden, incluso pueden experi-
mentar varias simultaneamente, y también es cierto que no son proporcionales a la gravedad
de su hijo.

Los padres se encuentran de forma brusca con un mundo que desconocen, ver a su peque-
flo rodeado de todo ese instrumental es un trauma importante, y supone una barrera fisica y emo-
cional que dificulta enormemente el establecimiento de la primera relacion afectiva.

La situacion emocional que atraviesa la madre en el postparto no es la mas apropiada, en
ella afloran numerosos sentimientos de culpabilidad que la bloquean e incapacitan para estable-
cer ese primer contacto afectivo.

Existe un mayor riesgo de que estos pequefios, en el futuro, sufran en mayor medida caren-
cia afectiva, malos tratos, abusos y abandono por parte de sus padres en comparacion con nifios
nacidos a su tiempo.

La estabilizacion y los primeros dias de vida

La posibilidad de realizar los “cuidados canguro” tiene serios inconvenientes y problemas en
los primeros momentos tras el nacimiento de un nifio muy prematuro o gravemente enfermo. Sin
embargo, hay que favorecer el contacto precoz entre los padres e hijos, incluso en estas cir-
cunstancias.

Los bebés no necesitan ser estimulados constantemente, mas bien necesitan regresar a la
seguridad de los sonidos ritmicos evocadores que escuchaban en la matriz, desean recogimien-
to, monotonia y calma. Entre excitacion y excitacidn necesitan relajarse, hacerse un ovillo, sen-
tirse seguros.

Asi, en muchas unidades neonatales se han puesto en marcha protocolos de “minima mani-
pulacién o estimulacion minima”, en los que se programan todos los cuidados y técnicas de enfer-
meria y médicos que precisan para hacerlas coincidir en el tiempo y permitir periodos de 3-4
horas de calma y tranquilidad para el pequefio. Durante estos periodos de calma no se realizan
pruebas ni tratamientos que no sean de urgencia.

Los RNs parece que pueden diferenciar, no obstante, lo que son procedimientos terapéuticos
de cuidados de otra indole, como caricias, aunque no se sabe con exactitud a qué edad o nivel
de maduracion del SNC ocurre esto.

Cuando los nifios se encuentran gravemente enfermos y precisan de numerosos aparatos e
instrumentos que cuidan y controlan sus funciones vitales es imposible mantener un contacto piel
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con piel, pero se ha comprobado que la simple estimulacioén tactil y propioceptiva realizada de
forma controlada y en momentos concretos mejora la evoluciéon de estos enfermos.

En la actualidad no hay suficiente evidencia cientifica que permita recomendar de manera ruti-
naria estos cuidados en los RNs de muy bajo peso (< 1.500 gramos). En el grupo de RNs de
peso comprendido entre 1.000-1.500 gr hay que individualizar cada caso y valorar meticulosa-
mente los beneficios y riesgos que conlleva para el pequefio.

El origen de los Cuidados Canguro

El Programa de Cuidados Canguro se inicié en Colombia a finales de los afios setenta debido
a la carencia de incubadoras para el cuidado de RNs prematuros.

Existen multiples investigaciones que avalan los beneficios de la técnica del contacto piel-piel
en los nifios pretérminos para establecer el vinculo afectivo a través del contacto precoz con sus
padres. También el contacto de nifios ingresados en UCIN con sus padres supone un efecto bene-
ficioso para los pequefios, mayor ganancia de peso y menor morbimortalidad, lo que conlleva un
menor tiempo de internamiento. Una vez demostrados sus beneficios, esta técnica ha sido incor-
porada en la mayoria de las unidades neonatales de los paises desarrollados.

Cuando hablamos de Madre Canguro nos referimos a ambos progenitores. Lo que se preten-
de es favorecer el contacto piel con piel de la madre/padre y el RN, siempre que las circunstan-
cias médicas del nifio lo permitan.

El pequefio desnudo, salvo el pafial, en contacto con en el pecho de sus padres, piel con piel,
mejora la calidad de la relacion afectiva (vinculo) y promueve una serie de beneficios tanto para
los progenitores como para el RN. La similitud de este hecho con los marsupiales fue el motivo
por el que se le denominé “Cuidados Canguro”.

Se ha comprobado que la madre es capaz de regular la temperatura corporal del pequefio,
y que durante estos periodos el bebé mantiene un buen ritmo cardiaco y saturacién de oxigeno,
con normalizacién de la funcién respiratoria y menor nimero de apneas.

Este papel lo puede desempefiar tanto la madre como el padre, y los padres que lo han expe-
rimentado refieren que es maravilloso y muy gratificante para ellos. El contacto con su hijo pre-
maturo o enfermo reduce los sentimientos de incapacidad que experimentan al participar de algu-
na forma en su cuidado.

Beneficios que aporta a los prematuros y a los padres los Cuidados Canguro:

— Proporciona a los padres la oportunidad de asumir los cuidados de sus bebés.
— Promociona y favorece el inicio del vinculo afectivo padres-hijo.

— Respeta el derecho de los padres al cuidado de su hijo.

— Favorece la autoestima de los padres.

— Promociona la lactancia materna.

— El contacto piel-piel mejora la ganancia de peso, proporciona estabilidad fisiolégica y acor-
ta la estancia hospitalaria.
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— Aumenta la confianza de los padres como cuidadores de su hijo cuando va a ser dado de
alta en el hospital.

— Disminuye el trauma de los padres hacia la separacién que supone el ingreso de su hijo en
la Unidad Neonatal.

— Existen beneficios mas dificiles de medir como son las sensaciones de ternura, el recono-
cimiento de la voz, el tacto y el olor materno, entre otros; y referente a los padres, dismi-
nuye los sentimientos negativos de pérdida, impotencia, culpabilidad y miedo hacia el cui-
dado de sus hijos.

— En el afio 1998 se llego a establecer, en Colombia, la “Declaracion del nifio canguro”, que
recoge los acuerdos previamente realizados en Trieste, donde se reconoce como un dere-
cho del nifio pretérmino, avalada por la OMS y UNICEF, considerandose una técnica afecti-
va esencial que debe potenciarse en todas las unidades neonatales dentro del proceso de
humanizacién de la atencién para estos nifios.

Protocolo de los Cuidados Canguro

Requisitos por parte de la UCIN y Unidad Neonatal

Las UCIN en las que hay ingresados nifios gravemente enfermos, junto con otros que ya han
superado esta etapa inicial y se encuentran mas estables, deben disponer de una zona donde
pueda permanecer la madre o padre con su bebé mientras este recibe los Cuidados Canguro y
para ello debe disponer de privacidad, a la vez que permita continuar la monitorizacién necesa-
ria, y que no interfiera en los cuidados y asistencia del resto de nifios ingresados, incluyendo
situaciones de emergencia. Para ello, deben existir espacios fisicos perfectamente delimitados
para atender a aquellos nifilos mas enfermos y que requieran mas cuidados, junto con otro espa-
cio para los nifios mas estables y que se puedan beneficiar de los Cuidados Canguro.

Criterios de inclusién

Se incluird en los Cuidados Canguro aquellos RNs ingresados que relinan ciertos requisitos:
— Prematuros que se encuentren estables hemodinamicamente.

— Temperatura estable.

— Ausencia de bradicardias y/o desaturaciones cuando se manipula.

Criterios de exclusion

Salvo indicacion médica precisa se excluiran de los Cuidados Canguro:

— RN con peso < 1.000 gramos. Valoracion especial entre 1.000-1.500 g
— Necesidad de ventilacién mecénica o CPAP nasal.

— Necesidad de oxigenoterapia con Fi O, > 40%.

— Catéter arterial.

— Tubos de drenaje pleural.
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— Inestabilidad hemodinamica.
— Patologia infecciosa que precise aislamiento.

Mientras el nifio esta preparado para recibir los Cuidados Canguro, el personal médico y de
enfermeria debe introducir e informar a los padres en el concepto de los Cuidados Canguro y
determinar su deseo de participar. Se debe instruir a los padres en la ropa apropiada, posicién
del nifio, horarios, y todo aquello que sea de interés. Desde el principio y hasta que se instauren
los Cuidados Canguro se les facilitara tocar, acariciar a sus hijos.

Procedimientos del Cuidado Canguro:

— Los cuidados se realizaran a pie de incubadora/cuna por la madre o padre, procurando
mantener la maxima privacidad y respeto.

— La temperatura ambiente recomendada de la habitacién es de 26° C. Evitar las salidas de
aire acondicionado cercanas al nifio.

— Proporcionar a los padres un asiento adecuado, ancho, reclinable y con reposabrazos y
reposapiés para encontrar una posicion relajada y comoda. Si se precisa, se puede colocar
una almohada en la espalda de la madre.

— Mantener una higiene adecuada: ducha diaria, lavado de los pechos, manos y ufas en la uni-
dad. Evitar perfumes y colonias.

— Recomendar a la madre vestir una blusa amplia de apertura frontal y no usar sujetador, para
facilitar el contacto piel-piel y el arropamiento del bebé.

— El bebé llevara Unicamente un pafial adecuado. En los muy pequefios es recomendable
cubrir la cabeza con un gorrito.

— Se colocaréa al nifio en posicién vertical en contacto directo (piel-piel) con el pecho de la
madre o padre y arropado por la blusa. Cubrir a ambos con una sabana que se retirara si
la temperatura del nifio supera los 37°C.

— Durante los Cuidados Canguro mantener monitorizado al bebé con FC, FR y saturacién de
O,, colocando los electrodos en la espalda.

— La duracién recomendable de las sesiones sera de al menos una hora.

— El nimero de sesiones diarias sera en principio de dos, a las 12 horas y a las18 horas. En
todo caso dependera de la disponibilidad de los padres y la unidad.

— Durante la sesién de cuidados se procurara disminuir en lo posible los estimulos ambienta-
les, disminuyendo la iluminacion y evitando los ruidos.

— Mantener la incubadora caliente mientras el nifio recibe los cuidados de sus progenitores.

— Interrumpir la sesién de cuidados si el nifio presenta desaturaciones, mala coloracién,
enfriamiento, bradicardias o dificultad respiratoria.
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Alimentacion y Cuidados Canguro.

Referente a la alimentacion del bebé durante los Cuidados Canguro no debemos establecer
normas fijas, méas bien individualizar en cada caso la estrategia mas favorable en funcion del nifio
y de la madre.

Muchos RNs de bajo peso buscan el pecho materno durante los cuidados. Esta experien-
cia de succién precoz puede facilitar el desarrollo de succién efectiva y una transicion mas
rapida de la alimentacién por sonda a pecho en nifios que por su inmadurez serian incapa-
ces de succionar el biberon.

En este grupo de nifios, hasta que la succion efectiva esté bien desarrollada y para evitar
estancamiento de la curva de peso, la pauta recomendable seria permitir la succién duran-
te los Cuidados Canguro y después de la sesion administrar por sonda nasogastrica la
racion correspondiente de leche de la propia madre. Si reciben lactancia artificial se les
puede administrar la toma por la sonda durante la sesién de Cuidados Canguro.

Los RN mayores de 34 semanas y con buena succién-deglucion podran tomar el pecho
durante la sesion. Valorar la alimentacién con jeringa en los nifios en fase de transicion de
alimentacion por sonda a pecho. En caso de lactancia artificial se podra administrar el bibe-
ron durante los Cuidados Canguro.

Durante el tiempo que duren las sesiones de los Cuidados Canguro los RNs deberan ser
convenientemente controlados, anotando en hoja de evolucién todos aquellos datos y obser-
vaciones de interés con el objetivo de poder evaluar los beneficios de estos cuidados en los
pequefios.
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REGISTRO DEL PLAN DE ATENCION DURANTE EL PRIMER ARO VIDA

NOMDBIe: . ..o DirecCCiON:.....c.ceeveiieeeeeiieeeeeee, T
Localidad:..........cceevneenennnns. C.de Salud......couieii e
Pediatra de AP: ..o TN e

Diagndstico inicial/Edad 1m 2m | 3m | 4m | 5m 6m | 9m |12m |[18m | 2a

Exploracién neurolégica * * *x * * *x * * * *

Diagndstico psicomotor/ * * * * * *
Capacidad de desarrollo

Capacidades funcionales/ * * * * * *
Comportamiento

Trabajador social * * * * * * *
Pediatra Hospitalario * * Hk * * . * * * -
Otros Especialista Hospital | * * * *

Pediatra de AP * * * * * *

Examenes

complementarios

Tratamiento Unidad AT

Tratamiento AP

* Revision

** Participacion en la planificacion de la cita siguiente. No revision.
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Patologia detectada:

Orientacion:

Tratamiento recomendado:

Frecuencia:

Alta:

Observaciones:
CUMPLIMENTACION:

Exploracion neuroldgica, Capacidades funcionales y comportamiento por pediatra hospitalario,
especialista o pediatra AP:

- 0 = No realizada
. 1 = Normal
- 2 = Patologia leve
. 3 = Patologia moderada
- 4 = Patologia severa
- 5 = Patologia profunda
Desarrollo psicomotor/ Capacidad de desarrollo por Trabajador Social:
- 0 = No realizada
- 1 = Sin riesgo
- 2 = Riesgo moderado

- 3 = Riesgo severo
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SIGNOS DE “ALERTA” O DE “ALARMA” DEL DESARROLLO

CONTROL 1°: PERIODO NEONATAL
Signos de alarma en la exploracion neuroldgica del RN:

= Llanto débil
= Actividad disminuida
= Trastornos del tono
= Trastornos del estado de vigilia
= Convulsiones
= Irritabilidad mantenida
= Reflejos arcaicos débiles o ausentes
= Asimetrias del tono, actividad y reflejos
= Visual:
— Ausencia de respuesta pupilar a la luz de la linterna
= Auditivo:
— Ausencia de respuestas reflejas ante un sonido (parpadeo, agitacion, inquietud, despertar)

— Ausencia de reaccion al sonido de una campanilla

Signos de alarma a cualquier edad:

= Macrocefalia
= Microcefalia

= Estancamiento del perimetro craneal (tres 0 mas meses sin aumentar durante el primer afio de
vida)

= Movimientos oculares anormales (movimientos erraticos, nistagmus, ojos en sol poniente...)
= Otros movimientos anormales

= Actividad distonica en manos

= Hiperextension cefélica

= Movimientos cefélicos repetitivos

= Dismorfias

= Arreflexia osteotendinosa generalizada
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CONTROL 2°: VISITA PUERPERAL

Aspectos fundamentales del desarrollo psicomotor

- Estado de alerta. Valorar la interaccion de los padres con el nifio, tanto las interacciones ver-
bales, como el modo de abrazarlo, cogerlo y confortarlo.

= Valorar el tono muscular general, el control de la posicion de la cabeza, la movilidad y los refle-
jos arcaicos.

CONTROL 3°: ANTES DEL PRIMER MES
Aspectos fundamentales del desarrollo psicomotor

= Valorar el estado de alerta y la interaccion de los padres con el nifio (S)
= Evaluacion de la movilidad, tono muscular y reflejos arcaicos.

= En decubito prono mantiene la pelvis elevada y las rodillas dobladas bajo el abdomen. En oca-
siones levanta la mejilla del plano horizontal. Cabeza casi siempre a un lado.

= En decubito supino: se ve el reflejo ténico asimétrico cuando descansa. Las manos suelen estar
cerradas (P)

= Visual:
— En supino observa objetos que giran y los sigue menos de 90° (C)
= Auditivo:

— Esté& tranquilo al sonar una campana (C)

CONTROL 4°: 2 MESES
Aspectos fundamentales del desarrollo psicomotor

= Valorar la existencia de sonrisa afectiva (S)

= El nifio emite varias vocalizaciones cuando le hablan (L)
= Vision: fijacion, convergencia y enfoque.

= Valorar el seguimiento ocular y auditivo (C)

= Evaluar el control de la cabeza y la evolucién de los reflejos arcaicos (P)
Signos de alarma:

= Irritabilidad permanente.
= Sobresaltos exagerados.
= Pulgar “adductus” (tiene mas valor si es unilateral).
= Visual:
— No respuesta visual a la cara humana.
— No sigue (con los ojos o con la cabeza) ningln objeto en movimiento.
= Auditivo:

— El nifio no reacciona al sonido de una campanilla u otros.
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— La voz de la madre no tranquiliza al nifio.

— Emisién de sonidos monocordes, sin tonalidad, ni expresividad.

CONTROL 5°: 4 MESES
Aspectos fundamentales del desarrollo psicomotor

= Responde con sonrisas y vocalizaciones cuando se le habla. Rie a carcajadas (S-L)
= Hay que observar la interaccion con los padres (S)
= Control estable de la posicién de la cabeza cuando el tronco esté en vertical (P)

= Seguimiento ocular de un objeto en un angulo de 180° (C)
Signos de alarma:

= Asimetria de la actividad de las manos.

= Pasividad excesiva (el nifio pasa la mayor parte del tiempo dormido o bien cuando se despier-
ta no reclama la atencién del adulto con sonidos o llanto...)

= Hipertonia de aductores (angulo de aductores inferior a 90°)
= Visual:
— No sigue objetos, ni intenta cogerlos.
= Auditivo:
— Permanece indiferente a los ruidos familiares.
— No orienta la mirada o la cabeza hacia la voz de la madre.
— No responde con sonidos guturales a la voz humana.
— No emite sonidos para llamar la atencion.

— No hace sonar un sonajero puesto al alcance de su mano.

CONTROL 6°: 6 MESES
Aspectos fundamentales del desarrollo psicomotor

= Hace gorgoritos (L)

= Coge un objeto colocado sobre la mesa ante su vista (C)

= Sostiene dos objetos, uno en cada mano y mira un tercero (C)

= Se coge los pies con las manos en decubito supino (P)

= Alrededor del 5°6° mes debe iniciarse la sedestacion, que primero se realizard4 con apoyo ante-
rior y luego lateral (P)

Signos de alarma

= Pasividad excesiva.
= Alteracién importante del ritmo vigilia-suefio.
= No prension voluntaria.

= Falta de inversion del tono muscular: hipertonia de extremidades e hipotonia de cuello y tronco.
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= Persistencia de reflejos arcaicos.
= Persistencia del reflejo tonico-asimétrico del cuello.

= No sedestacién con apoyo. Especial interés tiene el retraso en la sedestaciéon en un nifio que
presenta un enderezamiento intenso en bipedestacion. La discordancia entre estas dos adqui-
siciones es signo de alarma.

= Visual:
— Contacto dificil con el examinador.
— Escaso seguimiento de objetos y personas.
— No intenta atrapar objetos que se le ofrecen.
= Auditivo:
— No vocaliza para llamar la atencién, ni juega con sus vocalizaciones.

— No orienta la mirada o la cabeza hacia la voz de la madre.

CONTROL 7°: ENTRE LOS 9-12 MESES
Orientacion de la exploracion

= Criptorquidia.

= Estrabismo.

= Valorar desplazamiento en suelo previo a la marcha.

« Reacciones posturales definitivas: bipedestacion, equilibrio lateral y paracaidas.
Aspectos fundamentales del desarrollo psicomotor
9 Meses:

« Alarga los brazos para que lo cojan. Extrafia a los desconocidos. Hace gestos de “adi6s”,
“aplaudir” (S)

= Dice una palabra de dos silabas (L)

= Muestra atencion y alegria ante objetos cada vez méas pequefios. Inicia pinza con pulgar e indice (C)

= Busca objetos ocultos, disfruta golpeandolos y tirdndolos (C)

= Se sostiene de pie con apoyo. Sostenido por los brazos da algunos pasos (P)
12 Meses:

= Comprende prohibiciones y 6rdenes sencillas. Reconoce su nombre (S)
= Da y toma juguetes. Repite actos buscando la aprobacién o la atencion (S)
= Dice PAPA, MAMA y al menos una palabra mas (L)

« Anda llevandole de la mano (P)
Signos de alarma
9 Meses

= Patrén de conducta repetitivo.

PROCESO ATENCION TEMPRANA



= Ausencia de balbuceo.

= Ausencia o trastorno de la prensién-manipulacion.

= Hipotonia de tronco.

= Ausencia de sedestacion sin apoyo.

= Espasticidad de miembros inferiores.

= Ausencia del reflejo de paracaidas o éste es asimétrico.

= Ausencia de desplazamiento autbnomo.
12 Meses

= Ausencia de interés por el medio.
« Pérdida de hitos conseguidos en etapas anteriores.
< Ausencia de bipedestacion.

= Presencia de reflejos anormales (Babinski).
Auditivo: 9-12 meses

= No reconoce cuando le nombran a papa y a mama.

= No comprende palabras familiares.

= No entiende una negacion.

= No entiende cuando se le dice “dame” o “toma”, si no se le hacen gestos indicativos con la
mano.

Visual: 9-12 meses

= Dificultad o indiferencia para visualizar objetos pequefios.

= No disfruta golpeandolos, ni manipulandolos.

CONTROL 8°: 15 MESES

Aspectos fundamentales del desarrollo psicomotor

= Sefiala con el dedo lo que desea (S)

= Dice MAMA, PAPA y al menos tres palabras mas (L)

= Hace garabatos cuando se le ordena y espontaneamente (C)

= Pasa ratos metiendo y sacando “bolas” en un recipiente méas grande (taza o vaso) (C)
= Anda solo (P)

= Sube una escalera a cuatro patas (P)

Signos de alarma:
15 meses:

= No es capaz de manipular a la vez varios objetos.
= No sefiala con el dedo lo que desea.

= No repite actos buscando el elogio. No parece entender elogios, ni reprimendas.
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18 meses:

= Ausencia de deambulacion.

= Ausencia de palabras (o primeros bisilabos) con propdsito comunicativo o designativo (papa,
mama...)

= Pasa continuamente de una actividad a otra.
« No muestra interés por los cuentos con dibujos. No es capaz de garabatear.

= No sefiala objetos, ni personas familiares cuando se le nombran.

CONTROL 9°: 24 MESES

Aspectos fundamentales del desarrollo psicomotor
= Come solo (no perfecto) (S)

= Ayuda a guardar sus juguetes (S)

= Puede utilizar su nombre (L)

= Construye frases de varias palabras (L)

= Hace torres de seis cubos por lo menos (C)

= Imita trazos rectos sin direcciéon determinada (C)

* Sube y baja escaleras apoyandose (P)
Signos de alarma:

= Ausencia de participacion en actos cotidianos: comer, vestirse...
= No pasa paginas de libros o cuentos.
= Estereotipias verbales.

= Incapacidad para realizar un juego simbdlico.
Auditivo:

= No responde, ni parece reconocer su nombre.

= Incapacidad para ejecutar drdenes sencillas, que no se acompafien de gestos.
= No identifica las partes del cuerpo.

= No hace frases de dos palabras.

= No presta atencion a narraciones o cuentos infantiles.

CONTROL 10°: 4 ANOS
Aspectos fundamentales del desarrollo psicomotor

= Se viste solo (S)

= Conoce los colores (al menos 3) (S)

= Entiende tres preposiciones: “debajo”, “detras”, “delante”, “sobre”... (L)

= Hace preguntas ¢por qué? Y es capaz de elaborar frases compuestas de 10 palabras (L)

= Copia una cruz, circulo y cuadrado (C)

PROCESO ATENCION TEMPRANA



= Dibuja la figura del hombre (con mas de tres partes) (C)

= Salta con un pie (P)

CONTROL 11° 6 ANOS
Aspectos fundamentales del desarrollo psicomotor

= Utiliza correctamente y de modo comprensivo las oraciones pasivas (L)
= Copia un cuadrado, un tridngulo y un rombo (C)

» Dibuja la figura del hombre (con mas de seis partes) (C)

= Coge una pelota al rebote (P)

= Marcha hacia adelante y hacia atras talon-puntera (P)

= En este control hay que valorar la integracion y el aprendizaje escolar.

= Valorar también la lateralidad, que ya se encuentra definida (ojo, mano, pie). El nifio distingue
la derecha y la izquierda.
Bibliografia

Unti S.M. : “El decisivo primer afio de vida: interrogatorio, examen fisico y evaluacién general
del desarrollo” Clin. Pediatr. Nor. Am. 1994, 5: 879-892.

llingworth R.S.: “Desarrollo del nifio” Churchill-Livingstone 92 ed. 1992, pp: 89-136.
Brunet-Lezine. Test de desarrollo psicomotor 0-30 meses.

Generalitat de Catalunya. Departamento de Sanidad y Seguridad Social. “Tabla de desarrollo
psicomotor”. 12 ed. 1988.

Frankenburg W.K.: “Test de screening del desarrollo abreviado de Denver”. J.Pediatr. 1981;
99: 995-999.

Nieto Barrera M.: “Signos de alerta en el desarrollo psicomotor. Introduccion” An.Esp.Pediatr.
1993, 39, S 56:15-18.

Lluch Fernandez M.D.: “Signos de alerta en el desarrollo motor” An.Esp.Pediatr. 1993, 39, S
56: 19-23.

Cariizares Molle J.C.: “Signos de alarma cognitivos y sensoriales” An.Esp.Pediatr. 1993, 39,
S 56: 24-27.

Montilla Bono J.: “Signos de alerta de la comunicacion” An.Esp.Pediatr. 1993, 39, S 56: 28-
30.

Ministerio de Sanidad y Consumo. Direccion general de Salud Publica.: “Signos de alarma en
los exdmenes de salud del nifio”. En “Guia para la deteccion precoz de las deficiencias del
recién nacido y del nifio en AP”. Madrid. 1991, pp:15-34.

Pons Tubio A.: “Prevencion de Deficiencias en la Atencion Sanitaria del nifio” Vox Paediatr. (en
prensa) 1997.

ANEXxO 10 121






ABREVIATURAS

AE

AP

AT

Cl
CPAP
CPE
EBAP
EBP
EEG
EIT
ESM
ESMIJ
GAT
IVE
PBDE
PCB
PEATC
PAC
RN
RM
SNC
SSPA
TC
UCIN
UsMIJ

ZBS

Atencién Especializada

Atencion Primaria

Atencién Temprana

Coeficiente intelectual

Presién positiva continua en la via aérea
Centro Periférico de Especialidades
Equipo Basico de AP

Peso extremadamente bajo
Electroencefalograma

Equipo de Intervencion Temprana
Equipo de Salud Mental

Equipo de Salud Mental Infanto-Juvenil
Grupo de Atencion Temprana
Interrupcion voluntaria del embarazo
Polibromodifenil éter

Policlorobifenilos

Potenciales Evocados Auditivos del Tronco Cerebral
Plan de Atencion Compartida

Recién nacido

Resonancia magnética

Sistema nervioso central

Sistema Sanitario Publico Andaluz
Tomografia computarizada

Unidad de Cuidados Intensivos Neonatolégicos
Unidad de Salud Mental Infanto-Juvenil

Zona Basica de Salud
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