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EL USO DEL "Chat adaptado” COMO INSTRUMENTO
PARA LA DETECCION PRECOZ DE LOS
TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)

Objetivo: mostrar cémo utilizar este instrumento que
tiene por finalidad detectar y llamar nuestra atencion
sobre nifios y nifias que presentan algunos sintomas que
pudieran ser indicativos del desarrollo posterior de un
trastorno del espectro autista y que, por tanto, deberian
ser sometidos a un seguimiento mas pormenorizado de
su desarrollo.

Lo fundamental seria «abrir los ojos» a ciertos
aspectos del desarrollo que suelen pasar desapercibidos
porgue son bastante sutiles y no suelen alarmar a padres
(y a veces, tampoco a profesionales), pero que son
RADICALMENTE importantes para permitir un adecuado
desarrollo posterior de funciones tan relevantes como el
lenguaje y la imaginacion.

Asimismo, consideramos necesario que estos
comportamientos sean valorados en todos los nifios y
nifias y con especial detenimiento, en aquellos que
presenten algin grado de retraso madurativo o sufran
alguna pérdida de habilidades, ya adquiridas o tengan
algin familiar que presente algin cuadro de trastorno
del desarrollo o trastorno del lenguaje.

1.Qué son los TEA y consideraciones sobre el
retraso en el diagnéstico.

Los Trastornos del Espectro Autista (TEA) son
trastornos del neurodesarrollo que se detectan en los
primeros afios de vida y que afectan y alteran de forma
muy significativa las areas de la comunicacion, la
interaccidon social y la conducta. Es un trastorno
permanente y que va a limitar de forma drastica la vida
de la persona que lo padece ademés de ocasionar un
importante estrés en el ambito familiar.

En la actualidad, y con excepcién del sindrome de
Rett (mutacion en MECP2), no disponemos de
marcadores bioldgicos que nos ayuden a identificarlos,
de forma que para establecer un diagnéstico nos
tenemos que basar en las manifestaciones clinicas.

En la actualidad, y a pesar de una mayor difusion
de esta patologia, sigue resultando compleja su deteccion
«temprana», siendo la edad media de diagndstico muy
posterior a la edad en la que se detectan los primeros
indicadores de alarma -a pesar de tener datos que
reflejan que cerca de la mitad de los padres de nifios
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con TEA expresan abiertamente algun tipo de inquietud
acerca del neurodesarrollo de sus hijos cuando estos
tienen entre 18 y 24 meses-...

¢ Qué retrasa el diagndstico de esta patologia?
e su relativamente baja incidencia

e la dificultad de los padres para detectar sintomas
tan sutiles y de aparicion tan insidiosa, mas aun si es el
primer hijo

e la falta de informacion y formacion de los
profesionales de atencién primaria que les lleva a:

a) no conocer las manifestaciones clinicas con
suficiente claridad y especificidad y, a veces, dada la
falta de seguridad, aplazar el diagnéstico por no etiquetar
errbneamente;

b) ni a ser receptivos a las inquietudes manifestadas
por los padres en esas areas (un porcentaje significativo
de padres, se queja de haber tenido que ejercer una
considerable presion para que a su hijo se le remitiera a
un especialista o tuvieron que acudir a uno privado).

e |la carencia de instrumentos especificos de
valoracién de estos aspectos relacionados con el
desarrollo comunicativo y social

¢ el hecho de que el desarrollo sensorial y motor,
sea adecuado en muchas ocasiones

e |las diferentes formas de aparicion del cuadro; a
veces existen claras alteraciones desde el inicio del
desarrollo y en otras ocasiones, tras un periodo de
desarrollo normal, existe una pérdida de habilidades

e los cambios que con la edad sufren las
manifestaciones clinicas (conductas repetitivas, lenguaje
0 socializacién)

2. Qué es el «chat adaptado»

El Chat adaptado es un instrumento que surge de la
adaptacion llevada a cabo por el equipo de diagndstico
y orientacion de APNABA, del «CHAT» elaborado por
Baron-Cohen. Se realizaron adaptaciones de caracter
cultural (incluyendo ejemplos apropiados a nuestro
contexto) y se suprime alguna pregunta que desde
nuestro punto de vista valoraba aspectos menos claves
-de caracter conductual o manipulativo-
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Este instrumento es elaborado pensando en que sea
utilizado por profesionales de atencidon primaria;
permitiéndoles en unos pocos minutos realizar una
prueba de screening a los 24 meses, que detecta los
sintomas que pueden ser indicativos de la existencia de
un TEA y posibilitar su remisién a servicios
especializados, con el fin de comenzar a intervenir de la
forma mas temprana posible.

El instrumento consta:

-De cinco items que se preguntan al padre / madre,
del nifio /a

-De cuatro items a ser observados directamente
por el pediatra.

3. Desmenuzando el «Chat adaptado»

Seccibn A. items a preguntar al padre o la madre

e ;Disfruta y se implica su hijo/a con juegos
como los cinco lobitos, el cucu-tras, brincar sobre
sus rodillas, etc.?

Este item trata de valorar dos aspectos
fundamentales:

¢ la respuesta del nifio/a al juego de caracter
interactivo y circular

Son juegos que tienen un esquema de pregunta/
respuesta, en los que se implica (permanece atento) y
participa emitiendo parte de este esquema o elicitando
al adulto para que continute.

¢ la capacidad de conexién emocional del nifio/a en
este juego, que se pone de manifiesto en su nivel de
atencion, su mirada, su sonrisa... su capacidad de
anticipacion.

e ;Seinteresa por otros niflos/as?

En este punto tratamos de valorar el interés por
iguales, que se reflejaria en comportamientos como:

«mirarlos, observarlos»
«acercarse a ellos»

«imitarlos»

Puede resultarnos util preguntar sobre el
comportamiento del nifio/a cuando ve a otro nifio /a
llorar... si se interesa, si le llama la atencion...

También en este sentido nos puede dar informacion
adicional las conductas de «apego» del nifio/a hacia su
madre o figura de referencia (existe miedo a la
separacion, miedo al extrafio, reaccién tras la
separacion...) y especialmente significativo seria
encontrar miradas «referenciales» en las que el nifio/a,
ante una situacion extrafia o novedosa, mira a la madre
para tomar informacion y saber como reaccionar ante
dicha situacion.

e ;Simula alguna vez su hijo/a con los objetos
haciendo «como que» las cosas son diferentes de
lo que son (por ejemplo, hace «como si» un bloque
de construcciéon o una caja fueran un coche)?
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Es esta situacion nos estamos refiriendo a la
capacidad del nifio/a para hacer juego simbdlico, juego
de simulacion, en la que es capaz de poner en marcha
sus competencias de «imaginacion» separandose de la
realidad concreta del objeto en si.

Es importante, que el padre o madre nos aporte
informacién complementaria que ponga de manifiesto
gue realmente el nifio/a estd «simulando»... acompafa
de un ruido o sonido coherente, llama la atencion del
adulto para que lo vea, etc.

Un ejemplo seria que el nifio/a hace como si un
boligrafo o un tubo de pasta de dientes, fuera un avion.

e ;Seflalaalgunavez algo su hijo /acon el dedo
indice para pedir o llamar la atencidon sobre algo?

Este es un comportamiento prelinglistico de gran
importancia en el desarrollo y especialmente como
precursor de la presencia de trastorno del espectro
autista. Es una habilidad que suele aparecer en el
desarrollo normal entre los 12 y los 18 meses, y refleja
la capacidad de atencién conjunta, a saber, el dirigir la
atencion del adulto hacia un objeto externo, bien para
solicitarlo o para «compartirlo». La ausencia de este
ultimo (sefialar para compartir) es un indicador de gran
peso en la presencia de trastornos generalizados del
desarrollo o trastornos del espectro autista. Por tanto, si
sefiala, es MUY IMPORTANTE corroborar que lo hace
con estos dos objetivos «pedir» —aquello que desea- y
«compartir», es decir, llamar la atencién de otra persona
sobre algo que le es significativo (para nifios de esta
edad, la luna, las motos o ciertos personajes infantiles
suelen ser estimulos atractivos e interesantes)

En el caso de la ausencia de esta habilidad (no
sefialar), el nifio/a puede:

- 0 no tener intencién comunicativa, es decir, los
padres no saben cuando quiere algo o aprenden a
averiguarlo por indicadores externos «cuando se queja
de cierta forma, por ejemplo»

- 0 el nifio/a hace un «uso instrumental del adulto»
lo coge por la mufieca o la mano y lo lleva hasta el lugar
en el que se encuentra el objeto que desea

e ;/Sabe su hijo/a jugar adecuadamente con
juguetes pequefios o miniaturas (por ejemplo,
coches o bloques) y no so6lo llevarselos a la boca,
manosearlos, tirarlos o golpearlos?

Tratamos aqui de valorar la capacidad de juego
funcional del nifio/a, es decir, de utilizar cualquier juguete
de la forma «esperable» para la cual esta «hecho»,
dejando a un lado manipulaciones de caracter mas
inmaduro —que podrian continuar estando presentes,
pero no son predominates- como arrojar, chupar o
golpear o de caracter mas estereotipado (meter y sacar
objetos de un recipiente).
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Ejemplos que nos podrian aportar los padres: hacer
torres o construcciones con bloques o cubos, rodar los
coches, pintar con los lapices, hacer un puzzle o
encajable, una torre de aros, etc.

Seccién B. items a observar por el / la pediatra

eConsigalaatencion del nifio/ay sefiale através
de la habitacién un objeto interesante y diga «Oh!
Mira! Un.....» Observe la cara del nifio/a ¢mira a lo
gue usted esta sefialando?

En este caso, se trata de valorar la capacidad del
nifio/a de «comprender» las conductas que implican
«atencion conjunta», de ser capaz de dirigir su atencion
y comprender que el dedo en este caso es un gesto
«suspendido», un inicio de simbolo (como algo que se
refiere a otra realidad diferente de si mismo)

Puede ocurrir que el nifio/a no preste atencién al
gesto indicativo o mire a la mano, en lugar de al lugar
gue se esta sefialando. Suele ser recomendable, para
gue la conducta emitida por el nifio/a no sea confusa
gue el objeto o imagen que sefialemos -mejor una
imagen- esté situado justo detras del nifio/a.

eConsigalaatencién del nifio/ay entonces déle
un coche, un vaso, una cuchara, un plato y un
mufieco. Observe si simula hacer algo con los
objetos (por ejemplo, hace «como si» le diera de
comer al mufieco, o monta al mufieco en el coche,
etc.)

En esta situacion pretendemos, de nuevo, evaluar
tanto el juego funcional (el uso adecuado de los objetos)
y fundamentalmente, la aparicion del juego simbdlico;
es decir, de manipulaciones por parte del nifio/a que
impliqguen «hacer como si» comiera -él mismo o el
mufieco-, bebiera, removiera la comida... 0 es capaz de
establecer relaciones funcionales entre los objetos
(monta al mufieco en el coche, por ejemplo)

Es recomendable tener este conjunto de juguetes y
presentarlos desde el inicio de la exploracion al nifio/a,
de manera que pueda mostrar sus competencias en un
periodo de tiempo mas amplio y sin necesariamente
sentirse directamente observado -lo cual podria cohibir
a algunos nifios/as-. También puntuaria cualquier otro
ejemplo de simulacidon que se observara en el nifio/a -
quizas, con algun juguete que traiga consigo-

eDiga al nifio/a «¢,Donde esta la luz?»; ¢sefiala
el nifo/a con el dedo indice laluz?

Finalmente, en este item el objetivo fundamental es
observar las competencias de atencién conjunta a nivel
expresivo del nifio/a; esto es, si es capaz de emitir una
conducta de sefialamiento digital. Para que podamos dar
por vélida plenamente su respuesta, el nifio/a tendra que

mirarnos a la cara en algin momento cuando emite la
conducta de sefalar.

Si creemos que el nifio/a pudiera no comprender la
palabra luz, lo hariamos con cualquier otro objeto -incluso
con el que le sefialamos con anterioridad si su respuesta
ha sido adecuada-.

Este item, también nos permite valorar el nivel de
respuesta del nifio/a al lenguaje. La falta de respuesta
seria un aspecto a considerar y significativo en los nifios
con trastornos del espectro autista

Esto seria basicamente, lo que se pretenderia
valorar a partir del «<CHAT adaptado». Los criterios
de valoracion cuantitativa a partir de este momento
serian, valorando los «noes»

0 descartamos TEA

162 riesgo moderado:

Revision a los tres meses (volver a aplicar). Si

tras este seguimiento se mantiene la ausencia

de este tipo de comportamientos, derivacion a

los servicios especializados:

- Unidad de neuropediatria

- Servicio de diagndstico y orientacion de
APNABA

riesgo elevado:

derivar alos servicios especializados:

- Unidad de neuropediatria

- Servicio de diagndstico y orientacion de
APNABA (Tlfno: 924 25 89 05)

Ademas, existen otro conjunto de comportamientos,
gue también tienen cierta significacion y cuya presencia
podria contribuir a que las «sospechas» de que exista
un cuadro de TEA aumenten:

e a) la presencia de:

e estereotipias, movimientos repetitivos no
funcionales (balanceos, aleteos, giros, saltos, etc.)

e posturas extrafias de los dedos

e exploraciones atipicas de los objetos, mirarlos de
«reojo» o demasiado cerca u observar con mucha
minuciosidad partes de los mismos

e interesarse por objetos «atipicos», por ejemplo,
aparatos de aire acondicionado 0 muy intensos sobre
un mismo tema

e fijacion a objetos (que llevan continuamente
€oNnsigo mismos)

e reacciones emocionales sin causa aparente
(especialmente risas inmotivadas)

e conductas sin meta, sin objetivo aparente tales
como carreritas sin rumbo

FORO PEDIATRICO 3
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e rituales

b) asimismo, seria relevante la ausencia de una serie
de comportamientos

e respuesta al lenguaje, dificultad para dirigir su
conducta

¢ pérdida de habilidades comunicativas o sociales
alcanzadas

¢ imitacion de gestos sociales basicos (decir «adios»
con la mano)

¢ QUE HACER UNA VEZ DETECTADA UNA
SOSPECHA?

Cuando un profesional de atencién primaria detecta
signos que pueden indicar que existe una posibilidad de
trastorno del espectro autista, tendria que remitir a esta
familia a un servicio mas especializado.

Comunicar este hecho puede entrafiar grandes
dificultades, especialmente con algunas familias muy
sensibilizadas ante la posibilidad de que su hijo /a pueda
presentar un problema. Con el fin de evitar encontrarnos
con una negativa por parte de la familia a la hora de
acudir al servicio, conviene ser especialmente
cuidadosos y comunicarlo de un modo lo menos
dramatico y alarmante posible, tratando de plantear esta
posibilidad como una forma de descartar una dificultad,
antes que como el modo de confirmar un diagndéstico.

Asi pues, actualmente contamos con
conocimientos suficientes paradisminuir laedad de
diagndstico actual de los nifios y nifias que presentan
un TEA.

Y, probablemente, tras la informacion recibida haya
aumentado nuestra conciencia, no sélo de los sintomas
que pueden ser indicativos de alarma sino también de la
importancia de detectar esta patologia de la forma mas
temprana posible, derivandola a los servicios
especializados, ya que con ello ademas conseguiremos:

e Una variacion significativa en el prondstico y
evolucion de este nifio o nifia; ya que estd comprobado
gue se obtienen mejores resultados cuanto mas
temprano es el tratamiento

¢ Una mejor planificacion de recursos a diferentes
niveles: educativos, asistenciales y médicos

e Disminuir o paliar el estrés familiar, que tiene una
informacién precisa, especializada y clara.

e Evitar intervenciones inadecuadasy el peregrinaje
profesional de las familias en busca de una respuesta a
las dificultades de sus hijos, con el consiguiente coste
emocional y econémico.

4 FORO PEDIATRICO
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TRASTORNOS DE APRENDIZAJE
EN PEDIATRIA DE ATENCION PRIMARIA

INTRODUCCION

En 1896 Morgan describe en el British Medical
Journal a un chico de 14 afios, brillante e inteligente,
gue tenia una gran dificultad para leer y denominé a este
sindrome «ceguera congénita para las palabras»(1). En
1962 Kirk acufié el término «Dificultades de
Aprendizaje»(2). Hoy dia se reconoce la existencia de
una déficit especifico de los aprendizajes escolares o
«Trastorno de aprendizaje» (TA) y se considera como la
causa principal de fracaso escolar (3, 4).

Estas dificultades se empiezan a sospechar en
la escuela infantil o cuando empieza la educacion
primaria. Los padres comienzan a oir frases como «es
un poco lento», «necesita mejorar su psicomotricidad»,
«se despista mucho», «no esta bien lateralizado»,
comentarios que les generan gran ansiedad pero que a
veces no los comentan a los pediatras, a no ser que se
le pregunte especificamente por estos aspectos.

Sin embargo, el papel del pediatra de Atencion
Primaria parece fundamental, porque es un profesional
gue conoce Yy sigue al nifio y a su familia desde el
nacimiento hasta la adolescencia. Por tanto, estéd en una
posicion inmejorable para participar en el despistaje de
los TA asi como para abordar algunos aspectos
educativos en términos de «educacién para la salud»,
dando recomendaciones para la adquisicion y
mantenimiento de unos correctos habitos de trabajo y
estudio a todos los nifios a quienes atiende en las
revisiones de salud.

Para lograr todo ello, debera preguntar
especificamente sobre el rendimiento escolar del nifio
en todas y cada una de las revisiones y debera solicitar
una evaluacion psicopedagogica en todos aquellos nifios
en quienes sospeche dificultades. Debera aconsejar que
se siga el tratamiento indicado en los nifios
diagnosticados de TA y, finalmente, realizara un
seguimiento a largo plazo de estos nifios y sus familias

3).

TRASTORNO DE APRENDIZAJE: DEFINICION,
CLASIFICACION Y EPIDEMIOLOGIA

Trastorno de Aprendizaje (TA) es un término
genérico que hace referencia a un grupo heterogéneo

Ma José Alvarez Gomez* y Nerea Crespo Eguilaz**
*Pediatra. Centro de Salud Mendillorri.

Servicio Navarro Salud. Osasunbidea
**Psicopedagoga. Unidad de Neuropediatria.

Dpto Pediatria. Clinica Universitaria de Navarra

de entidades que se manifiestan por dificultades en la
lectura, escritura, razonamiento o habilidades
matematicas. Aunque el TA puede ocurrir
concomitantemente con otras condiciones
discapacitantes, como la deficiencia sensorial y el retraso
mental, o con influencias extrinsecas como la desventaja
socio-cultural o una ensefianza insuficiente o
inapropiada, el TAno es el resultado de estas condiciones
o influencias (5).

El TA una condicion permanente que interfiere
en la vida escolar del nifio, porque crea una disparidad
significativa entre su verdadero potencial y el rendimiento
académico, repercute en su autoestima y en las
relaciones con sus compaferos y puede afectar
notablemente la dinamica familiar.

Los TA han sido definidos por el Manual
Estadistico de Trastornos Mentales (DSM-1V) (6) y por
la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-10)
(7); ver tabla 1.

CIE-10 (1993): Trastornos especificos del
desarrollo del aprendizaje escolar

e Trastorno especifico de la lectura
e Trastorno especifico de la ortografia
e Trastorno especifico del calculo

e Trastorno mixto del desarrollo del aprendizaje
escolar

e Otros trastornos del desarrollo del aprendizaje
escolar

o Trastorno del desarrollo del aprendizaje escolar sin
especificacion

e DSM-IV ( 1994): Trastornos especificos del
aprendizaje

o Trastorno de la lectura

o Trastorno del calculo

o Trastorno de la escritura

e Trastorno de Aprendizaje no especificado

Tabla 1: clasificacion de los trastornos de aprendizaje por el
CIE-10y el DSM-IV TR

FORO PEDIATRICO D
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Los TA hacen referencia a déficits especificos y
significativos del aprendizaje escolar y tienen unos
criterios diagnosticos propios que pueden resumirse en:

& las capacidades de lectura, escritura o calculo
medidas mediante pruebas normalizadas, administradas
individualmente, se sitlan por debajo de lo esperado para
la edad cronoldgica del sujeto, su cociente de inteligencia
y la escolaridad propia de la edad.

€ estas alteraciones han de interferir significativamente
en el rendimiento académico o en las habilidades de la
vida cotidiana que exigen lectura, célculo o escritura.

& si hay un déficit sensorial, las dificultades para la
lectura, calculo y escritura exceden de las asociadas
habitualmente a él (6).

También deben cumplir la premisa de no ser
consecuencia directa de otros trastornos como retraso
mental, enfermedades neurolégicas, problemas
sensoriales o trastornos emocionales.

Los criterios diagndsticos DSM-IV especifican que
el TA debe basarse en algo mas que la exploracion
clinica; es imprescindible evaluar la presencia de un
déficit especifico mediante protocolos de test
estandarizados. Ademas, es también indispensable la
medida formal del Cociente Intelectual (Cl). Esta
evaluacién, realizada por un especialista en
neuropsicologia o psicopedagogia se detalla en el
apartado «Evaluacion psicopedagdégica».

La prevalencia de los TA arroja cifras bien dispares
en la literatura: se estima entre 5-10% (8), entre el 10-
15% (4) o entre 16-20% (9), seguln los distintos estudios.
Del total de escolares con TA, el 80% tienen dificultades
en la lectura (3, 10). La prevalencia de la dislexia oscila
entre 3-10% (3) y la de la discalculia entre 3-6% de la
poblacion escolar (11, 12).

En el aflo 2004 el Instituto Nacional de
Evaluacién y Calidad del Sistema Educativo (INECSE)
concluye que en sexto curso de educaciéon primaria el
16% de los alumnos tiene un rendimiento bajo en lengua
castellanay matematicas y en el Gltimo curso de la ESO
el 15 % tienen un rendimiento bajo en lengua castellana
y el 17 % en matematicas (13). Seria muy util una
evaluacién de los factores que inciden en ello y
especialmente de laincidencia que los TA pudieran tener
en este problema.

DETECCION DE TA EN PEDIATRIA DE ATENCION
PRIMARIA

La identificacion lo mas temprana posible de los
TA es esencial para su tratamiento también precoz, antes
de que la escolarizacion esté muy afectada y el chico
tenga importantes secuelas emocionales, pues entonces
la efectividad del tratamiento serd mucho menor.

6 FORO PEDIATRICO

La Academia Americana de Pediatria considera
gue el pediatra es el profesional mas idoneo para hacer
el seguimiento del desarrollo infantil, no sélo durante los
primeros afios del nifio sino también a lo largo de los
afios escolares (14). Se encuentra en un lugar
privilegiado para ello pues es el primer referente para el
nifio y su familia y puede hacer el seguimiento de cada
caso hasta la adolescencia

Por tanto, el pediatra de atencion primaria debe
tener suficientes conocimientos sobre el desarrollo infantil
y los factores de riesgo de dificultades de aprendizaje.
Ademas, debe adquirir destrezas en la administracion e
interpretacion de las técnicas de cribado y de los recursos
de que se dispone en su comunidad. Eltest de Denver
es la prueba de cribado mas utilizada internacionalmente.
Sin embargo, es preferible utilizar instrumentos
desarrollados en el propio pais, como el test de Haizea-
Llevant en nuestro medio, para la valoracion del
desarrollo entre 0 y 5 afios de edad (15). No obstante,
estas pruebas de screening tienen sus limitaciones y no
nos permiten detectar a nifios con alteraciones del
desarrollo més sutiles.

La identificacion de los TA en edades
preescolares (0-6 afios) continda siendo extrema-
damente dificil y, por lo general, estos nifios no se
diagnostican hasta el segundo grado de educacién
primaria con 8-9 afos (16). Actualmente se estan
desarrollando algunas pruebas para detectar nifios de
riesgo para la dislexia en el momento en que empieza
su escolarizacion (3). Existen también herramientas
interesantes para valorar a nifios de edad preescolar en
version en nuestro idioma, como la version espafiola del
DIAL-3 (17); esta herramienta parece tener un gran
potencial con una sensibilidad del 46-54 % pero una
especificidad del 93 % (9). Sin embargo, no hay todavia
suficiente experiencia y evidencia para recomendar
formalmente la utilizacion de estos instrumentos.

Solamente un equipo multidisciplinar (formado
por pediatra, neuropediatra, psiquiatra infantil psicélogo,
maestro y pedagogo) podra evaluar correctamente a un
nifio con TA. Dentro de este equipo interdisciplinar, los
pediatras de atencién primaria y orientadores escolares
tienen un papel fundamental. El pediatra debera remitir
acertada y precozmente a aquellos nifios susceptibles
de una valoracion mas especifica al resto de
profesionales.

Para valorar adecuadamente el rendimiento
escolar, el pediatra debe tener unos conocimientos
mininos sobre los objetivos curriculares de cada ciclo
educativo y sobre las edades a las que los nifios deben
dominar las destrezas bésicas de lectura, escritura,
calculo; también debe saber examinar el lenguaje, la
motricidad gruesa y fina, la lateralidad, etc. para asi
evidenciar «sefiales de alerta»que apuntan hacia un
posible TA.
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a) Anamnesis

Como en cualquier otra entidad clinica, el
pediatra debe comenzar por realizar una buena historia
clinica. Ciertamente, en los primeros afios de la vida los

TA parecen muy silentes, pero si hacemos una buena

historia clinica podemos recoger durante los dos
primeros afios de edad datos como: pequefas
desviaciones en el tono muscular y en la motricidad
gruesa y fina, en el nivel de atencion, de actividad, de
respuesta sensorial o temperamento.

eantecedentes obstétricos: prematuridad, bajo
peso, infecciones, etc

eprimeros hitos del desarrollo psicomotor: edad
de sedestacion y deambulacién autonoma, primeros
bisilabos proposititos, primeras palabras y frases.

eenfermedades intercurrentes: cualquier
enfermedad crénica que pudiese justificar absentismo
escolar, etc.

esignos de alarma: precisar si existen los signos

de alarma sefalados en la tabla 2, correspondientes a

los distintos rangos de edad: preescolar, educacién
primaria y secundaria (18, 19).

eantecedentes familiares: hay un componente
genético en la etiologia de la dislexia, del déficit de
atencion/hiperactividad y de la discalculia (20).

ecomorbilidad: descartar trastornos comérbidos
como ansiedad, depresién, problemas de conducta,
problemas de autoestima y trastorno por déficit de
atencion.

¢ Dificultades en la nocién causa-efecto, en contary
secuenciar

o Dificultades en conceptos basicos (como tamario,
forma, color)

Atencion:

o Alta distraibilidad, dificultades para permanecer en
una tarea

o Hiperactividad y/o impulsividad excesiva
Habilidad social:
e Problemas de interaccién, juega solo
e Cambios de humor bruscos
o Facilmente frustrable
Rabietas frecuentes

Repeticion constante de ideas, dificultad para
cambiar de idea o de actividad

Educacion infantil (0-6 afios)
Lenguaje:
e Problemas de pronunciacioén, habla ininteligible
Dificultad para entender érdenes sencillas
« Dificultad para entender preguntas

Desarrollo lento en la adquisicion de palabras y/o
frases

e Dificultad para expresar deseos o necesidades a
través del lenguaje oral
o Dificultad para rimar palabras
o Falta de interés en relatos o cuentos
Motricidad:
e Torpeza en motricidad gruesa (como correr, saltar)
e Equilibrio pobre
e Torpeza en la manipulacién fina (como atarse
botones o ponerse los zapatos).
o Evitacion de actividades como dibujar, hacer
trazos, etc.
Desarrollo cognitivo:
e Problemas en memorizar los dias de la semana, el
alfabeto, etc.
e Problemas pararecordar las actividades rutinarias

Educacion primaria

Lenguaje:

-Dificultad para aprender la correspondencia entre
sonido/letra

-Errores al leer

-Dificultades para recordar palabras basicas
-Inhabilidad para contar una historia en una
secuenciaMateméticas:

-Problemas para aprender la hora o contar dinero-
Confusion de los signos matematicos
-Transposicion en la escritura de cifras

-Problemas para memorizar conceptos matematicos
-Problemas para entender la posicion de los nimeros
-Dificultades para recordar los pasos de las
operaciones matematicas

Motricidad:

-Torpeza, pobre coordinacion motor

-Dificultad para copiar en la pizarra

-Dificultad para alinear las cifras en una operacion
matematica

-Escritura pobre

Atencién:

-Dificultades para concentrarse en una tarea
-Dificultades para terminar un trabajo a tiempo
-Inhabilidad para seguir multiples instrucciones
-Descuidado, despreocupado

-Rechazo ante los cambios de la rutina o ante
conceptos nuevos

Habilidad social:

-Dificultad para entender gestos o expresiones faciales
-Dificultad para entender situaciones sociales
-Tendencia a malinterpretar comportamientos de
compafieros o adultos

-Aparente falta de «sentido comun»

FORO PEDIATRICO /
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Educacion secundaria

Lenguaje:

o Evita leer o escribir

¢ Tendencia a perder informacién cuando lee un texto

e Comprension lectora pobre, dificultad para entender
los temas leidos

e Pobreza en las redacciones orales y/o escritas

o Dificultad para aprender idiomas extranjeros.
Matematicas:

¢ Dificultades para entender conceptos abstractos

o Pobre habilidad para aplicar destrezas matematicas

Atencién/Organizacion:

¢ Dificultades para organizarse

Problemas en tareas de eleccion mdltiple

Trabajo lento en clase y en examenes

Pobreza al tomar notas

Pobre capacidad para corregir su trabajo

Habilidad social:

o Dificultad para aceptar criticas

e Problemas para negociar

¢ Dificultades para entender el punto de vista de otras
personas

Tabla 2: algunos signos de alarma de los trastornos de
aprendizaje

La bibliografia sefiala que en la historia de los nifios
con TA son frecuentes los antecedentes previos de
trastornos de lenguaje (21); y se ha observado una
concurrencia de 44 % de problemas de atenciéony TAen
nifios con antecedentes de trastornos de la coordinacion
motora (22). Por tanto, estos datos deberan ser
preguntados explicitamente durante la anamnesis y
deberan ser bien valorados en nuestra exploracion.
Problemas como la motricidad gruesa y fina del nifio en
edades inferiores no son evocados espontaneamente
por la familia cuando lo que les preocupa es un TAy,
ademas, es un signo que tiende a hacerse menos
[lamativo con el tiempo (23).

Los trastornos de lenguaje o de la coordinacion
motora pueden ser para el pediatra sefiales de alerta
para valorar evolutivamente en esos nifios el rendimiento
escolar y poder detectar asi un TA.

Se debe preguntar siempre a los padres sobre
la opinidn del maestro acerca del aprendizaje del nifio.
Bastantes estudios apoyan que el profesorado de los
primeros afios escolares puede ser el mejor indicador
de futuros problemas académicos, con una sensibilidad
del 61 % y una especificidad del 86 %, mejor que muchas
de las herramientas de screening disponibles
actualmente (24). Ademas, sera util poder ver los
boletines de calificaciones y algunos de los trabajos
escolares del nifio, fijarnos en que asignaturas domina
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mejor y en cuales tiene mas dificultades nos ayudara a
orientar también el problema.

Por otra parte, hay que tener en cuenta siempre
la calidad de la ensefianza del nifio en la escuela, y
especialmente el contexto de grupo en el que se mueve;
asi por ejemplo, un chico con un TA puede no detectarse
tampoco durante los primeros afios de escolaridad dentro
de un grupo de chicos con un bajo nivel escolar entre
los que puede ser, en esos momentos, un estudiante sin
problemas.

La anamnesis sobre el rendimiento escolar la
haremos periédicamente en cada revision del nifio, pues
muchos TA no se hacen evidentes hasta que aumenta
la exigencia académica en educacion secundaria. El
rendimiento satisfactorio de estos chicos en cursos
inferiores declina significativamente, lo que genera
frustracion y mina la autoestima en una edad tan critica
como la adolescencia (18, 19). Algunas veces los padres
no refieren los problemas escolares sino que consultan
el problema de adaptacion social de su hijo (23) o quejas
psicosomaticas varias que pueden ser la manifestacion
de un TA.

b) Exploracion clinica

El pediatra debe realizar una exploracion fisica
general del nifio para descartar otras entidades,
incluyendo una completa exploracidon neuroldgica para
excluir enfermedades neuropediatricas.

Debera descartar problemas sensoriales
visuales y/o auditivos. En presencia de éstos sélo podra
diagnosticarse un TA cuando las dificultades de
aprendizaje exceden de las habitualmente asociadas a
dicho déficit sensorial.

Habréa que fijarse en ligeras alteraciones del tono
muscular y descartar la presencia de los llamados
«signos neurolégicos menores» (soft signs), que se
consideran signos importantes de un trastorno menory
no signos menores de una lesién importante (25).
Algunos son, a cualquier edad, manifestacion de una
disfuncién neuroldgica leve, pero otros sélo tienen
significado a partir de una determinada edad. Los
buscaremos en los nifios entre los 6 y 12 afios de edad
valorando:

elas praxias (capacidad del nifio para ejecutar
acciones motrices por imitacién o ante una orden verbal).
Se exploran pidiendo al nifio que saque la lengua y la
mueva a los lados, que atornille y desatornille el martillo
de reflejos, etc.

elas gnosias (proceso de percepcion,
reconocimiento y denominacion de estimulos). Se
pueden explorar pidiendo al nifio que haga el
reconocimiento digital con los ojos cerrados, que
reconozca objetos al tacto, etc.

elLas sincinesias (presencia de movimientos
superfluos, no propositivos, que aparecen en un
movimiento propositivo). Son fendmenos fisiolégicos; lo
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gue les convierte en patoldgicos es bien su exageracion,
su ausencia (por ejemplo la ausencia del bablanceo de
brazos propio de la marcha bipeda) y su persistencia
fuera de la edad habitual. Las sincinesias se consideran
normales hasta la edad de 8-9 afios. A partir de esta
edad, por ejemplo, un nifio no deberia mostrar
movimientos superfluos en las manos cuando camina
con el borde externo de los pies en consulta.

El pediatra se planteara si debe descartar
enfermedades como ferropenia o anemia, hipotiroidismo,
intoxicacién por plomo, etc. Hay estudios que demuestran
qgue los escolares malnutridos o con déficit de hierro
rinden peor académicamente (26, 27), por lo que este
dato merece valoracién. Pruebas mas complejas y
costosas (TAC, RM, PET, etc), aunque son habitualmente
requeridas por los padres, son Utiles en el campo de la
investigacion, pero no son necesarias hoy por hoy en la
practica para establecer el diagnostico de TA.

c) Exploracion «neuropsicoldgica» en laconsultade
pediatria

La valoracion neuropsicolégica del nifio la
realizara, l6gicamente, un experto en la materia. La
misién del pediatra serd explorar «a grandes rasgos»
algunas funciones cognitivas para detectar posibles
trastornos del desarrollo o dificultades especificas de
aprendizaje, para remitir al niio adecuadamente a dicho
estudio. Por ello, los pediatras deben tener conocimientos
en psicologia del desarrollo (28).

Para valorar el lenguaje puede usarse un breve
didlogo informal («¢qué ves enlatele?, ¢a qué te gusta
jugar?). Convendria seleccionar cuatro o cinco
preguntas, y hacer siempre las mismas a todos los nifios,
lo que permitiria establecer comparaciones. En los nifios
mas pequefios es Util un pequefio rato de juego informal
(con una casita con mufiecos, un coche, un teléfono de
juguete), utilizando también preguntas abiertas. Puede
utilizarse también laminas de dibujos en las que se
representa un cuento-visual, que el nifio debe relatar con
palabras. La repeticién de palabras y pseudopalabras
también es muy util; las dificultades en la repeticion,
sobretodo de pseudopalabras, es una prueba muy
sensible para detectar problemas de lenguaje. De esta
forma, se obtiene informacién de la organizacion del
lenguaje en todos los aspectos formales y funcionales.

Al final del primer afio de vida el nifio emitira sus
primeras palabras. Entre los 18-24 meses el nifio
empezara a construir sus primeras frases de 2 palabras
y entre los 24-30 meses dominaréd bastante bien la
oracién simple y hara frases de unas 3 palabras. Hacia
los 3,5 afios el nifio ha adquirido ya lo esencial de la
lengua y hacia los 5 afios su lenguaje es practicamente
como el del adulto en cuanto a morfologia y sintaxis, si
bien el resto de aspectos evolucionan hasta mas alla de
la adolescencia (28, 29). De manera que, si se observa

un retraso en las habilidades anteriormente sefialadas
para cada edad o si el nifio tiene problemas para
comunicarse mediante el lenguaje a la edad de 3 afios,
deberemos remitirle para una valoracién mas profunda.
Los problemas de pronunciacion o dislalias se consideran
fisiol6gicas hasta los 5 afios vy, si el resto de elementos
del lenguaje son correctos, no suelen precisar tratamiento
hasta que el chico finaliza la educacion infantil.

Observando la manera en que se ata los botones
y los cordones de los zapatos mientras se viste tras la
exploracidn fisica nos dara una idea de su motricidad
fina. La pobre habilidad manipulativa, aceptable a los 3
afios, ya no lo es a partir de los 5-6 afios.

Podemos tener también unos pequefios cubos de
madera con los que pedirle que haga unas simples
construcciones: hacia los 2 afios sera capaz de hacer
con ellos un tren, hacia los 3 afios nos hara un puente y
alos 4 afos una puerta (15). Con una hoja de papel y un
lapiz le pediremos a los 2,5 afios que nos imite un trazo
horizontal y vertical, alos 3 afios podra copiar un circulo,
alos 4 afos copiard una cruz, alos 5 un triangulo y a los
6 afios un rombo; siendo capaz de copiar formas mas
complejas a partir de esa edad (30). A partir de los 3-3,5
afios le podemos pedir que dibuje un nifio. El test de
dibujo de la figura humana de Goodenough (31) nos
aporta informacion sobre su capacidad cognitiva global
—en las edades mas inferiores Unicamente-, su habilidad
grafomotriz e incluso sobre su estado emocional. En
torno a los 4 afos sera capaz de representar monigotes
y hacia los 6 afios la calidad de su representacion sera
muy buena. Si al final del periodo de educacién infantil
el nifio no fuese capaz de reconocer en si mismo los
elementos que componen su cuerpo o no fuese capaz
de representarlo con cierta fidelidad, pensariamos en
un retraso en la elaboracion del esquema corporal (32).

Es basico explorar la lateralidad en consulta,
pues esta relacionada con aprendizajes tan importantes
como la lectura y la escritura. Algunos autores afirman
que es a los 4 afios cuando se establece la dominancia
manual, aunque las Ultimas publicaciones establecen un
marco de referencia mas amplio situando el limite en
torno a los 6 afos (32). Para valorarlo le pedimos al nifio
gue haga espontaneamente una serie de gestos: «haz
que comes, haz que te lavas los dientes, coge una pelota
que te lanzo con una sola de tus manos, haz que das
patadas a un balén, mira por un catalejo, etc». Debemos
recordar que no es lo mismo la dominancia lateral que
el dominar las nociones espaciales derecha-izquierda.
Hacia los 6 afios el nifio sera capaz de ubicar derecha-
izquierda en las diferentes partes de su cuerpo, pero
hasta los 8 afios no lo logra en otra persona (26).

Valoraremos también la capacidad de atencion
del nifio. Los nifios de 3 a 5 afios pueden permanecer
quietos mientras se les cuenta un relato corto. Para los
nifios de educacién primaria podemos utilizar los criterios
diagnésticos DSM-IV o cuestionarios para descartar
problemas atencionales.

FORO peDIATRICO 9
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Podemos valorar groseramente la memoria
haciendo que el nifio escuche una corta historia que luego
ha de repetir o haciéndole repetir una serie de digitos;
en torno a los 6 afios, deberia de ser capaz de repetir
unos 4 digitos (33, 34).

Exploraremos la lectura haciendo que el chico
lea en voz alta en consulta y haciéndole algunas
preguntas sobre el texto para explorar su comprension.
La habilidad lectora se consigue en el primer ciclo de
educacion primaria, de modo que si el nifio no ha
adquirido una lectura automatizada y comprensiva a esa
edad — en torno a los 7 afios- deberiamos remitirle para
un estudio en profundidad. Si hacemos leer siempre el
mismo texto a todos los nifios podremos también adquirir
cierta experiencia y establecer comparaciones. Nos
fijaremos en la velocidad lectora (un nifio de primero de
primaria leera en torno a 30 palabras por minuto y uno
de segundo curso unas 70 palabras por minuto) y
analizaremos si comete errores como inversiones,
sustituciones, omisiones, adiciones, etc. que pudiesen
orientarnos hacia una posible dislexia; con mas peso si
ademaés el nifio tiene un trastorno de la lateralidad, de la
orientacion visuoespacial (35) o dificultades en el
desarrollo linglistico (36).

Para explorar la escritura le haremos poner su
nombre debajo del dibujo, o escribir una frase
espontdneamente, al dictado y en copia, fijandonos por
ejemplo en sefiales como la confusién de grafismos que
son iguales salvo en su orientacion en el espacio (b-d-p-
g) (23). También a final del primer ciclo de educacion
primaria el nifio tiene que haber conseguido desarrollar
la escritura y conocera algunas reglas basicas de la
ortografia castellana.

Esta somera exploraciéon, afiadida a la
exploracion pediatrica general, puede suponer un coste
adicional de 15 minutos. Precisa de recursos sencillos,
perfectamente disponibles en las consultas. Con su
utilizacién sistematica, el pediatra puede adquirir cierta
experiencia para sospechar posibles TA. Con ese
diagnéstico «de sospecha «y evitando a toda costa
adoptar la postura de «esperar a ver si el chico madura
«0 aceptando etiquetas de «vago» que a veces el nifio
trae ya puestas, el pediatra debe remitir al nifio a los
equipos de orientacién psicopedagogica de su centro
escolar y/o a un equipo donde se pueda establecer o
descartar el diagnostico de TA.

EVALUACION PSICOPEDAGOGICA

El diagndstico psicopedagdgico o neuropsicolégico
de las dificultades de aprendizaje ha de hacerse siempre
en el contexto clinico, sin limitarlo a la aplicacién de una
bateria de tests. Se trata de realizar una valoracién tanto
cuantitativa, al comparar el rendimiento obtenido por el
nifio con el grupo normativo de su edad, como cualitativa,
al analizar el modo de enfrentarse a la tarea, estrategias
cognitivas que utiliza, etc. Se trata de detectar sus puntos
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débiles y fuertes. De esta forma, nos aproximamos a la
realidad funcional del nifio, a sus formas de
procesamiento, mas que evaluar el producto final. La
evaluacion psicopedagdégica nos permite emitir hipotesis
realistas acerca de su «zona de desarrollo potencial» y
asi plantear los objetivos y las estrategias de reeducacion
méas adecuados. De acuerdo con la patologia
sospechada en la primera entrevista, en funcién de los
datos anamnésicos del desarrollo del nifio y de la
conducta cotidiana en el medio familiar y escolar, se
seleccionan las pruebas estructuradas segun la edad
del nifio y las funciones cognitivas que se quieren evaluar:
inteligencia, atencion y control directivo, memoria,
lenguaje, gnosias y praxias y lecto-escritura. En latabla
3 se sefalan las pruebas que se utilizan para evaluar las
dimensiones anteriormente citadas. El detalle de las
referencias bibliogréaficas y de firmas distribuidoras puede
consultarse en: Narbona y Chevrie Muller (37), Narbona
y Crespo (38) y en los Catalogos de TEA (Madrid 2005)
y de PSYMTEC (Madrid 2005).

-Desarrollo psicomotor: durante el primer
trienio de vida, los métodos de examen estructurado para
evaluar el desarrollo psicomotor, como las escalas de
Gesell, Brunet-Lézine y Bayley, presuponen unos logros
determinados para cada «edad de desarrollo». Abordan
por separado las areas postural-motora, manipulativa,
verbal y socio-adaptativa.

-Nivel intelectual: el cociente intelectual (Cl) del
nifio resulta necesario a efectos de clasificacion y
orientacion. Para conocer el modo de funcionamiento
intelectual, las escalas Wechsler son las mas utilizadas:
WIPSI para preescolares y WISC para escolares de 6 a
16 afios. El WISC-R (1993) ofrece tres puntuaciones
principales clasicas: Cl total, Cl verbal y Cl manipulativo.
El WISC-IV (2005) produce cinco puntuaciones
principales: Cl total, Comprension Verbal, Razonamiento
perceptivo, Memoria de trabajo y Velocidad de
procesamiento.

Se pueden emplear también escalas que miden
«factor g» o potencial de aprendizaje a través de tareas
de clasificacion y seriacion Idgica de imagenes, como el
Raveny Leiter.

-Sistema ejecutivo y atencion: con las pruebas
indicadas en la tabla 3 «atencién y control directivo»
podemos valorar las siguientes funciones ejecutivas:

-atencion selectiva que permite seleccionar, entre
multiples y cambiantes aferencias, s6lo aquellas que son
pertinentes; ya sea focalizada sobre un solo tipo de
informacion o dividida entre varias informaciones o
tareas.

-atencién sostenida que mantiene la
direccionalidad cognitivo-comportamental sobre un
determinado tipo de estimulo o de tarea a lo largo del
tiempo.

-control de impulsividad que inhibe las respuestas
no reflexivas.
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-otras funciones como la planificacion, flexibilidad
cognitiva, etc.

Son muy utiles los cuestionarios para padres y
profesores (39-41) que permiten evaluar el déficit de
atencion, la hiperactividad y la eventual asociacion de
trastorno de conducta.

-Memoria: la valoracién de la memoria posee
gran relevancia ya que esta implicada en la mayor parte
de los procesos cognitivos. Todo aprendizaje comprende
de estas operaciones superpuestas que conducen al
almacenaje de la informacion para poder recuperarla:
registro del estimulo en la memoria inmediata, para lo
que se requiere atencion; mantenimiento a corto plazo
mientras se aprecia su relevancia y se realiza su
procesamiento o codificacion; consolidacion y
almacenamiento permanente en la memoria a largo plazo.
Las pruebas de memoria principalmente valoran la
memoria declarativa y semantica, y se analizan las
estrategias de almacenamiento, evocacion y
reconocimiento.

-Lenguaje: al evaluar el lenguaje se explora de
forma simultdnea aspectos conceptuales, emocionales,
comunicativos y linguisticos; lo que el sujeto conoce, lo
gue expresay como lo expresa, asi como las estrategias
comunicativas que utiliza (42, 43). Por tanto la evaluacion
debe contemplar los aspectos:

-Instrumental: buco-facio-lingual.

-Formal: fonologia, morfologia y sintaxis.

-Cognitivo: léxico y semantica; el conocimiento
de objetos, de la relacion entre los objetos y de la relacion
entre acontecimientos.

-Interactivo: uso del lenguaje o funciones sociales;
funcion intrapersonal-matética e interpersonal-
pragmatica.

Se debe comprobar si la alteracion del lenguaje
es del desarrollo (disfasia) o adquirida (afasia); si el
lenguaje esta retrasado o si también esta cualitativamente
distorsionado; si afecta a la vertiente expresiva o también
a la comprensiva; si la patologia verbal va aislada o forma
parte de un determinado contexto como deficiencia
mental, autismo u otros trastornos neurolégicos (44-47).

-Gnosias y Praxias: el proceso gnosico es la
integracion unimodal y multimodal (visual, auditiva, tactil,
etc.) de las aferencias en unidades mas o menos
complejas de informacion significativa. El proceso praxico
es la formulacion y programacion del gesto simple o
sofisticado. La correcta maduracion perceptivo-motriz
parece ser requisito necesario para la buena marcha de
los aprendizajes. Es importante la interpretacion clinica
de los «signos neuroldgicos suaves 0 menores» ya que
pueden ser indicativos de «organicidad» en trastornos
de aprendizaje, de la atencién o de la conducta (25). La
evaluacion de la psicomotricidad incluye el examen de:
representacion temporo-espacial, coordinacion estatica
y dinamica, lateralizacion, esquema corporal,

somatognosia-esterognosia y control del movimiento.

-Lectoescritura: existen pruebas para valorar
las capacidades implicitas en los procesos de
lectoescritura:

-coordinacién visomanual.
-orientacion espacial.
-analisis fonoldgico, discriminaciéon auditiva e
integracion auditiva
-andlisis secuencial auditivo y visual.
-memoria auditiva y visual.

-transposicion grafo-fonémica (en la lectura) y
auditivo-grafémica (en la escritura).

En la lectura se valora la exactitud lectora: los
errores cualitativos (silabeo, prosodia, acentuacion, etc.)
y los errores cuantitativos (sustituciones, adiciones,
omisiones, etc.); y la comprension lectora.

En la escritura se realiza una valoracién
analitica: los errores de ortografia arbitraria
(acentuacion, reglas de ortografia) y de ortografia natural
(sustituciones, uniones, fragmentaciones, inversiones,
etc.); y una valoracién descriptiva: sintaxis, contenido
expresivo y conductas implicadas en el acto grafico
(tamafio de letras, irregularidad, interlineacion,
soldaduras, etc.).

Algunas de las pruebas que se pueden utilizar
para la valoracion de la lecotescritura son las siguientes:

-»Test de Analisis de Lectoescritura» (TALE):
determina los niveles generales y las caracteristicas
especificas de la lectura (de silabas, palabras y texto) y
escritura (espontanea, dictado y copia de silabas,
palabras y frases), en los cuatro primeros cursos de
ensefianza primaria.

-»Test de procesos lectores»: permite obtener
informacion sobre las capacidades y estrategias lectoras
de nifios de 6-9 afios (PROLEC) y de 10 a16 (PROLEC-
SE), para detectar los mecanismos que no funcionan
adecuadamente. Las subpruebas se dividen en:
identificacion de letras, nivel Iéxico, sintactico y
semantico.

-"Exploracién de las dificultades individuales de
la lectura" (EDIL): incluye tres escalas que permiten la
evaluacién diferenciada de: exactitud lectora
(discriminacién visual y aprendizaje de correspondencia
grafema-fonema); comprensién lectora; y velocidad
lectora.

-Célculo: los tests que se utilizan para evaluar
las habilidades de céalculo matematico valoran:

-los requisitos cognitivos: conservacion,
clasificacion, seriacion y orden.

-la mecénica de las operaciones aritméticas
bésicas.

-la fijacion y la evocacion mnésicas.
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Factores Abrev Nombre del test Edad Referencia
(afios)
Desarrollo Psicomotor Primera Infancia 0-2,5  Brunet-Lezine 1980; Josse 1997
INTELIGENCIA Y Escala Bayley de Desarrollo Infantil 0-2.5 Bayley, 1977
DESARROLLO Inventario de Desarrollo de Gesell 0-5 Gesell, 1947
TFHG Test de figura humana Goodenoughb 4-10 | Goodenougb, 1971
INTELIGENCIA  MSCA Escala McCarthy Aptitudes Psicomotricidad = 2.5 - 8,5 | McCarthy, 1988
GENERAL WPPSI Escala Wechsler de prescolar-primaria 4-6 Wechsler, 1986
WISC-R Escala Wechsler de inteligencia, revisada 6-16 | Wechsler, 1993
WISC-IV  Escala Wechsler de inteligencia-IV 6-16  Wechsler, 2005
K-ABC Bateria para examen psicologico de nifios 2,5-12,5 Ay N.Kaufman, 1983
LIPS Leiter Inteligence Perfomance Scale 2-20 | Leiter 1948, Roid y Miller 1996
INTELIGENCIA | CMMS Escala de Madurez Mental Columbia 3-15 | Burgemeister, 1979
NO VERBAL CPM Test de matrices progresivas. Escala color 4-11 | Raven, 1964
APM Test de matrices progresivas. Escala superior = 11-65 | Raven, 1972
CPT Test de Ejecucion Continua 4-adultos  Conners, 1990
SCWIT Test Stroop de Colores y palabras 7-adultos = Golden, 1994
ATENCIONY | wCsT Wisconsin Card Sorting Test 6-adultos  Heaton, 1993
CONTROL TED Escucha Dicotica con Atencion forzada 6-adultos | Pearson y Lane, 1991
DIRECTIVO TPD Test Percepcion de Diferencias “Caras” 6-10  Thurstone y Yela, 1985
AGL Atencion global y local 12-18  Blanca, Zalabardo y cols, 2005
MFF-20 Test de emparejamiento de figuras conocidas 6-12 | Cairns y Cammock, 2002
TAVECI | Test de Aprendizaje Verbal 3-16  Benedet, Alejandre y cols, 2001
MEVECI | Test Memoria Verbal Ciclo Inicial 6.5-9,5 Peraltay Narbona, 1994
MEMORIA FCR Figura Compleja, memoria 4-15 | Rey, 1984
ITPA Memoria secuencial auditiva y visomotora 3-10  Kirkycols, 1986
TOMAL | Test de memoria y aprendizaje 5-19  Reynols y Bigler, 2001
RBMT Test de memoria conductual Rivermead 5-14 | Wilson y cols, 1991
ITPA Test Aptitudes Psicolingiiisticas de [llinois 3-10  Kirk y cols, 1986
SMB Test de Lenguaje de Spreen y Benton 3-12 | Mendilaharsu, 1981
PLON Prueba de Lenguaje oral de Navarra 4-6 | Aguinaga, 1989
TSA Test de Sintaxis receptiva y expresiva 3-7 | Aguado, 1989
LENGUAIJE BNT Test de Vocabulario de Boston 5.5-10.5 Goodglass y Kaplan, 1993
BOEHM Test Bochm de Conceptos Basicos 4-7 Boehm, 1990
TvIP Test de Vocabulario en Imagenes Peabody 3-16 | Dunny cols, 1986
RFI Registro fonolégico inducido 3-6,5 | Monforty Juarez, 1989
BEL-P Bateria exploracion del lenguaje, preescolar 3-4 De la Osa, 1993
PANESS  Neurological Examination Subtle Sings 5-10  Denckla, 1985
GNOSIAS- BESMEN  Integracion perceptivo motriz 6-8 Lopez y Narbona, 1988
PRAXIAS FCR Figura Compleja, copia 4-15 | Rey, 1984
Reversal Test 3-8 Edfeldt, 1955
TPVNM | Test de percepcion visual no motriz 4-9 Colarusso y Hamill, 1980
TALE Test de Anélisis de Lecto-escritura 6-10 | Toroy Cervera, 1984
TEDE Test Exploratorio de Dislexia Especifica 6-10  Condemarin, 1992
LECTURA/ CcLP Complejidad Linguistica Progresiva 6-11  Alliende y cols, 1991
ESCRITURA EDIL-1 Dificultades Individuales de la Lectura 5-7 Gonzalez Portal, 1989
NSP-1 Escala de Lectura Comprensiva Silenciosa 7-17 Feldman, 1993
PROLEC  Test de Procesos de la Lectura 6-9 Cuetos y Rodriguez, 1990
PROLECse Test de Procesos de la Lectura secundaria 10-16  Ramosy Cuetos, 2003
PROESC  Procesos de escritura 8§-16 Cuestos, Ramos y Ruano, 2002

Tabla 3: Pruebas estructuradas para evaluar las diferentes funciones cognitivas
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-el conocimiento del concepto de niumero y de
las expresiones de cantidad (comparativas y
superlativas).

Para evaluar estas habilidades son utiles las
subpruebas de la escala McCarthy (MSCA) que
configuran el «indice Numérico»: Calculo, Memoria
numérica, Recuento y distribucién y Formacién de
conceptos; asi como la subescala Aritmética (WISC-R).
Las escalas que valoran las nociones de clasificacion,
seriacion, reversibilidad, conservacién de la materia y
correspondencia término a término son Utiles también
para poner a prueba los prerrequisitos intelectuales para
aproximarse a las nociones numeéricas. Se pueden utilizar
pruebas cualitativas con papel y lapiz para analizar la
organizacion espacial para el célculo.

De acuerdo a los resultados obtenidos en la
evaluacion psicopedagogica, se puede determinar si el
nifio presenta un trastorno especifico del aprendizaje (TA)
0 un déficit en otras areas del desarrollo (lenguaje,
atencion, habilidad motora), que puede repercutir en los
aprendizajes escolares o presentar una alta comorbilidad
con el TA:

-Retraso intelectual: un nifio con retraso mental
tiene dificultades de aprendizaje porque su nivel de
desarrollo cognitivo es menor. Algunos nifios con retraso
mental pueden mostrar unos aprendizajes
desproporcionadamente pobres a los que cabria
esperarse por su nivel intelectual, por lo que podemos
considerar que éstos presentan ademas un TA.

-Déficit especifico del lenguaje: los trastornos
especificos del desarrollo del lenguaje (TEL) o disfasias
pueden clasificarse en (44-47): trastornos expresivos
(subtipos: disprogramacion fonoldgica y dispraxia verbal);
trastornos mixtos, en los que estan afectadas las
vertientes receptiva y expresiva (subtipos: agnosia verbal
y déficit fonolégico-sintactico); y trastornos especificos
complejos, que presentan dificultades en los aspectos
formales o del uso del lenguaje en ausencia de
problemas fonolégicos (subtipos: andmico-sintactico y
semantico-pragmatico). Los nifios con TEL tienen mayor
riesgo de presentar dislexia (6 veces mayor que los nifios
con un desarrollo lingtistico normal), sobre todo cuando
existen problemas en el desarrollo fonoldgico. Por tanto,
el TEL debe ser considerado como un grupo de riesgo
para el aprendizaje de la lectoescritura. Ademas del
tratamiento logopédico que reciban, es conveniente
proporcionarles programas de intervencion temprana
para prevenir o limitar las dificultades lectoras (36, 48-
50).

-Déficit de atencion: el trastorno por déficit de
atencién e hiperactividad (TDAH) se caracteriza por
labilidad atencional, estilo comportamental impulsivo,
hiperactividad estéril y fragilidad de los mecanismos
adaptativos al entorno. Se trata de un trastorno que afecta
al 6-9% de nifios en edad escolar (51, 52). Un 60-80%
de los nifios con TDAH tienen dificultades en el medio
escolar, no sélo a causa del trastorno atencional y de la

hiperactividad sino por presentar déficit neurocognitivos
especificos para los aprendizajes, especialmente de la
lectoescritura. En la literatura se sefiala que hasta un
40% de los TDAH presentan ademas dislexia (53-57).

-Trastorno especifico de los aprendizajes
escolares:

-Lectoescritura (dislexia y disortografia): entre las
clasificaciones mas difundidas de dislexia se encuentran
la clasificacion de Boder (58) (disfonética y diseidética)
y la de Bakker (59) (dislexia perceptiva y linguistica).
Existe una estrecha vinculacion entre las dificultades en
el aprendizaje de la lectura (dislexia) y de la escritura
(disortografia). Habitualmente se dan juntas, aunque
existen casos infrecuentes de disortograficos que leen
de manera aceptable. Es importante distinguir la
disortografia de la disgrafia (también denominada
discaligrafia o disgrafia motora), que suele manifestarse
como parte de un sindrome dispraxico o dentro de un
cuadro de torpeza motora.

-Célculo (discalculia): la gran mayoria de nifios con
retraso escolar fallan de forma particular en las
matematicas, lo cual suele ser un reflejo de deficiencias
mas globales (inteligencia, lenguaje, atencion, memoria,
etc) que se manifiestan en esta actividad especialmente
compleja. Pero el nifio con discalculia presenta una
dificultad especifica en el aprendizaje y manejo de los
nameros y se encuentran a dos desviaciones estandar
por debajo de su grupo de edad en las nociones
aritméticas y en los célculos matematicos, mientras que
su nivel de inteligencia es normal.

Unavez detectado el TAy analizado tanto las areas
deficitarias como las areas de rendimiento normal en la
evaluacion diagnostica, el psicopedagogo propondra el
programa de intervencion personalizado y adecuado a
cada caso particular.

SEGUIMIENTO DEL NINO CON TA POR EL PEDIATRA

Una vez iniciado el tratamiento establecido segln
los resultados de la evaluacion neuropsicoldgica, el
pediatra debera seguir acompafiando al nifio y a su
familia, mostrar interés por la evolucién y mantener algin
tipo de comunicacién con los terapeutas y con la escuela.

No puede generalizarse sobre la evolucién de
los TA pues dependera de la severidad del trastorno,
edad a la que se diagnostica y trata, tipo y duracion del
tratamiento, presencia o ausencia de problemas
asociados de otro tipo y soporte escolar y familiar que el
nifio tiene. Sitodo ello es adecuado, la mayoria de los
nifios puede completar su educacién en un centro
ordinario (3, 60).

Los nifios con TA tienen problemas para
responder a las cada vez mayores exigencias escolares,
y a medida que pasan de un curso a otro puede
evidenciarse una carencia de aprendizajes con respecto
a sus compairieros, lo cual puede mermar seriamente
los aprendizajes futuros. Por ejemplo, alrededor del 74%
de los disléxicos identificados en el tercer curso de
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primaria mantienen sus dificultades en secundaria (61,
62).

Dichas dificultades académicas pueden
potenciar la vulnerabilidad de estos estudiantes a
manifestar otros problemas en areas no académicas
como la social (carencias en las habilidades sociales y
de interaccion social, relaciones conflictivas con personas
significativas), personal (autoconcepto bajo), conductual
(agresion, conducta antisocial). Por lo tanto, hay que
tener en cuenta que entre un 25-50% de los nifios con
TA sufren problemas sociales, emocionales y
conductuales a lo largo de su vida (63).

El pediatra debe transmitir a la familia que el TA
es una condicion de por vida y debe seguirles durante
toda la nifiez hasta la adolescencia. Quiza puede
desempeifiar también una labor preventiva de educacion
para la salud dando unos consejos muy basicos a todos
los niflos como son: dormir las horas suficientes, comer
de forma equilibrada -y en especial hacer un desayuno
muy completo, sobre todo en aquellos estudiantes que
estan sometidos a jornadas intensivas de mafiana-. Se
debe aconsejar a los padres que no sometan a los nifios
a excesivas actividades extraescolares (los nifios deben
tener tiempo para hacer sus tareas escolares, para jugar
y para aburrirse) y que limiten el tiempo y los contenidos
frente a la television, ordenador y videoconsolas.

El papel de los padres en el aprendizaje escolar
es fundamental. El estudio requiere tiempo y habito. Los
padres deben facilitar un lugar adecuado y deben ensefiar
al nifio a tener sus cuadernos y libros en orden, manejar
la agenda escolar, planificar las horas de estudio; deben
estar disponibles, dar sensacién al nifio de que estan
para escucharle y ayudarle. Motivacion y afecto son dos
pilares fundamentales en el proceso de aprendizaje y
los padres estan en una posicion privilegiada para ofrecer
ambas cosas.

Es importante que la familia, y sobre todo el nifio,
se centren en los puntos fuertes de su perfil de valoracion
neuropsicoldgica y que entiendan que ésta no va dirigida
a poner etiquetas sino a ayudarle a desarrollar actitudes
y aptitudes para solventar sus dificultades, de modo que
pueda generalizar rapidamente estos nuevos
aprendizajes con el objeto de utilizarlos de forma
auténoma y fuera del ambito de la reeducacion.
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INTRODUCCION

Determinados ambitos profesionales, que incluyen
alos de educacion, salud, servicios sociales generales,
fuerzas de seguridad, judiciales etc., representan un
eslabon fundamental en el sistema global de atencion y
proteccion a la infancia, es por ello por lo que se ha
editado una guia especifica para cada ambito.

El a&mbito sanitario al que va dirigido este
documento, tiene un protagonismo especial en la
deteccion del maltrato infantil, en su tratamiento y, sobre
todo, en su prevencion. El contexto sanitario en el que
se desarrolla su trabajo, ya sea en la consulta a través
de revisiones rutinarias, en los servicios especializados
del hospital o en los servicios de urgencia, se convierte
en un lugar de observacion privilegiado.

En ocasiones, hay que intervenir directamente
sobre las lesiones del menor y tomar las decisiones
acerca de la causa de las mismas; esto es, determinar
si se tratan de lesiones de etiologia accidental o
intencional.

En otras ocasiones, sin que haya que intervenir
directamente sobre los casos mas graves, el personal
sanitario tiene acceso, a través de la anamnesis, la
exploracién y la comunicacién con los padres y
cuidadores, a una serie de sefiales e indicios fisicos,
emocionales y conductuales en los menores y en sus
cuidadores, que pueden hacer sospechar la existencia
de malos tratos.

Los profesionales del ambito sanitario, por tanto,
pueden tener acceso a una informacion a la que no
pueden acceder otros profesionales. Ademas,
practicamente la totalidad de la poblacién acude en algun
momento a los centros sanitarios o tiene contacto con el
personal sanitario. Sobre todo, la poblaciéon de nifios
menores de 5 afios, extremadamente vulnerable a los
malos tratos, es la que se ve especialmente favorecida
por la accién de los profesionales de la salud, puesto
gue los mas pequefios no tienen adn ocasién de acudir
a otros contextos normalizados, como por ejemplo la
escuela.
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Por otra parte, las disposiciones legales, reflejo de
una conciencia social mas amplia, han dotado a los
menores de un marco legal juridico de proteccién que
empieza por la propia sociedad. Asi, todos los ciudadanos
gue detecten una situacién de riesgo o posible
desamparo de un menor, tienen la obligacion de prestar
auxilio inmediato y comunicar el hecho a la autoridad o
a sus agentes mas proximos.

Esta obligacion genérica se convierte en especifica
cuando se refiere al deber de los profesionales de la
salud de poner los medios necesarios para proteger al
menor objeto de malos tratos y de poner la situacion en
conocimiento de la autoridad competente; como recoge
la Ley Orgéanica 1/1996, de 15 de enero de Proteccion
Juridica del Menor (art. 13), el Codigo de Etica y
Deontologia Médica de 1999 (art. 30.2) o el Cdadigo
Deontoldgico de Enfermeria de 1989 (art. 39).

DETECCION DEL MALTRATO INFANTIL EN EL
AMBITO SANITARIO

1. IMPORTANCIA DE LA DETECCION PRECOZ

El sistema sanitario es un espacio aventajado para
la deteccién y el abordaje de cualquier tipo de violencia,
especialmente por la proximidad y la continuidad de la
atencion sanitaria al grupo familiar. La identificacion de
sefiales de alarma de un posible maltrato infantil es un
paso previo e imprescindible para la actuacién y
orientacién del problema.

Ademas, las implicaciones del maltrato infantil en
la salud del nifio hacen que los profesionales del ambito
sanitario tengan un papel fundamental en la prevencion,
deteccion e intervencion del maltrato infantil.

Sin embargo, aunque la probabilidad de detectar el
maltrato infantil en el &mbito sanitario es alta, no deja de
ser una tarea dificil y que genera temor y dudas.

Vamos a sefalar algunos aspectos que revelan la
importancia de la deteccion precoz de estas situaciones
en los centros sanitarios:
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e Por un lado, la deteccion precoz de las
situaciones de riesgo es fundamental con estos
menores que presentan déficits en los cuidados que
reciben en su hogar. Numerosos estudios sefialan
gue cuanto mas tarde se detecta un caso mas se
incrementa la gravedad de las consecuencias fisicas,
emocionales o sociales que genera el maltrato
recibido. En este sentido, la cronicidad del dafo
sufrido dificulta el prondstico de recuperacion del
menor. Asi pues, cuanto antes se detecte y notifique
una situacién de riesgo o de maltrato mejores seran
los resultados en la intervencién que se realice con
la familia del menor.

e También, desde los centros sanitarios existe
la posibilidad de observar indicadores que nos alerten
sobre la ocurrencia de malos tratos emocionales que,
aunque no son evidentes fisicamente, producen
importantes consecuencias negativas en el
desarrollo de los menores. Existe todavia la creencia
de que el maltrato infantil es solamente dafio fisico.
Sin embargo, numerosas investigaciones muestran
una elevada incidencia de situaciones de
desproteccion que afectan a la esfera afectiva o de
los cuidados bésicos y que, al igual que los abusos
fisicos, producen importantes secuelas para los
menores, tanto a corto como a largo plazo. Es
importante sefialar que los malos tratos que afectan
a aspectos emocionales o afectivos de los menores
son los que mas cuesta detectar y poner en
conocimiento de otros profesionales debido a su
mayor dificultad de identificacion.

La responsabilidad de los profesionales sanitarios
dependera también de su &mbito de actuacion y nivel de
atencion. Asi, desde los Centros de Salud, se mantiene
un contacto periddico y estrecho con el nifio a lo largo
de todo su desarrollo, realizando un seguimiento
continuado de la atencion y cuidados que recibe; que,
ademas, le permite observar disfunciones en las
relaciones padres-hijo y profundizar en aquellas
situaciones sospechosas de malos tratos.

También desde el hospital se esta en condiciones
de observar la conducta del menor durante su ingreso,
sus habitos y costumbres, la interrelacién del nifio con
su familia, incluso orientar la sospecha clinica en funcién
del tipo de lesiones.

2. QUE ES DETECTAR

Detectar significa «reconocer o identificar la
existencia de una posible situaciéon de maltrato infantil».
Es un paso importante para poder intervenir con el nifio
y la familia que padece esta situacion y proporcionarles
la ayuda necesaria para corregirla. Como se decia en el
apartado anterior, cuanto antes se detecte la situacion
de riesgo 0 maltrato, mejores seran los resultados en la
intervencion que posteriormente se realice.

Determinadas «sefales» pueden alertarnos o
ayudar a reconocer una posible situacion de maltrato en
el nifio. La identificacion de estos indicadores se puede
realizar a partir de datos derivados de la historia clinica
y socio-familiar, del examen fisico o, en su caso, de
pruebas complementarias y, también, de la observacion
de la conducta del nifio, la actitud y/o competencia de
sus padres o cuidadores o de la informacion obtenida
por otros profesionales.

La sospecha de malos tratos puede obligarnos a
notificar el caso a los servicios correspondientes. Asi,
ante la aparicion repetida de algun indicador o la
concurrencia de varios de ellos es necesario ser cauto y
sensato, pero también decidido. Una vez identificada y
analizada la situacion de maltrato o desproteccion del
menor dentro del &mbito sanitario, ésta se notificara a
través de la Unidad de Trabajo Social del Centro a la
entidad competente. El procedimiento de actuacion se
detallara en los apartados siguientes.

ACTUACIONES ANTE LOS MALOS TRATOS
DESDE EL AMBITO SANITARIO

1.ACTUACIONES PREVENTIVAS

Los servicios de Atencién Primaria tienen un papel
destacado en la prevencion del maltrato infantil al ser
los Unicos servicios comunitarios a los que las familias
tienen un acceso normalizado y generalizado.

Aunque cualquier estrategia de prevencion en éste
campo requiere de la participacion de diferentes recursos
de la comunidad y de las instituciones, la mision del
personal sanitario estaria encaminada a identificar
factores de riesgo, potenciar factores protectores en el
nifio y la familia, aportar informacién y consejos a los
padres sobre alimentacion, higiene, desarrollo psico-
afectivo y otros cuidados bésicos de los hijos, anticipando
situaciones propias del desarrollo evolutivo para
minimizar preocupacionesy corregir falsas expectativas
en los padres y promoviendo actitudes para el buen trato
a la infancia.

Esta labor preventiva, dirigida a la poblacién general,
puede iniciarse ya durante el embarazo, a través de las
matronas, identificando posibles factores de riesgo,
incrementando las habilidades de los padres en el
cuidado de los hijos y promoviendo las relaciones
educativas y afectivas.

Las actuaciones preventivas que se pueden llevar
a cabo sobre el menor y su familia desde el contexto
sanitario son:

eApoyar a los padres en su rol parental.

eFomentar el establecimiento de una vinculacion
afectiva segura padres-hijo.

eLa sensibilizacién a los padres sobre la crianza
positiva de los hijos.

FORO peDIATRICO | 7
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eMejorar la calidad de la comunicacion de los
profesionales con los padres y cuidadores. Compartir
sus preocupaciones, ofrecerles la posibilidad de
establecer una relacion de apoyo y confianza. Reconocer
y atender las necesidades emocionales de los padres.

eDisminuir las situaciones de aislamiento social,
posibilitando relaciones de apoyo y confianza con los
pacientes.

ePerfilar normas de seguridad a seguir por los nifios
y sus familias.

eIncluir a los padres (y no sélo a las madres) en las
visitas y reconocer su importante funcion en la crianza
del hijo y en el funcionamiento familiar.

Ofrecer recomendaciones concretas y especificas
en relacion con la dificultad que tiene la familia o
derivarlos a los profesionales adecuados.

Otras actuaciones preventivas mas globales que
se pueden realizar en el marco sanitario:

e Realizar seguimientos y controles periédicos mas
continuados en aquellos casos identificados como de
riesgo.

 Propiciar las visitas a domicilio a familias de alto
riesgo desde la época prenatal hasta los dos afios de
edad

e Organizar y participar en actividades informativas
individuales, grupales y comunitarias.

e Fomentar el conocimiento del desarrollo infantil,
los derechos y necesidades de los nifios, las demandas
ligadas a la maternidad/paternidad y las formas
apropiadas de tratar a los menores.

eCorregir las falsas expectativas acerca del
desarrollo y capacidades del nifio.

eReducir las crisis de origen ambiental derivando a
los padres a otros servicios comunitarios.

e Conocer los recursos de la comunidad para apoyar
a las familias.

eReducir la tasa de embarazos no deseados,
facilitando recursos de planificacién familiar.

e Promover actitudes que reduzcan conductas de
abuso de alcohol y drogas.

e Evitar los malos tratos institucionales respetando
para ello la Carta de los Derechos del Nifio Hospitalizado.

e Crear espacios y contextos de interaccion en el
gue padres e hijo puedan interactuar de forma positiva y
aprender el uno del otro.

e Incluir la probleméatica del maltrato dentro de los
programas de salud dada su alta incidencia y las graves
secuelas que produce.

La prevencion del maltrato infantil se puede ver
favorecida por la participacion y coordinacién con otros
profesionales dentro y fuera del propio Centro de Salud:

®Coordinacién con otros especialistas del area
clinica para el diagnoéstico y seguimiento del caso, por
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ejemplo con los profesionales de salud mental,
ginecologia, planificacion familiar, etc.

®Coordinacion con los profesionales del area
psicosocial como la Unidad de Trabajo Social del centro
(si lo hay) o el Equipo Municipal de Servicios Sociales
de Base.

®Coordinacidon con otros profesionales

relacionados con el menor y su familia, como los
maestros, policia, etc.

Fundamentalmente se pueden destacar tres
aspectos que dificultan la prevencion del maltrato
infantil en el &mbito sanitario:

®E| maltrato infantil es un tema que escapa la
atencion de los profesionales encargados de disefar y
programar los servicios sanitarios. Posiblemente esto se
deba a que la probleméatica del maltrato infantil no es
considerada un tema de «salud publica» o de «verdadera
medicina».

®| a prevencion del maltrato exige una gran
movilizacion de recursos, no s6lo médicos, sino también
sociales, legislativos, etc. Requiere por ello la
organizacién de redes de profesionales que trabajen
conjuntamente y de forma coordinada.

®| os resultados son sélo observables a largo plazo.
En ocasiones esto puede afectar negativamente la
motivacién de los profesionales y generar cierta
inseguridad hacia las propias actuaciones.

2. QUE HACER ANTE UNA SITUACION DE
MALOS TRATOS

De nada sirve reconocer o identificar una situacion
de maltrato si no se comunica a las Instituciones o
profesionales que tienen la capacidad de hacer algo para
solucionarlo. Una vez detectada comienzan una serie
de actuaciones de caracter multidisciplinar cuyo objetivo
es proteger al menor y ofrecerle un entorno seguro y
saludable para su desarrollo.

La notificacion del caso es una condicion necesaria
y obligatoria para posibilitar la intervencion de los
servicios de proteccion del menor. No solo los casos
graves de maltrato deben ser notificados, también los
aparentemente leves y las situaciones de riesgo.

ACTUACION EN SITUACIONES DE RIESGO O
SOSPECHA DE MALOS TRATOS

Las situaciones de riesgo son aquellas en las que
no hay dafio evidente, pero las circunstancias que rodean
al menor hacen pensar que se pueda producir. Cuando
desde el &mbito sanitario se observe una situacion de
riesgo de un menor, las actuaciones que se llevaran a
cabo seran las siguientes:

eComunicar lasituacion alaUnidad de Trabajo
Social del Centro si lo hubiere; y NOTIFICAR EL
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CASO A LOS SERVICIOS SOCIALES MUNICIPALES
utilizando la HOJA DE NOTIFICACION adjunta a este
documento.

La actuacion en los casos de riesgo o sospecha
debe centrarse en el nifio y en la familia.

Cuando un profesional sanitario detecta una
situacion de riesgo debe comunicar esta informacion, lo
antes posible, a la Unidad de Trabajo social de su Centro
(trabajador social del Equipo de Atencién Primaria o de
su Centro Hospitalario).

La existencia de una Unidad de Trabajo Social en
el mismo Centro facilita el trabajo interdisciplinar (médico
y psicosocial), enriqueciendo con ello la atencién que se
vaya a prestar al menor y su familia.

Los profesionales de la Unidad de Trabajo
Social, deberén notificar el caso a los Servicios
Sociales Municipales (utilizando para ello la HOJA
DE NOTIFICACION adjunta a este documento).

Cuando el Centro sanitario carece de Unidad de
Trabajo social y se detecta una situacion de riesgo
de malos tratos a un menor, serédn los propios
profesionales sanitarios quienes deberan proceder
aladerivacién y notificacién del caso (utilizando la
HOJA de NOTIFICACION) a los Servicios Sociales
Municipales de su Zona.

Para finalizar, el profesional que notifique el caso
COLABORARA Y SE COORDINARA con los Servicios
Sociales de Base Municipales en todo lo referente al
proceso de investigacion.

ACTUACION EN LOS CASOS URGENTES

La actuacion de urgencia puede producirse tanto
en casos de sospecha fundamentada como en aquellos
casos en los que hay certeza de malos tratos. El objetivo
principal de la actuacion de urgencia es garantizar la
seguridad y el bienestar del menor. Para ello, es
necesario, ademas, que el profesional del ambito
sanitario comunique la situacion a otros profesionales
implicados en la proteccioén a la infancia.

A parte de las diferencias que se puedan dar con
relacion al diagnostico y tratamiento entre el ambito de
la Atencion Primaria o el Hospital, los profesionales
sanitarios que detectan el caso deberan notificarlo,
siguiendo el siguiente procedimiento de notificacion:

eNotificar el caso, bien a través de la Unidad de
Trabajo Social de su Centro o directamente, mediante
contacto telefénico y envio urgente de la HOJA DE
NOTIFICACION, a los EQUIPOS TERRITORIALES DE
LADIRECCION GENERAL DE INFANCIAY FAMILIA (de
Badajoz, Mérida o Caceres; -datos de contacto en los
anexos de este documento-) para la aplicacion de las
medidas oportunas de proteccion de menores.

eEn presencia de lesiones, comunicacion al
JUZGADO de Guardia a través de parte de lesiones.

eEn aquellos casos con lesiones graves, sospecha
manifiesta de desamparo familiar o riesgo de que el caso
«se pierda» se procedera a la derivacion e ingreso del
menor en CENTRO HOSPITALARIO; y comunicarlo a
la Unidad de Trabajo Social del Hospital.

oSj fuera necesario, y en caso de alguna duda, se
puede contactar con el TELEFONO DEL MENOR (900
500 331), que funciona 24 horas al dia durante todo el
afio.

e[ a actuacion en casos urgentes de posibles malos
tratos sexuales (abusos/agresiones sexuales) se hace
necesario LA NOTIFICACION INMEDIATA A LA
AUTORIDAD JUDICIAL, para la exploracion conjunta del
pediatra y del médico forense, a fin de evitar
reexploraciones y victimizaciones secundarias.

Ante un caso urgente, los profesionales sanitarios
del Centro de Salud podran remitir el caso al Hospital a
través del Servicio de Urgencias, especialmente si hay
lesiones graves, situacion de desamparo familiar o riesgo
de que el caso «se pierda». En estas circunstancias, es
conveniente avisar al Servicio de Urgencias del Hospital
y a la Unidad de Trabajo Social del Centro hospitalario.

En algunas ocasiones, puede darse una fuerte
resistencia familiar a trasladar al nifio o negarse al ingreso
hospitalario, lo que puede hacer necesario el contacto
con la policia o fuerzas de seguridad.

Otras veces no sera necesaria la derivacién a
Centro hospitalario, pero de cualquier forma, sera preciso
notificar el caso a los Equipos Territoriales de la Direccion
General de Infancia y Familia, por via telefénica y envio
urgente de la HOJA de NOTIFICACION, (o si fuera
necesario, a través del Teléfono del Menor) y comunicar
al Juzgado de Guardia, a través de un parte de lesiones,
la presencia de lesiones o ante sospecha de abuso
sexual.

LAS HOJAS DE NOTIFICACION DE MALTRATO
INFANTIL

Las hojas de Notificacion, se utilizaran segun el
procedimiento descrito en los apartados anteriores. Tanto
en los casos de Riesgo como de Urgencia, sera remitida
por la Unidad de Trabajo Social del Centro o en su defecto
por el profesional sanitario que tenga constancia del
supuesto maltrato infantil, a los Servicios Sociales de
Base Municipales.

Las Hojas de Notificacion pretenden ser una guia
que sirva a los profesionales para registrar y comunicar
de forma comoda, detallada y estandarizada los datos
relevantes en los casos detectados de malos tratos o en
riesgo de recibir malos tratos. Se trata de una propuesta
congruente con los indicadores desarrollados en la parte
tedrica de esta guia y recoge las directrices principales
propuestas por el Observatorio de la Infancia para el
desarrollo de protocolos de notificacion de malos tratos
a la infancia (Documentos elaborados por el Observatorio
de la Infancia, 2001).
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PROFESIONAL QUE
DETECTA EL CASO
DEL AMBITO
SANITARIO

|  HouAsDENOTIFICACION |

s

UNIDAD DE

TRABAJO SOCIAL

| SITUACION DE RIESGO |

SERVICIOS SOCIALES
DE BASE MUNICIPALES

' | SITUACION DE URGENCIA |

EQUIPO TERRITORIAL
DE ATENCION A
INFANCIA Y FAMILIA DE
LA DGIF

Cuadro 1: Procedimiento de Notificacion en Centros Sanitarios con Unidad de Trabajo Social

PROFESIONAL QUE
DETECTA EL CASO
DEL AMBITO
SANITARIO

v

HOJAS DE NOTIFICACION

[ srruacion e riesco |

| SERVICIOS SOCIALES I

DE BASE MUNICIPALES

| SITUACION DE URGENCIA |

EQUIPO TERRITORIAL
DE ATENCION A
INFANCIA Y FAMILIA DE
LA DGIF

Cuadro 2: Procedimiento de Notificacién en Centros Sanitarios sin Unidad de Trabajo Social

La Hoja de Noatificacion aspira a ser una herramienta
qgue facilite el trabajo del profesional. En ningln caso
implica que dejen de utilizarse otras vias de
comunicacion que se estimen necesarias.

Aparte de su funcién principal, que es la de transmitir
informacién sobre la situacién de riesgo del menor, la
Hoja de Notificacién puede cumplir otras funciones, como
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por ejemplo, ayudar en el almacenamiento de la
informacién sobre el menor en su expediente o historial
para asi facilitar el seguimiento, consultas futuras,
estudios epidemiolégicos, etc.. Es por ello conveniente
gue se rellene una hoja por cada menor y situacion
detectada y se archive una copia de la Hoja de
Notificacién en el propio centro.
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La informacidén acerca del profesional que notifica
es confidencial segun la ley Organica de 5/1992, de 29
de Octubre, de regulacion de tratamiento automatizado
de los datos de caracter personal. El objetivo de incluir
estos datos en la Hoja de Notificacién es, por un lado,
contribuir a la veracidad de la informacion notificada. Por
otro lado, tiene el objetivo de facilitar la comunicacion
entre los profesionales. De esta forma la persona que
recibe la notificacién tiene la posibilidad de ponerse en
contacto con la persona que atendié al menory su familia
para recabar mas informacién o resolver dudas. En la
medida que se maximice la relacién entre los
profesionales se minimiza la posibilidad de una
«victimizacion secundaria» del menor.

DIRECCIONES Y TELEFONOS DE INTERES.
e TELEFONO DEL MENOR.

El Teléfono del Menor (900 500 331), es un servicio
gratuito que, a través de la ayuday el apoyo profesional,
pretende dar una respuesta rapida y eficaz a los
problemas y necesidades de los nifios y jdvenes menores
de 18 afios residentes en la Comunidad Autonoma de
Extremadura que se encuentren en situacion de riesgo
0 desamparo.

A este teléfono pueden llamar nifios, jovenes,
profesionales o cualquier ciudadano que esté involucrado
0 conozca situaciones de malos tratos o de riesgos que
puedan vulnerar los Derechos que asisten a los menores.
Las personas que realicen las llamadas pueden
preservar su identidad.

El Teléfono del Menor es un recurso disponible
durante las 24 horas del dia y los 365 dias al afio.

eCONSEJERIA DE BIENESTAR SOCIAL
DIRECCION GENERAL DE INFANCIA Y FAMILIA.

Avda. Reina Sofia, s/n

06800 MERIDA.

TIf.: 924 00 88 01/02/03/04/05.

Fax:924 30 23 08

eCONSEJERIA DE BIENESTAR SOCIAL
SERVICIOS TERRITORIALES DE ATENCION A LA
INFANCIAY LAADOLESCENCIA.

Ronda del Pilar, 6

06002 BADAJOZ

TIf: 924 01 00 00/55

Fax: 924 01 00 76

eCONSEJERIA DE BIENESTAR SOCIAL
SERVICIOS TERRITORIALES DE ATENCION A LA
INFANCIAY LA ADOLESCENCIA.

Alféreces Provisionales, 1

10001 CACERES

TIf: 927 00 43 06/49

Fax: 927 00 43 09
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EDUCACION SEXUAL: NUEVOS DESAFIOS
PARA EL PEDIATRA DEL EAP

La sexualidad es una dimension importante del ser
humano, nos acompafa desde el nacimiento y tiene un
papel esencial en el proceso de desarrollo de las
personas.

Es todo un mundo por descubrir, la vivencia de cada
uno es Unica e irrepetible, ya que no hay modelos para
expresar nuestros sentimientos y sensaciones. (1)

La OMS (Organizacion Mundial de la Salud) en 1975
definié la sexualidad como: «Una energia que nos
impulsa a buscar afecto, contacto, placer, ternura e
intimidad. La sexualidad influye en nuestros
pensamientos, sentimientos, acciones e interacciones
y, por tanto esté relacionada con la salud fisica y mental».

Los nifios crecen y se preguntan sobre los cambios
y sensaciones que experimenta su cuerpo, los
sentimientos hacia otras personasy las diferentes formas
de expresion de la sexualidad. Si conocemos nuestro
cuerpo, nuestros deseos y sentimientos y nos aceptamos
como somos, estamos en el camino para ser personas
sanas, libres y responsables y sobre todo felices. (1)

Para responder a los nifios y acompafiarles en estas
cuestiones, deberia existir un engranaje en la sociedad
que les ofreciera una educacion sexual de calidad, sin
dobles mensajes, sin embargo, y pese a lo que pudiera
parecer hoy dia, sigue siendo un debate eterno; cada
cual desde su postura defendiendo un punto de vista
particular: o bueno frente a lo malo, lo prohibido frente a
lo permitido, los que dicen que incita frente a los que
piensan que educa...

Con ello y sin ser conscientes de ello,
continuamente educamos en sexualidad, a través de
nuestros debates, nuestros pudores, nuestros silencios
y opiniones.

Todos los adultos, intentamos delegar en otros esta
tarea tan importante de educar en sexualidad, quizas
presos de nuestras propias inseguridades y temores. Si
somos padres delegamos en el profesorado, si somos
profesores en la familia o la sociedad, si somos
profesionales de la salud en familias o profesores...; en
definitiva, entre todos contribuimos a que los
adolescentes sean un grupo de riesgo en donde
aumentan las gestaciones no deseadas y por tanto las
interrupciones voluntarias del embarazo, donde
aumentan las infecciones de transmision sexual (ITS),
los abusos, etc. «Moralmente no podemos delegar».
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M2 Teresa Peinado Rodriguez

Médico. Diplomada Superior en Salud sexual y
reproductiva. Centro de Orientacion y Planificacion
Familiar de Badajoz

Desde el punto de vista de |os servicios de salud,
hasta que los datos no nos han hecho temblar, hemos
considerado que la adolescencia era una etapa libre de
problemas de salud, una poblacion que en términos
generales no solo no enferma, sino que percibe su estado
de salud como bueno o muy bueno, esta afirmacion seria
cierta si medimos la salud con indicadores clésicos de
morbi-mortalidad, sin embargo, si analizamos (desde el
punto de vista de la promocion de la salud) el capital de
salud que se adquiere durante la infancia y la
adolescencia, los resultados son distintos.(5)

En nuestra mente de asistencialistas o
intervencionistas no cabia laimportancia de un programa
para el adolescente de caracter preventivo y de
promocion de la salud como el que ahora intentamos
desde la Atencion Primaria de Salud y desde la
especialidad de pediatria (3).

Si a lo ya expuesto afadimos que la sociedad, la
familia, el sistema educativo y el sanitario no reconocen
el derecho de que los adolescentes puedan ser
sexualmente activos, negandoles la informacion y la
asistencia necesaria para ser libres y responsables en
materia de sexualidad, habremos contribuido a que sea
un grupo muy vulnerable, de riesgo.

La mayoria de los programas dirigidos a
adolescentes son de pequefia escala, sustentados sobre
una base experimental o de ensayo, que fracasan porque
la mayoria de los profesionales sanitarios y de educacion
no queremos asumirlos y también porque los construimos
desde nuestra mente de adultos sin preguntarles a ellos
como y de quien quieren recibir la educacion sexual.

Sin embargo, el Instituto Gallup en el 2004 realiz6
una encuesta «Anticoncepcion Siglo XXl», en la que se
ponia de manifiesto que el 80% de los jovenes y
adolescentes querian obtener la informacion sexual de
sus padres. Pero, ocho de cada diez jovenes entre 14y
19 afios no habian recibido de sus padres dicha
educacion en sexualidad y anticoncepcion. Esto pone
de manifiesto la incomunicacion entre padres e hijos en
cuestiones tan importantes para su desarrollo. (4).

Estos son datos del Ministerio de Sanidad, donde
se demuestra lo anteriormente expuesto:
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Total | Satisfactoria |Insatisfactoria | Sin comunicacién
Ambos sexos
Total 100,00 38,57 23,22 38,21
De 18 a 29 afios 100,00 58,55 20,56 25,89
De 30 a 39 anos 100,00 34,90 24,61 40,49
De 40 a 49 aiios 100,00 23,79 24,98 51,23
Varones
Total 100,00 39,69 21,98 38,33
De 18 a 29 aios 100,00 54,22 18,53 27,24
De 30 a 39 aios 100,00 36,25 22,47 41,28
De 40 a 49 aios 100,00 24,84 25,88 49,28
Mujeres
Total 100,00 37,42 24,50 38,08
De 18 a 29 anos 100,00 52,84 22,70 24,46
De 30 a 39 anos 100,00 33,52 26,81 39,67
De 40 a 49 aios 100,00 22,74 24,07 53,19
Personas de 18 a 49 aiios por sexo, grupo de edad y fuente preferida de informacion
sexual.

Total Padreso Hermanos Pareja Profesionales Soportes
familiares o0 amigos varios
mayores

Ambos sexos
Total 100,00 53,05 12,65 5,09 25,74 3,47
De 18 a 29 aios 100,00 48,38 17,82 4,73 25,34 3,73
De 30 a 39 anos 100,00 53,97 11,44) 5,50 26,17 2,92
De 40 a 49 aios 100,00 57,94 7,48 5,08 25,73 3,77
Varones
Total 100,00 47,42 16,18, 5,67 27,05 3,68
De 18 a 29 aios 100,00 42,63 22,59 5,96 24,98 3,84
De 30 a 39 ainos 100,00 48,76 14,95/ 5,79 27,10 3,40
De 40 a 49 anos 100,00 52,12 9,23 5,14 29,72 3,78
Mujeres
Total 100,00 58,78 9,06/ 4,51 24,40 3,25
De 18 a 29 aios 100,00 54,40 12,82 3,44 25,73 3,62
De 30 a 39 anos 100,00 59,23 7,89 5,22 25,23 2,43
De 40 a 49 aios 100,00 63,70 5,74/ 5,02 21,79 3,75

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica

En el segundo grafico, se aprecia

que las

Dicho esto, no es necesario recordar que son los

preferencias entre los jovenes para ser informados sobre
sexualidad recae, primero en los padres y luego en los
profesionales.

Si tomamos como ejemplo Holanda, tiene una de
las menores tasas de aborto; el motivo es que se da
informacién sexual desde edades tempranas, de forma
gradual y constante en lugar de campafas esporadicas.

pediatras el primer eslabon de contacto del sistema
sanitario con los padres, y que estos son referentes en
la educacion de sus hijos. Son pues los pilares sobre los
gue se construird ese «capital de salud» que incluye:

eInformacién sobre temas claves: sexualidad,
nutricion, drogas, actividad fisica, etc.

¢ Adquisicion de habilidades para la vida.
e Actitudes de respuesta saludables.

FORO PEDIATRICO 23
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LOS DATOS HABLAN
Edad de inicio
La edad media de inicio a las relaciones sexuales
con penetracion en jovenes de 18 a 29 afios por sexoy
ambito, son:
Edad media de inicio
* Mujeres urbanas 18,26 afios
* Varones urbanos 17,15 afios
* Mujeres rurales 17,83 afos
* Varones rurale 16,91 afios

En cuanto al inicio de los jovenes en las relaciones
sexuales con penetracion, hay que decir que: los jovenes
gue actualmente tienen 18 afios refieren que iniciaron
sus relaciones antes (rango de 15,8 a 16,6 afos) que
los que tienen ahora mas edad (rango de 16,7 a 19,6).

Ademas, los chicos son mas precoces que las
chicas, y los jovenes rurales mas precoces que los
urbanos, con una diferencia de aproximadamente un afio
en cada caso.

Los chicos inician antes que las chicas, auque las
edades tienden a igualarse y la tendencia es cada vez a
edades mas jovenes. Habitualmente, los de mayor nivel
sociocultural, los méas formados en sexualidad, inician
mas tarde.(6).

Embarazo en adolescentes

- 400.000 jévenes con edades comprendidas entre
15y 24 afios se encuentran en riesgo de un embarazo,
segun la 12 encuesta Daphne sobre sexualidad y
anticoncepcion. (7).

TASA DE EMBARAZO* (por mil) DEL GRUPO
< 18 ANOS. ESPANA, 1975-2003

CC.AA. 2000 2001 | 2002 2003
ANDALUCIA 12,43 | 13,27 | 13,98 | 15,13
ARAGON 4,60 5,90 6,34 7,17
ASTURIAS 7,16 7,85 7,13 7,91
BALEARES 13,76 16,76 | 17,65 | 15,31
CANARIAS 16,27 | 20,72 | 21,34 | 18,00
CANTABRIA 3,99 3,63 4,66 5,27
C. MANCHA 6,69 8,03 7,90 8,46
C.Y LEON 4,40 4,75 5,52 6,90
CATALUNA 10,21 11,04 | 11,90 | 13,28
C. VALENCIANA | 9,26 10,19 | 11,62 | 11,98

EXTREMADURA | 8,75 8,85 8,38 8,13

GALICIA 5,79 6,27 6,33 7,04
MADRID 7,16 8,31 | 10,54 | 12,11
MURCIA 13,88 | 15,63 | 15,68 | 17,12
NAVARRA 4,51 5,60 5,28 6,77
PAIS VASCO 2,54 2,73 4,38 4,73
RIOJA 5,29 4,51 6,60 9,58

T. NACIONAL 9,39 10,49 | 11,44 | 12,31
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La tasa de embarazo en chicas menores de 18 afios
ha aumentado en general, en el conjunto de Espafia; sin
embargo, en Extremadura se ha reducido ligeramente.
De los embarazos producidos, el 99,43% no eran
deseados 6 al menos no buscados. (8)

Observemos ahora el total de abortos sobre la tasa
de embarazos que nos ofrece el Instituto Nacional de
Estadistica:
PROPORCION DE ABORTOS SOBRE EL TOTAL
DE EMBARAZOS DEL GRUPO < 18 ANOS.
ESPANA, 1990-2003

CC.AA. 2000 2001 | 2002 | 2003
ANDALUCIA 35,96 | 40,60 | 43,13 | 47,24
ARAGON 52,94 | 55,24 | 64,55 | 57,72
ASTURIAS 55,37 | 48,00 | 53,27 | 52,73
BALEARES 62,76 | 58,30 | 59,50 | 58,67
CANARIAS 37,03 | 53,73 | 50,99 | 54,58
CANTABRIA 48,65 | 40,63 | 48,53 | 45,24
C. MANCHA 40,38 | 34,52 | 37,73 | 43,82
C.Y LEON 48,04 | 51,35 49,94 | 43,67
CATALUNA 64,67 | 60,15 | 61,95 | 63,06
C. VALENCIANA | 55,01 | 54,23 | 55,07 | 51,74
EXTREMADURA | 36,26 | 38,33 | 52,02 | 43,56
GALICIA 55,68 | 55,20 | 58,37 | 57,14
MADRID 53,94 | 50,14 | 50,09 | 50,87
MURCIA 30,49 | 29,41 | 36,83 | 38,85
NAVARRA 30,77 | 21,74 | 40,48 | 33,96
PAIS VASCO 42,68 | 36,14 | 37,94 | 46,88
RIOJA 47,83 | 42,11 | 62,37 | 48,72
T. NACIONAL 48,14 | 49,15 | 51,67 | 52,58

Fuente: I.N.E., Ministerio de Sanidad y Consumo y
elaboracién propia.

Como vemos, la media estd en 52,58 y en
Extremadura se sitla en 43,56; es decir, casi la mitad
de embarazos que se producen en menores de 18
afios terminan en abortos.

Interrupciones Voluntarias del Embarazo (IVE)

* Las IVEs en adolescentes han aumentado casi
un 10% entre el 2003 y el 2004. El dltimo informe del
Ministerio de Sanidad sobre IVEs, pone de relieve que
durante el 2004, un total de 12.046 menores de 20 afios
optaron por este recurso, frente alas 10.927 del ejercicio
precedente.(9).

* Esto se traduce en que las politicas de prevencién
de embarazo no deseado, han fracasado de forma
estrepitosa, ya que 3 de cada 4 embarazos en menores
de 19 afios se interrumpen voluntariamente.

* En el afio 2003 se han practicado en Extremadura
un total de 1325 interrupciones voluntarias de embarazo
(IVESs); de las cuales 633 (47.77%) lo fueron de mujeres
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residentes en Extremadura y el resto de mujeres
residentes mayoritariamente en Portugal. El grupo de
edad con mayor tasa es el de 20 a 24 afios que suponen
el 26.58% del total de IVEs practicadas. (datos del
analisis de la situacion del Plan de Salud).(10).

Desde el 2003 al 2004, en Extremadura, el aborto
aumento en un 30,3% segln datos del Ministerio de
Sanidad.

* Un 73.27% del total no habian acudido a ningun
servicio 0 centro sanitario publico o privado para la
informacion de utilizacion o control de métodos
anticonceptivos en los dos ultimos afios.

Uso de Anticonceptivos
Segun la 12 Encuesta Daphne sobre «Sexualidad y
Anticoncepcién en la juventud espafiola del 2002x»:

eUn 32% de la poblacién usa preservativos.

eUn 19% de la poblacién usa anticoncepcion
hormonal

eUn 29% no usa método anticonceptivo.

Infecciones de Transmisién Sexual

En nuestra CCAA, se ha diagnosticado alguna ITS
al 3,59% de hombres y a un 1,66% de mujeres. Con
respecto a informacion sobre VIH/SIDA: la poblacion de
18 a 49 afios no identifica correctamente los mecanismos
de transmisién en el 87,25%; y no siempre usan
preservativos con parejas ocasionales en el Ultimo afio
el 46,56%, poniéndose en riesgo de infeccion de ITS,
dato estremecedor teniendo en cuenta que la via mas
frecuente de transmision del VIH tras los adictos a drogas
intravenosas es la heterosexual.

La importancia sanitaria de las ITS radica en:

a) Su elevada morbilidad demostrada, por ser la
segunda causa de naotificacién de las EDOs.

b) El gran aumento de infecciones por el virus del
papiloma humano (causa de aparicion de cancer de
cervix en la mujer).

c¢) Por presentar una sintomatologia anodina o ser
asintomética.

d) Por las graves complicaciones que pudieran
surgir como abortos, prematuridad, infecciones en el
recién nacido, canceres, EIP (enfermedad inflamatoria
pélvica), sin olvidar la elevada letalidad del SIDA.

e) Teniendo en cuenta el largo periodo de incubacién
del VIH, incrementado por la aparicion de los retrovirales
y que la edad media de aparicion del SIDA, en el afio
2003 en Espafia ha sido de 39.8 afios, se presupone
que la edad de la primoinfeccion ha sido en una edad
temprana, durante la adolescencia y la juventud.

El 42% de los encuestados/as no han usado el
preservativo en su primera relacién sexual. Un 13,70%

de los hombres encuestados refieren no haber hecho
uso del preservativo en su Ultima relacién con personas
que se prostituyen; un 46,56% de los varones y mujeres
alos que se les realiz6 la encuesta, no siempre han hecho
uso del preservativo con parejas ocasionales, adn
sabiendo, mas del 95%, que uno de los mecanismos de
transmisién del VIH/Sida son las relaciones sexuales y
que el uso del preservativo masculino es una medida de
prevencioén, considerado seguro y no complicado de usar
por mas del 80% de la poblacion investigada en
Extremadura (Encuesta de salud y habitos sexuales
2003.INE).

REFLEXIONES

Si casi 85.000 mujeres recurrieron al aborto para
interrumpir su embarazo en 2004 y esto supone un
aumento del 73% desde 1995, estamos ante «UN
PROBLEMA DE SALUD PUBLICA». Es evidente que
algo falla en las politicas de informacioén, prevencion y
formacioén. No son suficientes, habra que ensefiar desde
edades mas tempranas para que tomen conciencia del
riesgo.

Los jévenes disponen de informacion pero no la
trasladan a sus conductas.

Los mitos relativos a la sexualidad estan muy
arraigados en nuestra cultura y tendriamos que ayudar
a desterrar desde nuestras consultas y desde nuestras
intervenciones con la poblacion (padres y adolescentes).

A los j6évenes les faltan habilidades para buscar
asesoramiento en esta materia; si sumamos la creciente
falta de autoestima y falta de autocuidados y afladimos
la estigmatizacion de los roles asignados a cada sexo,
tenemos el caldo de cultivo para que sean un grupo muy
vulnerable.

¢ QUE PODRIAN HACER LOS PEDIATRAS?
o INFORMAR.

o OFRECER HERRAMIENTAS.

o BRINDAR CONOCIMIENTOS.

El siguiente apunte de EDUCACION SEXUAL debe
ser interiorizado para poder transmitirlo a los padres:

¢ CUANDO COMENZAR?

*La Educacién Sexual la comienzan los padres, sin
ser conscientes de ello. Con las caricias, los abrazos,
los afectos, el contacto piel con piel (11), los nifios
aprenden a querer y ser queridos, a tener seguridad en
los demas, a expresar y reconocer las emociones propias
y de los otros. Comenzamos a educar mucho antes de
los tocamientos genitales o las preguntas, lo hacemos
sin reparar en ello y ademas solemos hacerlo bien. Esto
es muy importante, porque se puede ser feliz sabiendo
poco de genitales o de fecundacién, pero no seremos
felices si no sabemos expresar lo que sentimos.
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Es importante que, con el paso del tiempo las
muestras de afecto permanezcan y los adultos seamos
«buenos modelos» (11).

Queremos introducir en estos momentos un apunte
de educacion sexista que merece la pena enmendar por
su importancia en la conducta sexual, ya que marca a
hombres y mujeres e que influye en la temida violencia
de género:

Es a partir del nacimiento, cuando poco a poco
tomaremos conciencia, de que somos nifias o nifios. En
la actualidad, en nuestra sociedad se educa de manera
diferente a un nifio que a una nifia: «desde pequefios
los nifilos aprenden a responder agresivamente y se
entrenan en aspectos activos tales como ganar, luchar,
competir, apoderarse, imponer, conquistar, atacar,
vencer, etc., mientras que las nifias aprenden a ceder,
pactar, cooperar, entregar, obedecer, cuidar, limpiar...,
aspectos que no llevan al éxito ni al poder y que son
considerados socialmente inferiores a los masculinos.
La violencia contra las mujeres es una expresion de la
relacion de desigualdad entre hombres y mujeres. Es
una violencia basada en la afirmacioén de la superioridad
de un sexo sobre el otro, de los hombres sobre las
mujeres.»(12)

Abogamos por una educacion igualitaria donde se
transmitan actitudes de respeto a las diferencias, no
discriminatorias, para asi promover el crecimiento
personal de hombres y mujeres que conlleven que las
relaciones interpersonales sean mas gratificantes. (12)

LA IMPORTANCIA DE UN CUERPO ACEPTADO.

*Nos toca intentar que los genitales sean una parte
aceptada dentro de un cuerpo aceptado (11). Es preciso
gue estos tengan su nombre, no despectivo ni ridiculo,
para poder diferenciar las partes y poder hablar sin pudor
y con naturalidad de estos temas. Estan excesivamente
extendidos los nombres «familiares», que en la calle
escucharan y que aprenderan irremediablemente, pero
nuestro deber como educadores es decirles que igual
qgue la rodilla se llama asi y no de otra manera, los
genitales son la vulva, vagina, pene etc, y no se llaman
de otra manera (mas tarde ilustraremos este tema).

Desde muy pequefios la curiosidad se hace logica,
se tocan los genitales para conocerlos, curiosean viendo
diferencias entre chicos y chicas, diferencias y similitudes
con los genitales de los adultos. No olvidemos que es
NORMAL, que no tienen trasfondo morboso, que ese
trasfondo lo ponemos solo los adultos.

LOS «TOCAMIENTOS» Y LAS PRIMERAS
PREGUNTAS

*VVendran las preguntas, ¢ Qué diferencias hay entre
nifios y nifias?, ¢ por donde salen los nifios de la barriga?,
¢, Como entran los bebés en la barriga? Y un largo etc. Si
no respondemos, los cimientos no seran de calidad y
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no preguntaran. Si respondemos, como sepamos, de
forma natural, seremos referentes para que ellos tengan
confianza y siempre que quieran hablar de sexualidad o
estén en apuros llegaran a nosotros con confianza y
seguridad. Evidentemente si alguien no quiere responder,
gue no se quejen cuando el nifio se transforme en
adolescente.

Si no queremos que nos mientan, no podemos
mentir y al igual que los adultos, dejamos de preguntar a
quien intuimos que nos miente, ellos dejan de preguntar.

Por cierto, si creemos que la sexualidad es algo
mas que la reproduccién, no nos conformemos con
hablar sélo de como se juntan las semillitas (no una,
sino dos, que la mujer también pone una) o los penes'y
las vaginas. Muchas veces, a parte de eso, también se
juntan afectos, compromisos, deseos, amor, placer,
ilusiones... asi que éste puede ser un buen momento
para contar mas cosas, sobre todo cuando es verdad
que se juntaron, y no quedarnos en «lo fisiolégico-
reproductivo». (11)

*Los adultos sabemos que los tocamientos no
acarrean consecuencias futuras, no predicen
comportamientos, ni alteran el desarrollo, sabemos que
esa conducta tiene que ver en un primer momento con
conocerse y mas tarde con procurarse sensaciones
agradables. Y también sabemos que aunque se llame
masturbacion, poco tiene que ver con la masturbacién
adolescente o adulta, que en su momento llegard; y que
si no se produce en laintimidad habra que corregir, pero
nunca reprobar si se realiza en la intimidad de su cuarto
o un bafio a puerta cerrada. Si se realizara en publico,
nunca juzgar y si corregir para su realizacion en la
intimidad, ya que si se recrimina severamente se sentiran
culpables y lo veran como tabu.

Si cuando se tocan los genitales son dos nifios,
nifio-nifia, o dos nifias, los adultos, precipitamos juicios
y no debemos ver con ojos de adultos, lo que hacen los
nifos. Ellos solo imitan, juegan, no hay trasfondo
morboso. ... No hay significados eréticos, y no los habra
salvo que la persona adulta a fuerza de preguntas,
gestos, 0 comportamientos extrafios acabe
otorgandoselos.

A DIALOGAR SE APRENDE

*El paso de los afios, hace que los chicos
interioricen la moral del mundo adulto, por eso se
producen pocas «conductas sexuales inadecuadas»
porque ahora el camino es lo intimo o lo prohibido (11).
Pareciera que es una etapa donde no hay sexualidad,
por ello hace afios se le llamé de latencia, hasta que
llegaba la adolescencia donde parecia que la sexualidad
despertaba, esto no es asi, ¢podria esfumarse la
sexualidad, con lo que ya hemos aprendido?

Los nifios y las nifias no han dejado de hablar de
sexualidad, a sumodo, con sus chistes, repitiendo cosas
oidas y contando todo lo que consideran novedad. Y,
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desde luego, no dejan de ser receptores de cientos de
mensajes con relacion al tema. Basta con prestar
atencion a todo lo que se dice en los programas de
televisidn que se emiten en los horarios en los que ellos
o ellas suelen tener la «tele» encendida. Por no hablar
de los programas que en teoria estan fuera de su horario
pero que consideran propios. Légicamente todo lo que
alli aparece se comenta después en el patio o en el
parque. (1).

* Surgirdn nuevas dudas... En el resto de temas no
esperamos a que nuestros hijos o hijas nos pregunten
para hablar de ellos. Puede que seamos nosotros
qguienes saquemos el tema del consumo, la violencia, el
tabaco, el racismo, la politica, el colegio,... y los
abordamos cuando consideramos que es oportuno
hacerlo. Cuando hay algo que nos anima a ello. Cuando
hay una oportunidad que no queremos dejar pasar y
porque queremos que no entiendan esos temas de
cualquier manera. ¢ Por qué habria de ser diferente con
lo sexual?

Adialogar se aprende, y esto quiere decir, que para
aprender a hablar, primero hay que aprender a escuchar
y eso lleva implicito que padres, madres y educadores
respeten los silencios.

EL PUDOR Y LOS CAMBIOS

*Cuando el chico o chica preadolescente empieza
con los cambios corporales no es infrecuente que le surja
el pudor. Y que si hasta entonces no le importaba que su
padre o sumadre le vieran desnudo, ahora puede que le
empiece a importar, se gira mientras se cambia, espera
gue salgas del cuarto, cierra la puerta... Como es légico
los padres sienten una legitima curiosidad por ver como
va el desarrollo corporal de su hijo o hija, pero como
también es l6gico respetan su pudor y a ninguno se le
ocurre «tirar de la toalla» para verles el cuerpo desnudo.
(12).

Esto que se ve con claridad al hablar del cuerpo,
no se ve con la misma claridad al hablar de las ideas.
Recordad las insistentes frases del tipo «ahora dime tu»,
gue actlian como si «tiraramos de la toalla de las ideas».
Y, es que, al adolescente igual que le cambia el cuerpo,
le cambia la forma de pensar. Y, del mismo modo, que a
quien se le respet6 el pudor, puede que cuando sienta
gue su cuerpo «vuelve a estar presentable» deje, de
nuevo, que le vean desnudo; asi a quien no se le insistié
hasta espantarle puede que, mas adelante, acabe
dejandose ver por dentro.

*En la preadolescencia, ademas del pudor,
aparecen los miedos: ¢,Creceré bien?, ¢tendré mucho o
poco pecho?, ¢mis genitales creceran los suficientes?,
¢me vendralaregla pronto o tarde?, ¢, cuando aparecera
la eyaculacion?, ¢los granos?, ¢lavoz?, ¢ el sudor?, ¢los
hombros?, ¢las caderas?, ... Sobre todo preocupa los
significados que se dan a cada uno de esos cambios
¢seré un verdadero hombre?, ¢seré una verdadera

mujer?, ¢acabaré estando preparado para el afecto, el
placer, la reproduccién o las relaciones eroticas?.

Como adultos, sabemos que ninguna chica ni
ningun chico se quedaran sin madurar, sabemos que
hay distintos ritmos, pero que no los hay mejores o
peores. Que da igual tener la regla a los 11 ¢ a los 15
afios o empezar a eyacular alos 12 6 a los 14. También
sabemos que sea cual sea el resultado, este sera el de
un cuerpo, por supuesto, preparado para los afectos, el
placer, las relaciones eroticas y, salvo excepciones, para
la reproduccion. Que no hay cuerpos mas preparados
gue otros. Todo, y otras cosas mas, las sabemos, y sin
embargo no siempre las decimos o las decimos tarde.

¢No seria mas sensato contarlas antes de que
sucedan? ¢Con qué cara les vamos a decir «no te
preocupes», si ya llevan dos o tres afios preocupados?
Los cambios corporales, cémo se producen, qué
significan y como concluyen o se cuentan antes de que
sucedan o llegamos tarde.

LA ORIENTACION DEL DESEO Y DEL
SENTIMIENTO

*Durante la adolescencia, ademés de los cambios
biofisioldgicos, intelectuales y sociales, se produce otro
suceso importante: la especificacion de la
ORIENTACION DEL DESEO, es decir, de cuales seran
los objetos por lo que se sentirdn atraidos sexualmente.

En este periodo, los objetos de preferencia sexual
se definen y estabilizan normalmente para toda la vida.
Es en la adolescencia cuando la afectividad se orienta
mas intensamente fuera de la familia, como los amigos
y amigas de la misma edad y otras personas adultas, y
es frecuente que podamos sentir el deseo intenso de
establecer con otra persona una relacion afectiva
especial.

Cuando este deseo es correspondido por la otra
persona, lleva a la formacién de lo que tradicionalmente
se llama enamoramiento. El enamoramiento de los
adolescentes es vivido muchas veces con gran
intensidad y convencimiento de su duracion, pero esta
normalmente es efimera.

Es frecuente que exista una relaciéon entre
afectividad y sexualidad, pues el amor viene acompafado
de deseos sexuales y las relaciones se tornan mas
satisfactorias cuando van integradas en una relacion
afectiva.

Hasta que no surja la atraccion no sabremos si un
chico o una chica siente su orientacion del deseo de un
modo u otro, incluso cuando esta atraccion surja puede
que no sea definitiva. Por tanto, no se trata de hacer un
tipo de Educacidn en un caso o en otro. Se trata de
educar de modo que, sea cual sea la orientaciéon se
pueda ser feliz.

Las formas mas comunes de vivir nuestra
sexualidad son:
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Conducta homosexual cuando la relacion se
establece entre personas del mismo sexo.

Conducta heterosexual cuando la relacion se
establece entre personas de distinto sexo.

Podemos hablar de bisexualidad cuando aparecen
conductas de tipo homosexual y heterosexual en la
misma persona. Segun diversos autores, en principio
todos somos bisexuales; es decir, sentimos atraccion
por los dos sexos; pero la influencia de los modelos de
nuestra cultura dominante inclinan la balanza por la
heterosexualidad.

Existe otra forma que es la conducta célibe en la
gue la persona elige no tener relaciones sexuales.

Todas las personas deberian tener la posibilidad
de elegir y exteriorizar su conducta sexual, sin que se
vean sometidas o coaccionadas a un determinado
comportamiento sexual, pues en el concepto de libertad
lo que prima es el valor del individuo y de la eleccién
personal.

(COMO CONSTRUIR CAMINOS PARA
TRABAJAR CON LOS ADOLESCENTES LA SALUD

SEXUAL Y REPRODUCTIVA?

1.Debemos aprender a reconocer que la sexualidad
es muy amplia y variada, por tanto que existe otra
diferente de la del adulto...»tl joven, no existes como
sujeto que desea o no tienes sexualidad o tienes la que
yo te digo»

2.No podemos partir de mensajes que solo sirven
para asustar y que dan una visién erotofébica

3.La sexualidad no solo es riesgo.

4.La sexualidad es méas que coito, mas que
genitales, mas que heterosexual...

5.Los jévenes no son riesgo por el solo hecho de
ser joven.

6.Los servicios tendrian que garantizar accesibilidad
y confidencialidad, sin «peros» ni moralinas. Los jovenes
plantean sus dudas mas intimas y deben ser tratados
con el respeto debido.

7.Elrol del profesional debe ser, ensefiar al joven a
protegerse, y que lo haga si quiere y si no, debe asumir
las consecuencias no deseadas de sus actos y reconocer
gue hace dafio a los demas.

8.Si damos respuestas faciles, no se haran
preguntas sobre ellos mismos y si todo se lo facilitamos,
las conductas de riesgos se repiten una y otra vez. Por
ello se debe favorecer la autonomia de su propio cuerpo,
de sus deseos, de su sexualidad. Que sea consciente
de sus propias actitudes para que pueda controlar sus
conductas. Ejemplo: que se responsabilice de su propia
anticoncepcion, independientemente del método usado
por su pareja.

9.No me canso de repetir que el instrumento basico
es la ESCUCHA de sus necesidades, de sus demandas
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desde la distancia de la profesionalidad. Escuchar,
significa estar dispuesto a aceptar lo que el otro dice,
incorporarlo a lo que ya sabemos, sin dejar a la otra
persona en un mondlogo sin sentido, lejos de todo
protocolo, la escucha no puede protocolizarse.

10.Debemos crear un espacio para que puedan
hablar lo que quieran y cuanto quieran.

11.Establecer un buen vinculo con ellos, para que
se sientan atendidos en su demanda, «tratar a los
jovenes en serio y no en serie».

12.Si educamos desde el riesgo, potenciamos el
coito.

13.No solo debemos prevenir sino también informar
para cambiar actitudes prestando una atencion integral
desde lo bio-psico-social, sin olvidar nada, ya que a
menudo nos olvidamos la psique de personas capaces
de actuar por si mismas.

14.Protocolizar una entrevista significa distraernos,
perder las razones ultimas que le llevaron al riesgo,
distraidos en seguir el protocolo y esto es duro, porque
significa perder el status de «persona que sabe con
capacidad para resolver todo»

15.Aceptar el papel materno-filial no hace favor al
joven que no le permitira crecer y repetira el riesgo.

Si somos capaces de interiorizar estas normas,
estamos en el camino del cambio de actitudes y aptitudes
respecto de la sexualidad; por tanto, evitaremos riesgos
innecesarios y mejoraremos la vivencia de la sexualidad.

Todo sin preocuparse por ser menores ya que las
leyes nos amparan:

La factibilidad legal, pasa sobre todo por las
garantias juridicas de los menores respecto de la
sexualidad y la contracepcion:

La Constitucion Espafola, en su articulo 10,
apartado 1 proclama: «...La dignidad de la persona, los
derechos inviolables que le son inherentes, el libre
desarrollo de la personalidad, el respeto a laley y a los
derechos de los demas son fundamento del orden politico
y de la paz social...»

La sexualidad es una dimensién fundamental de la
personalidad y parte de la intimidad que constituye uno
de los derechos consagrados en el articulo 18.1 de la
Constitucion (sentencia 53/1985 del 11 de Abril del Pleno
del Tribunal Constitucional).

El Codigo Penal presupone la «autodeterminacion
sexual a partir de los 13 afios», edad en la que se
reconoce la capacidad de establecer relaciones sexuales
consentidas. De esto se deduce la capacidad para
adoptar medidas anticonceptivas convenientes. Por ello,
no se necesita consentimiento del progenitor o tutor, ya
que larepresentacion legal inherente a la patria potestad,
no se extiende a los actos relativos a los derechos de la
personalidad.

Asi un menor, puede acudir a Servicios de Salud
en demanda de asistencia contraceptiva y exigirlo como
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un derecho a la proteccién de su salud y a la asistencia,
conforme a lo dispuesto en La Ley General de Sanidad.

Ademas, hay que tener en cuenta que la demanda
anticonceptiva ha de venir de alguien capacitado para
ello; esta capacidad segun el Codigo Civil, no se identifica
con la mayoria de edad, sino con la condicién de
madurez, y esta se deposita en el facultativo.

DIFICULTADES

e a no definicion clara de la tarea por la amplitud y
la naturaleza imprecisa de la salud sexual y reproductiva.

eLa dificultad que entrafia la separacion del «rol
profesional» con las cuestiones personales y morales,
como prejuicios, valores que son tan dificiles de desligar.

e Muchos pediatras reconocen no estar capacitados
para abordar la temética, pero si tienen elementos
béasicos para comenzar a trabajar; no obstante este punto
tiene fécil solucion.

el a falta de tiempo y conocimiento en algunos
casos les hacen tener una visién excluyente y por tanto
derivadora.

A su favor

1)El pediatra de los EAP (Equipos de Atencion
Primaria) conoce la poblacién con la que trabaja y tiene
un vinculo profundo con las familias, lo que permite el
dialogo facil.

2)Suele existir una buena relacion médico-
paciente- padres, ya que acompafa a los padres en el
crecimiento de sus hijos.

3)La vision social es amplia y saben practicar con
destreza la promocidn y prevencion de la salud.

Propuestas de trabajo

a-Formacion: Actualizacion en Salud Sexual y
Reproductiva por los Equipos de Apoyo a la Atencion
Primaria (Centros de Orientacién Familiar/ Centros
Joévenes).

Ejemplos: entrevista con el adolescente, métodos
anticonceptivos, manejo de una gestaciéon no deseada,
etc.

b-Informacién: Generar y difundir informacién
especifica desde los lugares de trabajo; por ejemplo:
material impreso (folletos, péster, separa-paginas, etc.),
material audiovisual y otras herramientas informativas.

c-Pautas de actuacion: Normatizacién y creacion
de protocolos para la consulta.

A MANERA DE CONCLUSION

Yo sé que tratar la sexualidad, nos arroja a los
médicos a la dimensién social de la practica médica, en
la cual, la interaccion con valores sociales y culturales
excede del alcance de los procedimientos pautados; sin
embargo, son ustedes eslabdon importante para velar por
este aspecto de la salud de nifios y adolescentes,

siempre desde el acompafiamiento y la prevencién-
promocion.

Ustedes estan bien posicionados para ello, ya que:

eSu especialidad los habilita para mirar con
sensibilidad y compromiso social.

ePor el contacto con adolescentes y padres, sujetos
principales de esta problematica.

ePor la funcién que cumplen en la atencién que
prestan a sectores de poblacion vulnerables.

ePor la importancia de su practica en la promocion
de la salud.
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PROGRAMA DE ATENCION DE LA SALUD
DEL NINO CON SINDROME DE DOWN

INTRODUCCION

¢Es necesario un programa de salud especifico para
el Sindrome de Down?

El sindrome de Down (SD) es la alteracién cromosémica
mas frecuente en el hombre. Se trata de la primera causa
congénita de retraso mental y, segin datos del ECEMC
(Estudio Colaborativo Espafiol de Malformaciones
Congénitas) en el afio 2004%, ocupa el cuarto lugar en la lista
de defectos congénitos diagnosticados durante los tres
primeros dias de vida, con una prevalencia neonatal de 7,11
por 10.000 RN y una tendencia lineal decreciente
estadisticamente significativa, posiblemente debido al impacto
de las interrupciones voluntarias de embarazo, al tratarse de
un defecto susceptible de diagnostico prenatal. En nuestra
region la prevalencia en 2004 ha sido de 12,86 por 10.000
RN segun datos del mismo estudio.

En Espafia se estima que viven alrededor de 32.000
personas con SD2. En Extremadura las personas con SD y
certificado de minusvalia a fecha de febrero de 2006 son un
total de 958, de los cuales 164 son menores de catorce afios®.

Los nifios con SD requieren de las mismas normas de
atencion sanitaria y exploraciones que cualquier otro nifio.
Pero este grupo poblacional presenta con mas frecuencia
anomalias congénitas y ciertos riesgos y problemas. El mejor
conocimiento de los riesgos y problemas asociados al SD
permite conocer qué alteraciones pueden aparecer y en qué
momentos de la vida del individuo. Muchos de estos
problemas y complicaciones pueden prevenirse si se los tiene
en cuenta y se los trata precozmente.

La aplicacién de las actividades preventivas
recomendadas por los programas de salud ha hecho que la
calidad y esperanza de vida de estas personas haya mejorado
notablemente alcanzandose mejor estado de salud, mejor
desarrollo intelectual, mayor grado de autonomia personal y
mayor capacidad para vivir una vida integrada en la
comunidad.

Por todo ello, parece pertinente afadir a las
recomendaciones destinadas a la poblacién infantil general
en Atenciéon Primaria, un grupo de actividades preventivas
especificas para los nifios con SD con el animo de favorecer
el pleno desarrollo y aprovechamiento de sus capacidades,
dependiente en gran medida de su buena salud.

Al seguir las actividades recomendadas se debera tener
en cuenta la experiencia local y los patrones de referencia de
cada area de salud procurando una coordinacion entre los
distintos niveles y especialistas que atiendan al nifio con SD
e intentando eludir un exceso de controles que hagan
demasiado diferente la vida del nifio y su familia.

¢Qué programa de salud?

Desde 1981 en que aparece el primer programa de
Medicina Preventiva para las personas con SD, diversas

30 FORO PEDIATRICO

Antonia Fernandez Leén
Pediatra CS Plasencia Il. Plasencia

instituciones internacionales y nacionales se han preocupado
en promover recomendaciones y actuaciones en materia de
salud para estas personas, ampliando, mejorando y
extendiendo por todo el mundo los programas de salud.

El mas reconocido a nivel mundial es el elaborado por
un grupo internacional de expertos médicos y terapeutas
denominado Down Syndrome Medical Interest group
(DSMIG)*. Puede obtenerse en Internet:

www.infonegocio.com/downcan (temas de interés).

En Espafia, la Federacion Espafiola de Instituciones para
el Sindrome de Down (FEISD) elaboré y publicé un programa
de salud basado en una edicion previa del anterior programa
descrito®. A destacar también la labor realizada por la Fundacio
Catalana Sindrome de Down® y la Fundaciéon Sindrome de
Down de Cantabria’.

Con objeto de favorecer la generalizacién de la atencion
a niflos con SD en nuestra region, se exponen los problemas
de salud predominantes y las actividades preventivas dirigidas
a detectarlos tratando de actuar con la mayor evidencia
disponible en cada momento sobre las intervenciones
especificas recomendadas. Es decir, conozcamos los
problemas de salud mas frecuentes en los nifios con SD,
conozcamos las actividades especificas recomendadas para
detectarlos y adaptémoslos seglin nuestra experiencia y
nuestros medios y especialistas disponibles tratando de
prestar la mayor calidad asistencial a nuestros nifios con SD.

PRINCIPALES PROBLEMAS DE SALUD EN
PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

La carga génica del cromosoma 21 triplemente
representado, es el origen del desequilibrio que condiciona
las alteraciones del desarrollo, estructura y funcion de diversos
sistemas y 6rganos.

En el 95% de los casos el sindrome esta causado por
trisomia 21 pura, debida a la no disyunciéon en la fase de
meiosis; en el 4% es causado por translocacién de un
cromosoma,; alrededor de 1-3% son por mosaicismo en el
que un mismo individuo presenta lineas celulares normales y
trisomicas; en este caso la alteracion se produce después de
la fecundacion, durante una de las divisiones del cigoto; la
proporcién de células trisomicas varia entre el 11y el 70% y
el fenotipo puede ir desde practicamente normal a tipicamente
Down.

En una vision global y longitudinal, la persona con SD
presenta las siguientes caracteristicas:

1.- Un conjunto de rasgos y signos detectables en el RN
que configuran el fenotipo caracteristico del sindrome

2.-Lentitud y reduccién del crecimiento corporal, incluido
el cefélico.

3.-Lentitud del desarrollo motor, cognitivo y del lenguaje.
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4.-Problemas de inmunidad que pueden explicar la
frecuencia con que se presentan infecciones recurrentes, o
la aparicion de algun cuadro autoinmune o alguna enfermedad
maligna (leucemia infantil).

5.-Otros trastornos muy variados, organicos y
funcionales, como los referidos en la tabla siguiente.

Principales problemas de salud en personas con SD
(excluido el pd neonatal)®®

DIAGNOSTICO DEL SINDROME DE DOWN?0:11.12
DIAGNOSTICO PRENATAL
El diagnoéstico prenatal se basa en dos tipos de pruebas:

ePruebas de presuncion o sospecha, de naturaleza no
invasiva

ePruebas de confirmacién, de naturaleza invasiva,
mediante las cuales se obtienen células fetales con las que
se realiza posteriormente el cariotipo

Pruebas de presuncion

1.-Andlisis bioguimico de un conjunto de sustancias que
se encuentran en la sangre de la madre

2.-Analisis ecogréfico del feto que detecta imagenes
indicadoras de que pueda tener un SD.

El tipo de técnicas que se realizan en las pruebas
presuntivas varian segun la edad gestacional del embarazo:

Pruebas realizables durante el primer trimestre del
embarazo:

eMedicion de la translucencia nucal del feto mediante
ecografia. La edad gestacional que ofrece datos mas
garantizables se encuentra entre la 112 y la 132 semana de
gestacion.

eAndlisis bioquimico en sangre materna de:

eProteina A del plasma sanguineo asociada al embarazo
(PAPP-A)

eLa subunidad beta libre de la gonadotropina coriénica
humana (ahCG)

Pruebas realizables durante el segundo trimestre de
embarazo

Andlisis bioquimico de los siguientes marcadores en
sangre materna:
eAlfa-fetoproteina
eGonadotropina coriénica humana total
eEstriol no conjugado
eInhibina A

El analisis de los tres primeros productos se llama
«prueba triple»; el analisis de los cuatro se llama «prueba
cuadruple».

Estudio ecografico de diversos signos: huesos de la nariz,
malformaciones de 6rganos, tamafio de huesos largos, etc.

El resultado de este rastreo es un coeficiente de riesgo
cuyo valor seréa indicativo de la necesidad o no de otras
pruebas. El indice de falsos positivos suele ser del 5%. La
tasa de deteccion oscila entre el 70y 90 %.

Pruebas invasivas

Su objetivo es obtener células fetales en las que se puede
detectar la presencia de la trisomia del cromosoma 21.

Los principales criterios que hacen pertinente el
diagndstico prenatal invasivo son:

1.- La madre tiene edad superior a 35 afios
2.-Las pruebas presuntivas arrojan un valor positivo
3.-Hay antecedentes directos de patologia genética
4.-Existe una anomalia ecogréfica de riesgo

La obtencion de las células fetales se realiza mediante
las siguientes técnicas:

1.Amniocentesis: se realiza en las semanas 14 a 17
de embarazo. El analisis de un tercer cromosoma 21 se puede
obtener por cariotipo, hibridacién in situ por fluorescencia
(FISH) o por técnica PCR.

2.Biopsia de las vellosidades coriénicas: realizable
entre la 82y la 112 semana de gestacion.

3.Cordocentesis: uso excepcional
Indicaciones del diagndstico prenatal
1.-Madres con 35 afios de edad o mayores
2.-Padres con 50 afios de edad o mayores

3.- Nacimiento anterior de un hijo con sindrome de Down
0 cualquier otra anomalia

4.-Translocacioén equilibrada de cromosomas en uno de
los padres

5.-Padres con alteraciones cromosémicas

DIAGNOSTICO TRAS EL NACIMIENTO

El diagnoéstico del sindrome de Down al nacer se basa
en la presencia de una constelacién de signos que constituyen
un fenotipo caracteristico y se confirma por estudio
cromosomico mediante cariotipo.

El cariotipo ofrece también una guia para el consejo
genético a los padres?®® relativo al riesgo de tener otro hijo
con SD segln se trate de una trisomia 21 pura, de una
translocacion o de un mosaicismo.

RECOMENDACIONES BASADAS EN LA EVIDENCIA
DIRIGIDAS A LOS PROBLEMAS MEDICOS ASOCIADOS
AL SINDROME DE DOWN

1.- TRASTORNOS CARDIACOS

Entre el 35y el 45% de los nifios con SD padecen algin
tipo de cardiopatia susceptible de control cardiolégico o
correccion quirdrgical4. La alteracion mas comdn son los
defectos de la pared AV:

Distribucién porcentual sobre el total de cardiopatias:

Defecto septal auriculoventricular ~ 45%

Defecto septal ventricular 35%
Defecto de tipo ostium secundum 8%
Persistencia de ductus arteriosus 7%
Tetralogia de Fallot 4%
Otros 1%

Un examen clinico normal no excluye la presencia de
cardiopatia. En la etapa neonatal la mitad de los casos
guedarian sin diagnosticar y a las seis semanas un tercio de
los casos. La ecocardiografia se muestra en diferentes

FORO PEDIATRICO 3 |
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estudios como el medio diagnéstico mas adecuado para
detectar las anomalias cardiacas en la etapa neonatal del
nifio con SD*°.

La cirugia reparadora debe realizarse a la edad
recomendada para cada patologia, previniéndose asi
complicaciones graves, como la presencia precoz de
hipertension arterial pulmonar. Las intervenciones quiriirgicas
presentan unos resultados similares a los nifios sin SD, con
una supervivencia entre el 80 y el 90%.

En adolescentes y adultos jévenes es frecuente la
disfuncion de alguna de las valvulas del corazon (regurgitacion
aortica y, mas frecuentemente, prolapso de la valvula mitral)*’.

Recomendacion:

En la etapa neonatal debe realizarse ecografia cardiaca
a los nifios con SD. En la etapa adolescente se realizara
ecografia cardiaca para descartar disfuncion valvular.

Hay suficiente evidencia para que la recomendacion se
incluya en los controles periddicos de salud (recomendacién
B)28.

En niflos mayores en los que nunca se haya realizado
exploracion y no muestren signos de cardiopatia, ademas de
la exploracion clinicay el ECG, es recomendable realizar una
ecografia cardiaca.

2.- CRECIMIENTO

El desarrollo fisico es mas lento que en los grupos
poblacionales por edad y sexo de nifios no afectos de SD.
Por ello, las medidas pondoestaturales deben ser referidas a
estandares especificos para nifios con SD. Las primeras
publicadas y de uso extendido son las tablas de Cronk. Existen
varias mas editadas en Internet (http://
www.growthcharts.com). La Fundacién Catalana Sindrome de
Down ha elaborado parametros somatométricos de referencia
para estos nifios en nuestro medio que se pueden consultar
en el Programa Espafiol de Salud para las Personas con
Sindrome de Down editado por la FEISD®. Recientemente han
sido actualizadas por el Dr. X. Pastor y publicadas en la revista
SD 2004. También se pueden encontrar en la pagina web de
la Fundacié Catalana Sindrome de Down®

El lento crecimiento no es atribuible a déficit de GH de
forma generalizada. Tampoco se ha comprobado que el
tratamiento con GH mejore el perimetro craneal y el desarrollo
psicomotor!®. Si comprobamos una disminucién del
crecimiento, se precisara investigar causas: cardiopatias,
hipotiroidismo, déficit de GH, malnutricién, leucemias...

La prevalencia de obesidad en este grupo es mayor que
en la poblacion general y debe ser considerado un problema
de salud.

Recomendacion:

Tutelar el crecimiento fisico con tablas estandares para
nifios con SD (recomendacién B)*®

3.- DESARROLLO PSICOMOTOR

La funcién cognitiva varia tremendamente y no se puede
predecir al nacimiento. No existe relacién entre el fenotipo
del nifio con SD vy el nivel de funcidon cognitiva. El Cl va de
rangos bajo a moderado y profundo, siendo este Gltimo raro?.
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Los hitos del DPM siguen una secuencia mas lenta que
en la poblacion general. El area mas comprometida es el area
del lenguaje?*.

Es conveniente iniciar programas de intervencion
temprana/estimulacion precoz sobre el desarrollo psicomotor,
el lenguaje y la conducta alimentaria. Estudios de casos y
controles han comprobado que estos programas mejoran el
desarrollo global, los trastornos del comportamiento
alimentario, el lenguaje y la integracion social??, y la adaptacion
entre padres e hijos?.

En nuestra regién la Asociacion Sindrome de Down de
Extremadura (ASINDOEX) dispone de seis sedes comarcales
enlazadas en un programa comun de actuacion, prestando
servicios de Atencidon Temprana, apoyo y seguimiento escolar,
logopedia, salud bucodental, formacion e insercion laboral,
atencion a familias...Es conveniente informar a la familia de
su existencia y en cualquier caso canalizar la incorporacion a
programas de atencién temprana.

Recomendacion:

Iniciar programas de intervencion temprana del desarrollo
psicomotor, lenguaje y conducta alimentaria. Valorar el
desarrollo psicomotor con especial referencia al area del
lenguaje. Hay suficiente evidencia para que la recomendacién
se incluya en los controles periddicos de salud
(recomendacién B)?e.

4.- TRASTORNOS ENDOCRINOLOGICOS

En las personas con SD de cualquier edad esta
aumentada la incidencia de alteraciones tiroideas,
aproximadamente un 45% presenta algun tipo de disfuncion
tiroidea.

La forma méas comuin es el aumento aislado de TSH o
«hipertirotropinemia idiopatica», posiblemente debido a
neurorregulaciéon defectuosa de la TSH, que en estudios de
24 horas varia entre niveles normales y altos. En el 40% de
los casos evoluciona a la normalidad, recomendandose
controles cada 6 meses. Entre el 12 y el 17% de los casos
son hipotiroidismos adquiridos y de éstos, el 33% de causa
autoinmune. La prevalencia de anticuerpos antitiroideos
aumenta con la edad (por encima de los 8 afios) y en
ocasiones antecede al estado hipotiroideo en 12 a 18 meses?.
Los signos de hipotiroidismo pueden ser muy tenues,
solapados a la clinica tipica del SD (hipotonia, estrefiimiento,
incremento ponderal, crecimiento lento...).

No existe evidencia sobre el beneficio del tratamiento
sustitutivo en elevaciones aisladas de la TSH?. En caso de
presentarse anticuerpos antitiroideos y elevacion aislada de
TSH, en el 35% de casos se desarrollara un hipotiroidismo
franco.

Se han descrito también casos de hipertiroidismo de tipo
inmunitario en nifios y adultos con SD en mayor proporcion a
la poblacién normal, 1,1% de casos?. La diabetes mellitus
también se aprecia mas frecuentemente, con una prevalencia
que oscila entre el 1,4 al 10,6% (DSMIG). La HCG sdélo se
administrara en caso de déficit confirmado.

Recomendaciones:

Determinar al nacer (cribado de metabolopatias), seis
meses de vida, al afio y anualmente TSH. En caso de
disfuncion tiroidea compensada, repetir cada seis meses TSH,
T4y rT3 hasta que se normalice la funcion o se diagnostique
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de hipotiroidismo franco. En la edad escolar determinar
anticuerpos antitiroideos al menos en una ocasioén (entre los
9 a 12 afios). Recomendacion B*®

5.- TRASTORNOS DIGESTIVOS
a) Malformaciones congénitas

Estenosis o atresias digestivas se producen en el 12%
de los RN con SD. También se presenta con mayor frecuencia
la enfermedad de Hirschprung (<1%) y el estrefiimiento
relacionado con el tipo de alimentacion y la hipotonia
muscular.

b) Enfermedad celiaca

La celiaquia se presenta en el 3-7% de las personas
con SD frente al 1:2000 en la poblacion general. Es frecuente
su presentacion de forma silente o de forma atipica por lo
gue se recomienda el cribado sistematico mediante la
determinacion de marcadores seroldgicos. Se recomienda la
realizacién simultanea de anticuerpos antigliadina y
antitransglutaminasa de manera periédica, aunque no se ha
establecido la pauta idonea?’.

Recomendacion:

En ausencia de clinica sugestiva de enfermedad celiaca,
se determinaran a la edad de 2-4 afios anticuerpos antigliadina
simultaneamente a anticuerpos antitransglutaminasa. La
recomendacion es de tipo B.

6.- ANOMALIAS OCULARES Y DE LA VISIONZ?:29.30

Aproximadamente el 60% de individuos con SD
presentan a lo largo de su vida alguna alteracién ocular
susceptible de intervencion. Los problemas mas frecuentes
son la hiperopia en menores de 5 afios, astigmatismo entre
los 5y 12 afios y las anomalias del iris, estrabismo y cataratas
adquiridas en mayores de 12 afios. Las alteraciones retinianas
estan también presentes en un porcentaje alto. Problemas
infrecuentes pero graves son las cataratas congénitas y el
keratocono (aparece mas frecuentemente en adolescentes
con SD que en la poblacion general); en ausencia de reflejo
rojo, estrabismo y nistagmo debera realizarse exploracién
exhaustiva. Se dan también con frecuencia estenosis de
conductos lacrimales, blefaritis y conjuntivitis.

La prevencién de la ambioplia y el diagnéstico temprano
de todas las alteraciones es un reto importante y afiade calidad
de vida a estos nifios

Recomendacion:

Realizar exploracion oftalmologica al nacer, 6 y 12 meses
y al menos cada dos afios. Recomendacion C (insuficiente
evidencia para excluirlo de las intervenciones preventivas)®.

7.- AUDICION/ORL?3 32

La pérdida auditiva en nifios con SD es un problema
frecuente, la mayoria de los casos son hipoacusias de
conduccion, solo el 4% presentd sordera neurosensorial. El
tratamiento enérgico de las otitis serosas, colesteatomas,
estenosis del CAE o impactaciones de cerumen pueden hacer
mejorar los problemas de audicion y consecuentemente de
adquisicion del lenguaje.

Debe realizarse el cribado auditivo en los primeros 6
meses de vida (otoemisiones acusticas, potenciales auditivos
automatizados, potenciales evocados auditivos del tronco
cerebral). Si se demora por cualquier circunstancia, pueden

ser también vélidas hasta los 12 meses de vida dado el lento
desarrollo psiquico que puede existir y que se requiere para
poder aplicar otras técnicas. A partir de los12 meses el cribado
se realizara con pruebas de valoracién basadas en reflejos
conductuales audiol6gicos, impedanciometria o test de
otoemisiones acusticas, dependiendo de la edad, nivel
intelectual y estado de la audicion.

Las personas con SD pueden empezar a desarrollar
pérdidas auditivas durante su segunda década, originando
en ocasiones trastornos de conducta que podrian ser mal
interpretados como trastornos psiquiatricos.

La hipoplasia facial media hace que aumente la dificultad
propia de unas vias respiratorias estrechas. La respiracion
ruidosa, sinusitis/nasofaringitis, son problemas frecuentes. La
estrechez de la trdquea puede originar crup recurrente. La
traqueomalacia es mas frecuente en los bebés con SD. Se
considera que la enfermedad obstructiva de las vias
respiratorias es un problema importante de las personas con
SD que en algunas ocasiones va a requerir intervencion
quirdrgica u oxigenoterapia.

Recomendaciones:

Realizar cribado de hipoacusia en los primeros seis
meses de vida mediante OEA, PEAT o potenciales auditivos
automatizados. Realizar cribado de hipoacusia con pruebas
basadas en reflejos conductuales, impedanciometria u OEA
cada afio hasta los tres afios y después cada dos afios.
Recomendacion C*®

8.- TRASTORNOS ORTOPEDICOS E INESTABILIDAD
ATLANTOAXOIDEA

La laxitud ligamentosa es responsable de diversos
problemas ortopédicos que tienen las personas con SD.
Curiosamente no suele haber luxacion congénita de cadera,
aunque si puede apreciarse en el nifio mayor y adolescente.
La luxacion cronica de la rétula puede ocasionar problemas
de la marcha en los adolescentes. La inestabilidad
atlantoaxoidea o subluxacién atlantoaxoidea (IAA) es el
término usado para describir un incremento de la movilidad
de la articulacion atlantoaxoidea. Se define por la existencia
de un espacio de mas de 5 mm entre el segmento posterior
del arco anterior del atlas y el segmento anterior de la apofisis
odontoides del axis. Existe en el 10-20% de los menores de
21 afios con SD, aunque la mayoria carece de sintomas. Las
formas sintomaticas (sindrome de compresién medular)
oscilan entre el 1-2% de la poblacion Down®.

El diagnostico se establece mediante la realizacion de
radiografia lateral de columna cervical en posiciéon neutra,
flexion y extension. Se realizara entre los 3y 5 afios de vida y
requiere la valoracion por un radiélogo experto y confirmacion
en muchos casos por RNM.

La indicacion de cribado en la fase asintomatica es
controvertida. EI Comité de Medicina Deportiva de la AAP
concluyé que el rastreo radiolégico tenia «un valor potencial
pero no probado» para detectar las personas que corrian
riesgo de sufrir lesiones deportivas, recomendandose
proseguir el estudio. Se siguen requiriendo las exploraciones
radiolégicas para participar en las Olimpiadas especiales.

El DSMG recomienda realizar cribado individual entre
los 3 y 5 afios. Si la medicién es superior a 5 mm significa
anormalidad. El tratamiento sera conservador, restringiéndose
sélo las actividades que supongan riesgo de lesiébn medular.
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Los nifios que no tengan realizado el cribado necesitaran ser
evaluados con anterioridad a procesos quirdrgicos o
anestésicos que precisen de la manipulacion del cuello. La
repeticion del cribado es aconsejable a los 10 afios de edad.
En edades posteriores no se ha demostrado su utilidad en
ausencia de signos o sintomas relacionados®*.

Recomendacion:

Realizar Rx lateral cervical en posicion neutra, flexion y
extension entre los 3 y 5 afios de edad. Recomendacion C*®

9.- TRASTORNOS ODONTOLOGICOS?®> %

Los pacientes con SD presentan los siguientes
problemas odontolégicos:

1.-Retraso en la erupcion dentaria, hipodontias,
anodoncias, dientes supernumerarios, manchas blanquecinas
de hipocalcificacion...

2.-Grave y acusado compromiso periodontal, que afecta
sobre todo al sector anteroinferior.

3.-Frecuentes maloclusiones dentarias (macroglosia e
hipoplasia del maxilar). Las mas frecuentes son la mordida
abierta y la mordida cruzada.

4.-Menor incidencia de caries (retraso de la erupcion
dentaria y la funcién tamponante de la saliva).

5.-El bruxismo se observa en el 70% de los nifios.
Recomendaciones:

Las pautas preventivas de higiene bucodental en series
temporales han demostrado una disminucion de los problemas
odontoldgicos en este grupo de poblacion. Recomendacion
618

10.- INMUNIZACIONES

Las vacunas recomendadas en los nifios con SD son
las establecidas para la poblacién infantil, incluyendo la
vacuna de la gripe, varicela y neumocécica (tipo conjugada
heptavalente en menores de 3 afios y forma polisacarida 23
valente en mayores de 36 meses) indicadas en esta poblacion
porque suelen presentar inmunodeficiencias y problemas
organicos®.

Recomendacion:

Inmunizar a los nifios con SD segun el calendario vacunal
vigente en cada comunidad autébnoma. Inmunizar frente a
neumococo, varicelay gripe segun pautas recomendadas para
grupos de riesgo. Recomendacion C®

11.- OTROS PROBLEMAS MEDICOS

Los pacientes con SD pueden tener ademas otros
problemas médicos observables en Atenciéon Primaria. En
estos casos no existe evidencia cientifica de qué
intervenciones preventivas, primarias o secundarias, deben
aplicarse, por lo que han de ser conocidos para diagnosticarlos
en fases tempranas y permitir intervenciones tempranas.

Estos problemas son:

e Alteraciones del suefio®®, apnea obstructiva del
suefio®®, problemas obstructivos de la via aérea

e Otros problemas ortopédicos*: inestabilidad atlanto-
occipital, hiperlaxitud articular, escoliosis, subluxacion
rotuliana, deformidades del pie

e Trastornos neuroldgicos: epilepsia*’, mioclonias,
hipsarritmia
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e Otros trastornos oftalmoldgicos : nistagmus, estenosis
del conducto lacrimal, blefaritis, conjuntivitis

e Criptorquidia*
e Inmunidad e infecciones: otitis, sinusitis. Déficit de IgA
yl/o subclases de IgG, trastornos autoinmunes

e Problemas de conducta®: THDA, autismo, depresion,
demencia, enfermedad de Alzheimer

e Otros problemas endocrinos: diabetes tipo 144,
hipertiroidismo?®

o Alteraciones hematolégicas*: trastorno mieloprolife-
rativo transitorio (reaccion leucemoide), leucemia aguda
linfoblastica y no linfoblastica

e Disgenesia gonadal en mujeres*?

e Trastornos gastrointestinales: atresia duodenal, ano
imperforado, obstruccién parcial del tracto Gl superior, fistula
traqueo-esofagica, estenosis pilérica, enfermedad de
Hirschsprung, estrefiimiento crénico.

GUIAS DE ACTIVIDADES PREVENTIVAS

Destaca la editada en 1999 por la Down Sydrome
Quarterly, la propuesta por la FEISD y la recomendada por el
grupo PREVINFAS-PAPPS. Se expone a continuacion esta
Ultima: (en la siguiente pagina)

1.- Determinar en suero anticuerpos antigliadina y
simultdneamente los anticuerpos antitransglutaminasa una
vez entre los 2 y 4 afios.

2.- Rx lateral cervical entre los 3 a 5 afios. Repetir si
realiza deporte con asiduidad o previos a anestesia general.

Examen neurolégico en cada visita.
Vacunacién antigripal, antineumococo y antivaricela.

RESUMEN. PUNTOS CLAVES

1.-Los nifilos con SD requieren de las mismas
intervenciones que la poblacion infantil general. Pero es
sabido que durante el desarrollo, en el nacimiento y a lo largo
de la vida del individuo con SD, ciertas alteraciones pueden
complicar su salud fisica. Muchas de las complicaciones
pueden prevenirse si se las tiene en cuenta y se las trata
precozmente.

2.-Parece recomendable pues, la existencia y aplicacién
de actividades especificas preventivas encaminadas a
detectar y tratar precozmente los problemas de salud que
puedan surgir en las personas con SD.

3.-Las actividades de salud a realizar deben estar
adaptadas a la realidad sanitaria de cada area de salud.

4.-Las intervenciones que demuestran mayor efectividad
y fuerza de recomendacion (recomendacién B: hay suficiente
evidencia para incluir la recomendacién en los controles
periodicos de salud) son:

Intervencion temprana/estimulacién precoz

Utilizacion de estandares de crecimiento para la
poblacion afecta

Evaluacion de la funcion tiroidea
Ecocardiografia en la etapa neonatal

Ecocardiografia en la etapa adolescente para
diagnéstico de valvulopatias

Cribado de la enfermedad celiaca
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5.- Las intervenciones en las que la evidencia para la
inclusion o exclusion de la actividad en un examen periddico
de salud es conflictiva (recomendacion C) son:

- Cuidados bucodentales

- Cribado de trastornos auditivos, excepto el cribado
auditivo neonatal universal

- Deteccion de anomalias oculares y de la visién

- Inestabilidad atlanto-axoidea
- Inmunizaciones especiales

6.- Para el resto de los problemas médicos
observables en Atencion Primaria en el SD, no existe
evidencia cientifica de qué intervenciones preventivas,
primarias o secundarias, deben aplicarse. Por ello es
deseable que sean conocidos para diagnosticarlos en fases
tempranas e intervenir precozmente.

Guia de actividades preventivas en nifios con SD (edad en afos)
Actividad 0-4 sem. 115 2253 456789 10 11 12 13 14 15 16

Cariotipo
Consejo genético

Actividades
preventivas + + 0+ 4+ 4+ 4
habituales (PAPPS)

Evaluacién cardiaca Ecocardiogr

Evaluacion audicion PETC o + o+ o+
OEA

Eval. oftalmolégica  Reflejorojo  + + +

Evaluacion tiroides  Cribado de
(TSH, T4) metabolop

Evaluacion
crecimiento (tablas
estandares).
Obesidad. Nutricion

Evaluacion + + +
bucodental

Cribado celiaquia’

Apoyo familiar.
Tutela de cuidados
y habilidades
paternas

Desarrollo

psicomotor. | .

Y ntervencion
Coordinacion con teregogc o+ o+ o+ o+
servicios P

educativos.

Inestabilidad
atlantoaxoidea’

Ecocardiogr

R I I S S A S S +

Anticuerpos
antitiroideos

R |212]2]?2) 2?2?2227 ?
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PROGRAMA DE ACTIVIDADES PREVENTIVAS
EN NINOS PREMATUROS CON PESO DE
NACIMIENTO MENOR DE 1.500 gs.

Magnitud del problema

La prematuridad constituye un problema sanitario
de primer orden en Espafia ya que, a pesar de todos los
esfuerzos que se han hecho desde todos los ambitos, la
frecuencia de nacimientos prematuros se ha
incrementado en la Gltima década y este incremento es
todavia més llamativo en la frecuencia de nacimientos
de nifios con peso inferior a 1500g.

La frecuencia de prematuridad en Espafa se
encuentra entre un 8-10% de todos los nacimientos; en
la poblacion atendida en el Hospital 12 de Octubre la
tasa de prematuridad media en los Ultimos 5 afios esta
en torno al 11%. Todavia es mas preocupante el
incremento en el nimero de nacimientos de nifios con
peso inferior a 1500 g, que en el Hospital 12 de Octubre
en el afio 1990 suponian el 1% de los nacimientos y
actualmente suponen el 1,5%.

Por otro lado, los avances tecnoldgicos y el cambio
en el tipo de cuidados que se ha producido en las
unidades de cuidados intensivos neonatales han
incrementado la supervivencia de los nifios atendidos,
de tal forma que la mortalidad es muy baja en todos los
grupos de peso, salvo en el grupo de nifios con peso
inferior a 750g. Por tanto, con este incremento en la
frecuencia de nacimientos prematuros y la disminucion
de la mortalidad, el nUmero de nifios muy prematuros
que van a llegar a los Centros de Salud de Atencion
Primaria se va a ir incrementando significativamente.

El problema

La prematuridad es hoy por hoy un hecho inevitable,
irreparable y no deseable, pese a la banalizacion que se
hace del tema en los medios de comunicaciony, a veces,
entre los profesionales; y sirva como ejemplo la
persistencia de los obstetras en implantar varios
embriones cuando se utilizan técnicas de reproduccion
asistida.

Cuando un nifilo nace a las 24 semanas de
gestacion, sus neuronas todavia estan migrando desde
la matriz germinal hasta la corteza cerebral. Este cerebro
tan inmaduro, tan poco organizado y con escasos
recursos para protegerse de las agresiones debe
madurar fuera del ambiente intrauterino; y hoy sabemos
gue aun en las mejores condiciones posibles esto no
ocurre de la misma forma.

Carmen Rosa Pallas Alonso
Servicio de Neonatologia.
Hospital 12 de Octubre. Madrid.

Cada vez existe mayor convencimiento de que,
probablemente, parte de las alteraciones que presentan
los nifios prematuros a largo plazo se pueden relacionar,
entre otros muchos factores, con los cuidados
administrados tras el nacimiento. Por un lado, la
exposicion a un medio hostil como es una unidad de
cuidados intensivos neonatales, dificulta la organizacién
del sistema nervioso central en desarrollo. Por otro, los
padres, principales artifices del proceso de crianza, son
sometidos a un impacto emocional que puede dificultar
dicho proceso. Estos efectos no deseados que la
estancia en la unidad de neonatologia provoca, tanto en
el recién nacido como en su familia (especialmente en
los méas inmaduros), puede ser reducidos a través de
intervenciones que busquen la disminucién de estimulos
negativos y el incremento de estimulos positivos para el
desarrollo del nifio. En este contexto, seria deseable que
los cuidadores aprendieran a valorar las caracteristicas
de cada niflo-familia y se adaptaran en la medida de lo
posible a sus necesidades, al igual que se hace ante
otro tipo de necesidades.

Los cuidados individualizados, centrados en el
desarrollo y en la familia, constituyen un sistema de
cuidados que pretende mejorar el desarrollo del nifio a
través de intervenciones que favorezcan tanto al recién
nacido como a su familia, entendiéndolos a ambos como
una unidad. Agrupados generalmente bajo el epigrafe
Developmental Care (Cuidado del Desarrollo, o Cuidados
centrados en el desarrollo), configuran un sistema de
cuidados que complementa y humaniza el sistema
tradicionalmente aplicado en la mayoria de unidades
neonatales de nuestro entorno.

Los cuidados centrados en el desarrollo (CcD)
se basan en una filosofia que abarca los conceptos de
interaccién dinamica entre recién nacido, familia y
ambiente y los aplica al periodo neonatal. Los CcD
comprenden intervenciones dirigidas a optimizar tanto
el macroambiente (luces, ruidos, espacios, ...) como el
microambiente en que se desarrolla el recién nacido
(cuidados inmediatos, postura, manipulaciones,
prevencion y tratamiento del dolor) y, por supuesto,
intervenciones sobre la familia para facilitar al maximo
su papel de cuidador principal del recién nacido.

De tal manera, que el objetivo actual de las unidades
neonatales modernas no es solo la curacién de las
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patologias sino que también se debe favorecer el
desarrollo emocional, la organizacion cerebral y el
establecimiento del vinculo con los padres.

Evolucién de los prematuros con peso de
nacimiento menor de 1500g.

Por todo lo anteriormente expuesto, es facil aceptar
gue aunque el nifio evolucione favorablemente va a
madurar en un medio que no era el esperado y, por tanto,
su desarrollo va a ser diferente en la gran mayoria de
los aspectos. Por poner solo algin ejemplo, la
maduracion del tono muscular no va a ser igual que la
de los nifios a término pero la percepcién del dolor de
los nifios que han sido prematuros permanece alterada
muchos afios después. No son solo las enfermedades
gue ha padecido el nifio durante su ingreso lo que
condiciona su evolucion, el hecho de haber madurado
fuera de su ecosistema natural (su madre) explica
muchas de las alteraciones del desarrollo.

Si el pediatra de Atencion Primaria esta familiarizado
con todos estos aspectos entendera mucho mejor
algunas de las peculiaridades que muestran estos nifios
y podra explicar a los padres el por qué de ellas y les
orientard de forma adecuada. En la mayoria de los
hospitales en los que se atiende a nifios muy prematuros,
tras el alta, se les incluye en programas de seguimiento
especificos. Sin embargo, en estas unidades de
seguimiento no se puede sustituir al pediatra de Atencién
Primaria. Su concurso es imprescindible por la
proximidad, la accesibilidad y la confianza que en él
depositan los padres para todo tipo de consultas.

TODO EL PROGRAMA DE ACTIVIDADES
PREVENTIVAS SE PUEDE DESCARGAR EN:

Programa de actividades preventivas y de promocion
de la salud (PAPPS) Octubre 2001 Actualizado Diciembre
2005.

http://www.aepap.org/previnfad/pdf/prematuro.pdf

SEGUIMIENTO DEL PREMATURO
< 1500 g AL NACER

Carmen Rosa Pallas Alonso y grupo Previnfad

Servicio de Neonatologia. Hospital 12 de Octubre. Madrid.

RECOMENDACIONES
Seguimiento del desarrollo

Los nifios prematuros, como grupo, presentan una
frecuencia mayor de alteraciones en el desarrollo que
los nifios nacidos a término. Se aconseja incluir a todos
los nifios con peso de nacimiento menor de 1.500 g en
programas especificos de seguimiento. La
sistematizacion de todas las actividades de informacion,
consejo y prevencion constituyen el objetivo de este
programa. Se aconseja normalizar las valoraciones del
desarrollo utilizando la edad corregida y no la edad real
para el calendario de revisiones.

Lactancia

La leche materna es el mejor alimento para el nifio
prematuro porque posee propiedades antiinfecciosas y
antiinflamatorias y facilita la maduracién de diferentes
organos, ademas la biodisponibilidad para los nutrientes
es excelente. La separacién madre-hijo que conlleva el
ingreso del nifio en la unidad neonatal hacer que la
aparicion del vinculo se dificulte. La lactancia materna
facilita la vinculacion madre hijo y acelera la percepcion
del nifio prematuro como hijo. En los nifios prematuros
amamantados se ha encontrado un efecto beneficioso
a largo plazo en el desarrollo mental en estudios de
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cohortes no randomizadas (evidencia 11-2). Cuando no
es posible la lactancia materna se ha comprobado en
los estudios randomizados efectuados que las formulas
de prematuros mejoran el crecimiento, la masa 6sea y
el desarrollo mental a largo plazo en comparacién con
las férmulas de inicio (evidencia l). Se aconseja mantener
la férmula de prematuros hasta los 9 meses o al menos
hasta que alcancen los tres kilos de peso.

Prevencién del raquitismo

Desde los 15 dias y hasta el afio de vida se
recomienda la profilaxis con 400 Ul/dia de vitamina D.
En los primeros meses tras el alta hospitalaria conviene
vigilar la aparicién de raquitismo. Especialmente en los
menores de 1.000 g al nacimiento se recomienda una
determinacion de fosfatasa alcalina un mes después del
alta y si esté elevada confirmar el diagnéstico con una
radiografia de mufieca (evidencia lll).

Valoraciéon del crecimiento

Se aconseja corregir la edad para calcular los
percentiles de peso, longitud-talla y perimetro craneal
hasta los dos afios de edad corregida.

Profilaxis de la anemia de la prematuridad

Los nifilos con o sin tratamiento con eritropoyetina
durante su estancia hospitalaria recibiran profilaxis con
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hierro oral ( 4 mg/kg/dia, contabilizando los aportes de
la alimentacion). Esta profilaxis se mantendra hasta la
introduccion de la alimentacion complementaria (carne
y cereales suplementados con hierro). Se realizara
cribado de anemia y ferropenia al mes y a los 3 meses
después del alta por si hay que incrementar la dosis de
hierro o suspender la profilaxis por depdsitos elevados.

Habilidades motoras

Conocer la cronologia de las habilidades motoras y
las peculiaridades del desarrollo motor de los nifios
prematuros facilita la identificacién de los nifios que se
apartan de un desarrollo normal. El 50% de los recién
nacidos con peso menor de 1500 g han adquirido la
sedestacion sin apoyo a los 7 meses de edad corregida
y el 90% a los 9 meses de edad corregida. Con respecto
a la marcha el 50% la han adquirido a los 14 meses de
edad corregida y el 90% a los 18 meses de edad
corregida.

Hipertonia transitoria del prematuro

La hipertonia transitoria aparece hacia los 3 meses
de edad corregida, progresa cefalocaudalmente, no
produce retracciones, ni asimetrias ni retrasa la
adquisicion de la sedestacion y la marcha. Junto con el
retraso motor simple se pueden considerar variantes de
la normalidad y por ello sélo precisan seguimiento.

Factores de riesgo para alteraciones del
desarrollo motor

Se consideran factores de riesgo el peso de
nacimiento menor de 750 g, las infecciones del sistema
nervioso central y la presencia de lesion parenquimatosa
(leucomalacia periventricular o infarto hemorragico) en
la ecografia cerebral y la hidrocefalia. Estos nifios deben
remitirse tras el alta hospitalaria a estimulacién precoz y
fisioterapia. Si un nifio menor de 32 semanas de edad
gestacional no tiene ninguna ecografia cerebral después
de la semana de vida se debe de realizar un nuevo control
ecografico, ya que las lesiones del parénquima cerebral
no suelen aparecer como imagen ecografica hasta la
tercera o cuarta semana de vida.

Paralisis cerebral

La presencia de asimetrias retraccionesy el retraso
en la adquisicién de las habilidades motoras sugiere el
diagnéstico de paralisis cerebral y de forma precoz se
debe remitir para estimulacién precoz y fisioterapia. En
general el diagndstico de pardlisis cerebral no debe
realizarse antes de los dos afios de edad corregida.

Desarrollo sensorial

Visién.- Comprobar que todos los nifios con peso
de nacimiento menor de 1250 g o una edad gestacional
igual o menor a 30 semanas han tenido revisiones de
fondo de ojo hasta la completa vascularizacién de la
retina. El diagndstico precoz y el tratamiento de la
retinopatia del prematuro grado 3 disminuyen el riesgo
de evolucién a ceguera (evidencia i). Todos los nifios
con diagnéstico de retinopatia grado 3 y los que tienen

lesion cerebral parenquimatosa precisan seguimiento
estrecho oftalmoldgico al menos durante los dos primeros
afios de vida. Todos los nifios menores de 1500 g deben
valorarse al afio y a los dos afios por un oftalmélogo ya
que tienen riesgo elevado de problemas visuales graves.

Audicion.- Antes de los 6 meses de edad corregida
se debe disponer de informacién objetivable sobre la
capacidad auditiva de los nifios con peso de nacimiento
menor de 1500 g.

Apoyo ala familia

Se debe apoyar a los padres de los nifios prematuros
durante la crianza y la educacion de su hijo. La
incertidumbre sobre la evolucion de su hijo es grande y
condiciona actitudes que dificultan la aceptacion del hijo.
Se les debe de informar sobre la existencia de
asociaciones de padres de nifios prematuros.

Problemas del comportamiento y del aprendizaje

Estos problemas son muy frecuentes. Se deben de
realizar valoraciones periddicas para detectarlas (dos,
cuatro afios). Si se diagnostica alguna alteracién se debe
remitir para intervencion precoz ya que asi la evolucion
puede ser mas favorable (evidencia lll). Se aconseja
iniciar la escolarizacién considerando la edad corregida
y no la edad real o al menos considerar las actitudes
individuales de cada nifio.

IMPORTANCIA DE LA PREMATURIDAD.
FRECUENCIA'YY REPERCUSIONES.

A pesar de los esfuerzos realizados en el control
del embarazo y el parto, la frecuencia de los partos
prematuros se mantiene estable e incluso se aprecia
desde hace unos afios cierto incremento en la frecuencia
de nacimientos extremadamente prematuros.
Actualmente nacen antes de la 37 semana de gestacion
del 8 al 10 % de los recién nacidos vivos y por debajo de
los 1.500 g de peso el 1,5 % aproximadamente.

El hecho de que no se haya podido disminuir esta
frecuencia se debe, en parte al menos, a la aparicion de
nuevas situaciones de riesgo, como el aumento de edad
de las madres y la utilizacion masiva de las técnicas de
reproduccion asistida, que se asocian a mayor
probabilidad de gestacion mdultiple. Muchas de estas
gestaciones estan abocadas a un parto prematuro y en
al caso de las de mas de dos fetos, probablemente a un
parto antes de 33 semanas.

Ademas de no haber disminuido el numero de
nacimientos prematuros, la supervivencia de estos nifios
ha aumentado espectacularmente, incluso en los grupos
de pesoy edad gestacional mas bajos. Por lo tanto, cada
vez van a llegar a las consultas de pediatria de atencion
primaria mas nifios con antecedentes de prematuridad
y peso inferior a 1.500 g.

En la figura 1 se muestran los datos de mortalidad
de la dltima década en el Hospital 12 de Octubre de
Madrid, estratificados por grupos de peso. A pesar de
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ser una muestra sin base poblacional reproduce la
informacién aportada por este tipo de estudios. Aunque
la prematuridad y las patologias asociadas siguen
constituyendo la primera causa de mortalidad infantil por
delante de las malformaciones y la muerte subita, sélo
el grupo con peso menor de 750 g mantiene una
mortalidad elevada, relacionada con la inmadurez
extremay la infeccion.

Figura 1. Evolucion de la mortalidad por grupos de

peso al nacer a lo largo de 10 afios (fuente Hospital 12
de Octubre)

cociente de desarrollo y del cociente intelectual con la
de los nifios nacidos a término se observa una leve
desviacion a la baja. Las infecciones son mas frecuentes
y graves. El riesgo de reingreso por infecciones
respiratorias bajas, especialmente por bronquiolitis, es
elevado en el primer afio, entre el 15y el 40 %
aproximadamente.

Estas circunstancias determinan que la demanda
de los padres sea mayor. Ninguna pareja esta preparada
para tener un hijo que nazca muy prematuramente y esto
sin duda afecta a las relaciones entre los padres y de los

padres con el hijo, no sélo durante

el ingreso hospitalario. La
peso al nacer (Q) incertidumbre sobre su evolucion
—@&— 500-749 es grande y condiciona en
100 ocasiones actitudes que dificultan
—e— 750-999 I o
904 la plena aceptacion del hijo.
N ° —m— 1000-1249
B0+ e
o e * "\'«4.“\0 o * e 1250-1499 PAPEL DE LA ATENCION
L PRIMARIA
50 T Todos los prematuros de
% 50 '”\x\ menos de 1.500 g son atendidos
a0t l; N . S~ en hospltales y al alta son seguidos
— ° S en diferentes consultas -
04— —-2 T neonatologia, oftalmologia,
o e — . otorrinolaringologia, neurologia,
,,,,,,,,, . . e . respiratorio - segun la patologia
10 oo 2 ey . que presentaron. Sin embargo, en
0 . . : : .. , *_T -f—l’—}f 'M estas unidades no se pretende
o g1 a9 g3 a4 a5 ap 97 ag 99 sustituir al pediatra de atencion
ano primaria. Su concurso es
imprescindible por la proximidad,

A pesar de que cada vez sobreviven mas prematuros
de menos de 1.500 g la proporcién de nifios con
discapacidad no parece haber aumentado aunque en
este aspecto no existe mucho acuerdo, ya que depende
del trabajo consultado. La frecuencia de discapacidad
(se considera discapacidad cuando la calidad de vida
del nifio se ve afectada) se mantiene constante en torno
al 10-15 %, pero légicamente se ha incrementado el
ndmero total de nifios con problemas en relacion con la
prematuridad. Casi todos los menores de 1.000 g
abandonan el hospital con el peso por debajo del percentil
diez. No se ha conseguido disminuir la frecuencia de
retinopatia de la prematuridad o de displasia
broncopulmonar ni su gravedad, aunque si parece que
el nimero de lesiones cerebrales graves se ha reducido.

Actualmente el 50% de los nifios con paralisis
cerebral tienen el antecedente de haber nacido muy
prematuramente y de entre las personas con déficit visual
grave, el 17% fueron nifilos que pesaron al nacer menos
de 1.500 g. Con respecto a la valoracion del cociente
intelectual, la gran mayoria de los nifios que nacieron
muy prematuramente presentan un cociente dentro de
la normalidad, pero al comparar la distribucion del
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la accesibilidad y la confianza que
en él depositan los padres para todo tipo de consultas.

El pediatra, como profesional mas préximo a la
familia, puede identificar los problemas y proporcionar
informacién precisa que disminuya la incertidumbre. La
prematuridad estéa detras de muchos de los problemas
gue aparecen en lainfanciay es necesario conocer cémo
es el desarrollo habitual de estos nifios, las
caracteristicas de su evolucion, las variantes que
presentan con respecto a la normalidad, los problemas
gue pueden aparecer mas frecuentemente y los signos
de alarma que pueden ayudar a identificarlos con
precocidad. De este modo, se estara en condiciones de
proporcionar informacién precisa, de colaborar en la
prevencioén e indicar las intervenciones adecuadas. La
sistematizacion de todas las actividades de informacion,
consejo y prevencion constituyen el objetivo de este
programa.

Siempre es conveniente conocer el programa de
seguimiento que se aplica a cada nifio en el hospital,
para evitar repeticiones innecesarias de pruebas o
exploraciones.

LA EDAD GESTACIONAL, EL PESO, LA EDAD
CORREGIDA Y OTROS TERMINOS
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e Edad de gestacién: convencionalmente se admite
como a término toda gestacion que ha cumplido 37
semanas. La media de las gestaciones a término es de
40 semanas. La gestacién que dura 42 semanas
cumplidas o mas se considera postérmino. Se considera
prematuro al nifio que nace antes de la 37 semana de
gestacion y gran prematuro al que nace antes de la 32
semanas.

® | imite de la viabilidad: aunque los nifios de 23 y
24 semanas pueden sobrevivir, se dice que estan en el
limite de la viabilidad porque la mortalidad en este grupo
es aun muy elevada y la evolucion a largo plazo en una
proporcion elevada es desfavorable. Por ello, en estas
edades gestacionales extremas y de acuerdo con los
padres, se decide no iniciar la reanimacion del nifio en
el paritorio o si posteriormente la situacion se complicara,
limitar el esfuerzo terapéutico

® Se considera que el grupo de nifilos con peso
menos de 1500 g al nacer o con una edad gestacional
inferior a 32 semanas es un grupo de riesgo para
problemas del desarrollo y por tanto es aconsejable
incluirlos en programas de seguimiento especificos.

® E| grupo de nifios de menos de 1.500 g se conoce
como de muy bajo peso y el de menos de 1000 g como
de bajo peso extremo. Los nifios de entre 1.500y 2.500
g se denominan nifios de bajo peso.

®| 0s pesos de estos neonatos pueden
corresponder a la gestacion (peso adecuado para la
gestacion) o estar por debajo del percentil 10 para su
edad gestacional (bajo peso para la gestacion). La
madurez viene condicionada por el tiempo de gestacion,
pero el peso también puede condicionar la patologia a
igual edad gestacional.

® Edad corregida: se entiende por edad corregida
la que tendria el nifio si hubiera nacido a la 402 semana
de gestacién. Si se valora a los nifios prematuros segin
la edad cronolégica, se estara viendo a cada uno de ellos
en un momento diferente del desarrollo. A modo de
ejemplo, en la revision de los 4 meses un nifio nacido
con 24 semanas tendra una edad corregida de cero
meses, uno de 28 semanas tendra una edad corregida
de un mes y uno de 32 semanas de 2 meses. La Unica
forma de normalizar las valoraciones del desarrollo es
utilizar la edad corregida.

LOS RIESGOS DE LOS PREMATUROS DE
MENOS DE 1.500 G

Enumerar todos los riesgos posibles excede los
objetivos de este programa. De una forma practica,
podemos agrupar los mas importantes — que van a ser
ademas objeto de prevenciény consejo — en el siguiente
decalogo:

1.-Riesgo de desnutricién e hipocrecimiento. Incluye
el riesgo de osteopenia y raquitismo.

2.-Riesgo de anemia.

3.-Riesgo de muerte subita.

4.-Riesgo de patologia respiratoria cronica y aguda.
5.-Riesgo de discapacidades motoras.

6.-Riesgo de alteraciones de la conducta y de
dificultades en el aprendizaje.

7.-Riesgo de discapacidades neurosensoriales:
alteraciones visuales e hipoacusia.

8.-Riesgo de alteraciones en la familia: padres y
hermanos. Riesgo de maltrato.

9.-Riesgo de deformidades craneofaciales.
Malposiciones y maloclusion dental.

10.-La vacunacion de los prematuros.

ACTIVIDADES PREVENTIVAS

1.- Prevencion de los problemas de nutricion.
Consejos y cuidados. Cribado de hipocrecimiento.

a.- Importancia del problema

Uno de los efectos de la prematuridad es la
interrupcidn de la nutricién placentaria en un momento
en que los sistemas de alimentacion postnatal ain no
estan maduros. Entre los mas prematuros,
especialmente en los nifios de menos de 28 semanas
de gestacion o con menos de 1.000 g al nacimiento, la
carencia casi absoluta de depositos de nutrientes y
energia, las dificultades para iniciar la alimentacion por
via digestiva, la inmadurez renal y hepatica que limitan
la alimentacién parenteral en los primeros dias y la
frecuente asociacion de patologia pulmonar e infecciosa,
hacen que la desnutriciébn sea casi obligada en las
primeras semanas. Pero no so6lo la desnutricion
extrauterina influye. Entre los menores de 1.500 g al
nacimiento alrededor de un 30% tienen bajo peso para
la gestacion, lo que supone una situacion de desnutricion
intrauterina previa.

Tras el nacimiento se produce una pérdida de peso
y un retraso en la velocidad de crecimiento respecto al
feto de igual gestacién, de manera que la mayoria de
los menores de 1.500 g se van de alta con pesos
inferiores al percentil 10 para su edad corregida. Esta
proporcion es mayor en los menores de 1.000 gy en los
de bajo peso para la gestacion. El crecimiento cerebral
se preserva a costa de otros sistemas y asi por ejemplo
se produce una pérdida relativa de masa 6sea que puede
ser muy intensa y que en todo caso hace que este grupo
de nifios arrastre al menos en el primer afio de vida una
situacion de osteopenia respecto a los nifios nacidos a
término.

Ademas en la alimentacién estan implicados
aspectos psicologicos, culturales, de maduracién,
desarrollo, adquisicion de funciones fisiolégicas a largo
plazo, seleccién celular y prevencién de la enfermedad
a corto y largo plazo.

Se ha comprobado en animales - en humanos hay
evidencias cada vez mayores - que hay una
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programacion de la fisiologia y de la seleccion celular en
funcién de la nutricion precoz. Segun este supuesto, hay
diferentes periodos sensibles o periodos de ventana, en
los que las situaciones ambientales y nutritivas
condicionan por ejemplo el tamafio corporal,
determinadas funciones enzimaticas, la presion arterial,
la aparicion precoz de arteriosclerosis, la secrecién de
insulina, el desarrollo del sistema nervioso central, etc.
En este sentido, hay evidencia de que el tipo de
alimentacion al mes de vida - leche materna y no férmula
adaptada - condiciona por ejemplo un mayor cociente
de inteligencia a los 8 afios, especialmente en varones 'y
en el area verbal. También se ha confirmado que la
administracién de leches suplementadas con cantidades
adecuadas de calcio y fésforo mejora la acrecién de
masa 0sea, acercandola a la de los nacidos a término
hacia los 9 meses de edad corregida.

Por todo ello no debemos asumir como inevitable la
desnutricion en los prematuros muy pequefios y mucho
menos como aceptable o deseable. Tras el alta
hospitalaria es necesario vigilar muy estrechamente la
nutricion. En la tabla 1 se definen los nifios de especial
riesgo nutricional.

Tabla 1.- Riesgo nutricional. Grupos deriesgo
y marcadores.

Todos los menores de 1.000 g al hacimiento.

Todos los nifios prematuros con peso en P <10 al alta,
tanto de peso adecuado como de bajo peso al
nacimiento. El riesgo se valorara en cuanto a la
desviacion respecto a la curva normal y a la asociacion
de retraso de crecimiento en longitud y perimetro
craneal.

Prematuros con dificultades en la alimentacién
(malformaciones craneofaciales que dificulten la
deglucién, atresia esofagica, reflujo gastroesofagico
grave, trastornos neuroldgicos que afecten la succion
— deglucién, etc.).

Prematuros con patologia respiratoria crénica que
precisen oxigeno a domicilio y los que tengan
reingresos repetidos en el primer afio.

Prematuros con intestino corto y otras enteropatias.

Nifios con intolerancias alimentarias (a proteinas de
la leche de vaca por ejemplo).

Entre los parametros bioquimicos a valorar al alta
debemos considerar como marcadores de
desnutricién:

Albuminemia < 2 g/dL en ausencia de edema.

Urea en sangre < 3 mg/dL.

Fésforo en sangre < 3,5 mg/dL.

Fosfatasa alcalina > 1.200 U/L en ausencia de
colestasis franca (*).
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(*) En el déficit de zinc puede haber niveles muy bajos
de fosfatasa alcalina.

b.- Consejos de alimentacion
- Tipo de leche

® | a leche materna es el mejor alimento para el
ninio prematuro porque posee propiedades
antiinfecciosas y antiinflamatorias y facilita la maduracion
de diferentes 6rganos, ademas la biodisponibilidad para
los nutrientes es excelente. La separacion madre-hijo
gue conlleva el ingreso del nifio en la unidad neonatal
hacer que la aparicion del vinculo se dificulte. La lactancia
materna facilita la vinculacion madre hijo y acelera la
percepcion del nifio prematuro como hijo. En los nifios
prematuros amamantados se ha encontrado un efecto
beneficioso a largo plazo en el desarrollo mental en
estudios de cohortes no randomizadas (evidencia ll-2)...
La curva de peso sin embargo es algo peor, al menos en
los primeros meses, que con leches artificiales
fortificadas. Aun asi los beneficios se consideran
superiores. Sila ganancia de peso o el crecimiento son
insuficientes, pueden afiadirse 2 ¢ 3 tomas de una
férmula de prematuros con 80 kcal/dL o cereales sin
gluten a partir de los 2 6 3 meses de vida. Todo el personal
sanitario debe conocer las ventajas de la leche de madre
y asumir el derecho de todas las madres a lactar a su
hijo. El esfuerzo de haber mantenido la lactancia durante
el ingreso hospitalario no debe dilapidarse y nadie debe
poner en cuestion la lactancia si no es por causas que
supongan una contraindicacion clara, que por otra parte
son muy pocas. En sentido contrario, habra que respetar
las decisiones maternas de retirada de la lactancia, sin
culpabilizar ni insistir de manera inadecuada.

® Formulas artificiales: cuando no es posible la
lactancia materna.

® Formulas de inicio: adecuadas para nifios nacidos

a término con peso adecuado o para prematuros
mayores de 34 semanas de gestacion con mas de 2 kg
de peso sin otros factores de riesgo nutricional.

® Formulas para prematuros: simplificando, las

actualmente comercializadas en Espafa pueden dividirse
en tres grupos:

-Concentracion caldrica de 72 kcal/dL
-Concentracién cal6rica 80 kcal/dL
-Férmulas para prematuros tras el alta hospitalaria.

Las dos primeras estan suplementadas en
proteinas, calcio, fosforo, sodio, acidos grasos poli-
insaturados de cadena larga y otros nutrientes. Son
adecuadas para los prematuros de menos de 2 kg de
peso y pueden mantenerse hasta el alta hospitalaria o
hasta los 3 kg de peso. Son bastante mas caras que
una formula de inicio y el precio varia bastante de unas
marcas a otras, incluso de unas farmacias a otras.
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En cuanto a las formulas especiales para
prematuros tras el alta hospitalaria actualmente sélo hay
una marca comercializada. Aporta 72 kcal/dL, esta
suplementada con proteinas, calcio, fésforo, zinc,
vitaminas y aporta parte de la grasa en forma de
triglicéridos de cadena media, pero no acidos grasos poli-
insaturados de cadena larga. Puede indicarse en los
prematuros de menos de 34 semanas de gestacion y
menos de 2 kg de peso hasta los 9 meses, pero su
indicacion mas clara es en los nifios de riesgo nutricional,
en los que las féormulas de inicio son claramente
carenciales. Los nifios prematuros mas sanos y mas
grandes pueden compensar las carencias de la formula
de inicio aumentando en volumen la ingesta. Una ventaja
de esta férmula es su precio, similar al de las formulas
de inicio. En los ensayos randomizados efectuados se
ha comprobado que mejora el crecimiento, la masa 6sea
y el desarrollo mental a largo plazo en comparacion con
las formulas de inicio.

® Hidrolizados y férmulas semielementales: no son
adecuadas para la alimentacion de los recién nacidos
muy prematuros en los primeros meses de vida. Solo
deben utilizarse con indicaciones muy precisas como
resecciones intestinales amplias con desnutricién y
diarrea, malabsorcién en la fibrosis quistica y en la
desnutricion grave, alergia o intolerancia a las proteinas
de leche de vaca.

® Férmulas de soja: sélo estan indicadas en la
galactosemia.
- Volumen de la ingesta

Laingesta debe ser a demanda. Muchos prematuros
sanos toman mas de 200 mL/kg/dia de leche y tienen
unas ganancias de peso muy importantes en las primeras
semanas tras el alta hospitalaria. La restriccion de
liquidos se plantea en dos situaciones concretas, los
nifios con displasia broncopulmonar grave que requieren
oxigenoterapia a domicilio y los nifios cardidpatas con
riesgo de insuficiencia cardiaca. En los nifios con
patologia respiratoria cronica grave debe de identificarse
el volumen que es capaz de tolerar el nifio sin
comprometer su situacion respiratoria y se debe prestar
especial atencion al crecimiento de estos nifios..

En el extremo opuesto, los lactantes anoréxicos, con
dificultades para la alimentacion y con malas curvas de
peso deben recibir un minimo de aportes que garanticen
su estado nutricional y crecimiento. En los casos mas
dificiles puede ser necesaria la alimentacion enteral
continua nocturna a través de una gastrostomia.

- Nimero de tomas

El nimero de tomas es variable. Hay nifios que
comen cada 2 horas y otros a los que hay que despertar
porque si no se desnutren. En los prematuros sanos se
debe respetar el ritmo del nifio.

- Lentitud en las tomas y anorexia

Un grupo importante de los mas inmaduros comen

despacio y en poca cantidad, manteniendo una mala
ganancia ponderal. Ademas suelen tolerar mal los
cambios de alimentacién. Estos nifios provocan una gran
ansiedad en sus familias que acaba convirtiéndose en
un problema afiadido. Se requiere mucha paciencia y
flexibilidad. No se deben agrandar las tetinas porque se
aumenta el riesgo de atragantamientos y aspiraciones.
Como ya se ha comentado, cuando la evolucién no es
buena o cuando la patologia asociada lo requiere, puede
recurrirse a la alimentacion a débito continuo por
gastrostomia de forma transitoria.

-Introduccién de los alimentos sélidos triturados
y de los cereales

Los alimentos solidos triturados — purés y papillas -
se pueden empezar a introducir a los 6 6 7 meses de
edad corregida o cuando alcancen los 6 6 7 kg de peso
en los que tienen problemas de nutricion. Habitualmente
en estos ultimos hay que retrasar la introduccién de la
cuchara, por disminuir el aporte de nutrientes al disminuir
la cantidad de leche consumida. Esto a veces no ocurre
y por el contrario comen mas con cuchara, por lo que
siempre debe imponerse la flexibilidad buscando lo méas
cémodo para cada nifio en particular. Por los problemas
comentados y por un retraso en la maduracion de la
masticacion, a veces en los mas inmaduros no es posible
introducir la cuchara hasta los 2 afios. El uso de mezclas
(purés) para ocultar alimentos rechazados y el uso precoz
de yogures pueden ser recomendables para mejorar la
nutricion.

- Prevencién del raquitismo. Suplementos de
vitamina D

-Importancia del problema

La enfermedad metabdlica 6sea de los prematuros se
previene con los suplementos de calcio y fésforo que
contienen las leches de prematuros y los fortificantes de leche
materna que se administran durante el ingreso hospitalario.
Cuando se establece el crecimiento rapido en estos nifios es
necesario garantizar un aporte adecuado de vitamina D para
evitar la frecuente aparicion de raquitismo.

- Consejos

& Desde los 15 dias y hasta el afio de vida se
recomienda la profilaxis con 400 Ul/dia de vitamina D.

€ En los primeros meses tras el alta hospitalaria
conviene vigilar la aparicion de raquitismo. Especialmente
en los menores de 1.000 g al nacimiento se recomienda
una determinacion de fosfatasa alcalina un mes después
del alta y si esta elevada confirmar el diagndstico con
una radiografia de mufieca.

- Cribado de hipocrecimiento
e (;Qué podemos considerar normal?

La poblacion de prematuros menores de 1.500 g es
heterogénea. Encontramos nifios desde 23 a 36
semanas de gestacion, de bajo peso al nacimiento o de
peso adecuado, gravemente enfermos o sanos,
indemnes neurolégicamente o con graves deficiencias
psicomotoras o sensoriales. A la hora de decidir si la
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curva pondero-estatural de un nifio en particular es
aceptable habremos de tener esto en cuenta, ademas
de su carga genética.

El objetivo ideal seria igualar las tasas de
crecimiento fetal y conseguir un percentil igual que en
los nacidos a término a igual edad corregida. Sin
embargo muchas veces esto no es posible y como grupo
presentan un crecimiento inferior al de los nacidos a
término. Durante el ingreso hospitalario se produce una
pérdida inicial de peso, con recuperacion del peso al
nacimiento entre 10 y 30 dias después, mas a menor
peso y edad gestacional. Posteriormente se acelera el
crecimiento pero sin recuperarse la merma en su
totalidad. Tras el alta hospitalaria es frecuente una
primera fase de engorde rapido. En el primer afio se
pueden observar fases de crecimiento acelerado
seguidas de aparentes estancamientos. Las mediciones
antropomeétricas deben repetirse cada 3 meses hasta
los 18 meses, a los 2 afios y después en cada revision
gue se planifique. Hasta los 2 afios debe utilizarse la
edad corregida.

El caso de los prematuros de bajo peso para la
gestacion es especial. En esta definicion se produce
confusion entre hipocrecimiento y desnutricién,
pudiéndose dar hipocrecimientos con peso normal en
el caso de las tallas familiares muy bajas y bajos pesos
con longitudes normales. En general, mas del 80% de
los prematuros de bajo peso que no tienen el antecedente
de tallas familiares muy bajas, alcanzan percentiles de
talla mayores de tres.

Considerando el peso, aproximadamente un tercio
de los menores de 1.500 g no alcanzan el percentil tres
alos 3 meses de edad corregida, el 25 % a los 2 afios y
entre el 15% y el 20% a los 4 afios. Si consideramos los
de bajo peso al nacimiento, la proporcion es de tres
cuartas partes a los 3 meses de edad corregida, con
tendencia al alcance a lo largo de los 2 primeros afos.
Las proporciones son similares a partir de los 3 afios. El
peor prondstico en cuanto al peso lo tienen los menores
de 750 g al nacimiento, especialmente si ademas fueron
de bajo peso para la gestacion.

En cuanto a la longitud - medida con el sujeto
tumbado - y la talla - en bipedestacion - la evolucion es
mejor que la del peso. También son menores las
diferencias en la evolucion entre los grupos de peso al
nacimiento, pero existen. Por lo tanto muchos de estos
nifilos seran muy delgados en los primeros afos.

El perimetro craneal es el parametro mejor
conservado, manteniéndose una curva similar a la de
los nacidos a término. De ahi el aspecto de macrocefalia
gue presentan. Los perimetros craneales bajos se
circunscriben al grupo de bajo peso extremo para la
gestacion, especialmente los menores de 750 g, con
perimetro bajo al nacimiento — el 30% mantienen un
percentil inferior a 10 a los 2 afios — y los nifios con
importante atrofia cerebral.
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e Actitud ante un hipocrecimiento

Debemos tener siempre en cuenta tres factores:
e Situacion del crecimiento al nacer.

e Patologia neonatal y patologia tras el alta.

e Velocidad de crecimiento tras el alta (peso, longitud
—talla y perimetro craneal).

El motivo mas frecuente de mala curva
ponderoestatural en los primeros meses tras el alta es
la patologia crénica y las reagudizaciones,
frecuentemente con reingreso hospitalario: patologia
pulmonar y reflujo gastroesofagico, patologia intestinal
con o sin intestino corto, lesiones cerebrales graves y
problemas con la alimentacion, etc. En los casos mas
dificiles y rebeldes, sera necesaria la intervencion de
pediatras especialistas.

En el caso de nifios con hipocrecimiento,
entendiendo como tal la velocidad de crecimiento inferior
ala normal, sin causa aparente que lo justifique, debemos
actuar como con cualquier otro nifio para descartar
hipotiroidismo, enfermedad celiaca, déficit de GH,
insuficiencia renal, sindrome de Turner en las nifias, etc.

e Consejos para el cribado del hipocrecimiento

1.Se medira el peso, la longitud y el perimetro
craneal hasta los 2 afios y la talla a partir de los 2 afios.

2.Se haran mediciones alos 3, 6, 9, 12 y 18 meses
de edad corregida, alos 2,4y 6 6 7 afios. Se considerara
la necesidad de mediciones mas frecuentes en casos
seleccionados.

3.Se utilizara la edad corregida hasta los 2 afios para
todos los parametros referidos.

2.- Deteccion y prevencion de la anemia de la
prematuridad

a.- Importancia del problema

La anemia de la prematuridad es una exageraciéon
de la anemia fisiolégica de los lactantes. A una menor
masa eritrocitaria al nacimiento se suma una vida media
mas breve de los hematies y un crecimiento mas rapido
qgue el de los nacidos a término. Al sufrir maltiples
extracciones sanguineas, amén de otros riesgos como
la infeccion, los prematuros de menos de 1.500 g
constituyen un grupo de alto riesgo de anemia precoz.
Una vez que la médula 6sea empieza a fabricar nuevos
hematies coincidiendo con la maxima caida de la
concentracion de hemoglobina que ocurre alrededor de
los 2 meses de vida, se produce ademas una ferropenia
por carencia de depdsitos de hierro.

Con frecuencia los neonatos mas inmaduros reciben
varias transfusiones durante su estancia hospitalaria, que
aportan hematies y hierro. Sin embargo, el tratamiento
con eritropoyetina humana recombinante, los criterios
mas estrictos de transfusion y la politica restrictiva en
las extracciones sanguineas han hecho disminuir el
nimero de transfusiones que reciben. De hecho
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actualmente muchos no se transfunden. Hay que tener
en cuenta que el tratamiento con eritropoyetina que se
hace en muchos hospitales durante las seis primeras
semanas de vida hace aumentar precozmente las
necesidades de aportes suplementarios de hierro.

En general, la minima concentracion de
hemoglobina se alcanza entre el mes y los dos meses
de vida y se considera admisible hasta 7 g/dL siempre
gue no haya necesidad de oxigenoterapia, el crecimiento
sea adecuado y la situacién hemodinamica sea normal.

b.- Consejos de prevencion

e Nifios con o sin eritropoyetina durante su estancia
hospitalaria:

e Profilaxis con hierro oral (4 mg/kg/dia,
contabilizando los aportes de la alimentacién). Esta
profilaxis se mantendra hasta la introduccion de la
alimentacion complementaria (carne y cereales
suplementados con hierro).

e Cribado de anemia y ferropenia al mes y a los 3
meses después del alta por si hay que incrementar la
dosis o suspender la profilaxis por depdsitos elevados.

3.- Prevencion de la muerte subita

a.- Importancia del problema: El sindrome de
muerte subita del lactante sigue siendo la primera causa
de muerte postneonatal - entre el mes y el afio de vida -
en los paises desarrollados. Los prematuros representan
el 18 % de los casos y en todos los estudios se confirma
una asociacion muy significativa que se incrementa con
la inmadurez y el menor peso. Se han aducido causas
directas, indirectas o comunes para ambas situaciones,
prematuridad y muerte subita.

Dado que durante el ingreso hospitalario los nifios
con patologia respiratoria han permanecido
intencionadamente en prono, es importante insistir en el
consejo de la postura en supino para dormir tras la
recuperacion.

b.- Consejos preventivos: los mismos que figuran
en el PAPPS para el resto de los nifios.

4.- Prevencion de las infecciones respiratorias

a.- Importancia del problema: los prematuros
constituyen un grupo de riesgo de reingreso hospitalario
por infecciones respiratorias agudas. Su tendencia a
presentar bronquiolitis 0 neumonia cuando adquieren
infecciones respiratorias es mayor en los primeros 6
meses de vida y sobre todo es muy importante en los
nifios con displasia broncopulmonar grave. Aunque las
variaciones regionales e interanuales pueden ser muy
importantes, alrededor del 10 al 15 % de todos los
prematuros reingresan por problemas respiratorios en
la primera epidemia, siendo esta proporcion mayor — 15
a 40 % - en los menores de 1.500 g. El riesgo es mayor
a menor edad cronoldgica en el momento de la

exposicion, menor edad gestacional, mayor patologia
pulmonar previa, mayor hacinamiento y mayor exposicion
al tabaco.

La asociacion del padecimiento de una bronquiolitis
precoz con el ulterior desarrollo de asma en los primeros
afios de vida parece claramente establecida, aunque la
relacion causal sigue siendo debatida.

b.- Consejos de prevencién de las infecciones
respiratorias

1.Evitar cualquier exposicion al humo de tabaco.

2.Evitar el contacto con personas adultas o nifios
con sintomas de infeccidn respiratoria.

3.Evitar el hacinamiento y los lugares de
concentracion de personas durante los meses de la
epidemia (transporte publico, visitas numerosas en el
domicilio y aglomeraciones de cualquier tipo).

4.Si es posible, no enviar al nifio a una guarderia
durante el primer afio. En los nifilos con displasia
broncopulmonar grave la recomendacion debe hacerse
hasta los 2 afios.

5.Los cuidadores deben lavarse las manos antes
de tocar al nifio.

6.Vacunacion antigripal de todos los convivientes con
un prematuro con displasia broncopulmonar y del propio
nifio a partir de los 6 meses de edad cronoldgica.

7.Uso de palivizumab (Synagis ®): el agente que
mas frecuentemente produce bronquiolitis es el virus
sincitial respiratorio. Desde hace unos afios es posible
la prevencién parcial con inmunoprofilaxis pasiva. La
administraciéon intramuscular mensual de
inmunoglobulina monoclonal contra el VRS (palivizumab)
durante el periodo de epidemia reduce en un 55% el
riesgo de reingreso en la primera epidemia en los
menores de 35 semanas de gestacion. La disminucion
del riesgo es mayor en los que no tienen displasia
broncopulmonar (78%) que en los que la tienen (39%).
Hay que tratar, segun el Unico ensayo clinico disponible,
16 niflos sin broncodisplasia y 20 nifios con
broncodisplasia para prevenir un ingreso por virus sincitial
respiratorio. No tiene ningun efecto preventivo contra
otros virus. No se ha demostrado disminucion de la
mortalidad ni de las secuelas respiratorias a largo plazo.
Dado su elevado coste es un producto de dispensacion
hospitalaria. Existen recomendaciones de la Academia
Americana de Pediatria y de la Sociedad Espafiola de
Neonatologia aunque, considerando su precio, hay
protocolos mas restrictivos segun la epidemiologia local.

5.- Deteccién y prevencion de las alteraciones
motoras y de las dificultades en el aprendizaje

a.- Importancia del problema: la paralisis cerebral
es el problema motor que con mayor frecuencia se
identifica en los prematuros y conlleva una gran demanda
de apoyo sanitario, educativo y social. La frecuencia de
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pardlisis cerebral en la poblacién de recién nacidos
menores de 1.500 g en Espafia y en otros paises
desarrollados esta alrededor del 10%. En la figura 2 se
muestra la frecuencia de pardlisis cerebral por grupos
de peso (datos del Hospital Doce de Octubre).

marcha autébnoma cuando es capaz de caminar cinco
pasos sin ningun tipo de apoyo. El 50% de los menores
de 1.500 g han adquirido la sedestacion sin apoyo a los
7 meses de edad corregida y el 90% a los 9 meses de
edad corregida. Con respecto a la marcha, el 50% la

han adquirido a los 12 meses de edad

25

Paralisis Cerebral

20 - leve

15 B orave

%
10

corregida y el 90% a los 16 meses de edad
corregida. Los puntos de corte de los 9
meses para la sedestacion y los 18 meses
para la marcha, pueden servir para identificar
a los recién nacidos menores de 1.500 g con
retraso en las adquisiciones motoras y esto
puede ser un primer signo de alarma de una
evolucion motora alterada.

e Peculiaridades del desarrollo

motor del niflo prematuro. Variaciones
dentro de lanormalidad.

T T T T
00-7458 750-999 1000-1243  1250-1459

peso al nacimiento (o)

a) Hipertonia transitoria.

TOTAL Concepto: la maduracion de los
musculos se ve alterada con el nacimiento

La informacion disponible actualmente parece
relacionar la aparicion de retraso cognitivo importante
con la lesién grave del parénquima cerebral. Sin
embargo, aunque la gran mayoria de los grandes
prematuros van a ser nifios con capacidades
intelectuales normales, las puntuaciones medias en las
pruebas realizadas se encuentran por debajo de las de
los nifios a nacidos término. Los casos de capacidades
intelectuales limites se asocian ademas con los niveles
educativos maternos bajos y con la situacién social
desfavorable de la familia.

b.- La dificultad de la valoracion del estado
psicomotor en los prematuros: la valoracién del
desarrollo motor proporciona una informacién valiosa
para seguir la evolucion habitual de los nifios y para
detectar precozmente a los que se apartan de lo que se
considera desarrollo normal. Dado que en momentos
precoces de la vida es dificil para el pediatra valorar el
desarrollo psiquico, el retraso o la alteracion de las
adquisiciones motoras es uno de los datos mas objetivos
para identificar el grupo de nifios que pueden evolucionar
desfavorablemente.

El problema esta en que la cronologia de la
adquisicion de las habilidades motoras en los prematuros
con desarrollo motor normal presenta particularidades
gue es imprescindible conocer para distinguir lo
probablemente normal de lo probablemente patolégico.
Por ello vamos a exponer las caracteristicas del
desarrollo motor de los grandes prematuros.

e Adquisicion de las habilidades motoras: se
considera que se ha alcanzado la sedestacion sin apoyo,
cuando el nifio es capaz de mantenerse sentado sin
ningun tipo de apoyo, jugando con las manos durante al
menos un minuto. Se considera que se ha alcanzado la
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prematuro. Los musculos estan preparados
para madurar en un medio liquido hasta la 40 semana
de edad gestacional. Cuando un nifio nace prematuro,
sus musculos deben soportar toda la accién de la fuerza
de la gravedad cuando todavia no estan preparados para
ello y esto condiciona una peculiar diferenciacién de las
miofibrillas. Por otra parte, al nacer de forma anticipada,
no se adquiere la flexién fisiolégica maxima que se
produce al final de la gestacion, es mas, al nacer el nifio
prematuro se le suele colocar en posicion de extension
sobre las superficies duras de la incubadora. De esta
forma se interrumpe de forma brusca la posicion de
flexion que es en la que naturalmente se encuentra el
feto.

Evolucion: se encuentra aumento del tono extensor
de forma transitoria en casi el 50% de los nifios nacidos
con menos de 32 semanas de gestacion. Con frecuencia
se alarma a los padres al interpretar la hipertonia como
el primer signo de una paralisis cerebral. En efecto, la
hipertonia suele ser el primer signo de la paralisis cerebral
del prematuro, pero la hipertonia transitoria tiene ciertas
caracteristicas que pueden ayudar a identificarla. Suele
aparecer alrededor de los 3 meses de edad corregida,
progresa cefalo-caudalmente, manifestdndose
inicialmente como retracciéon escapular (hombros
hiperextendidos) y posteriormente va descendiendo
hasta afectar a los miembros inferiores, no produce
retracciones, no presenta asimetrias ni retrasa la
adquisicion de la sedestacién y la marcha. Desaparece
antes de los 18 meses de edad corregida sin dejar
ninguna repercusion para el nifio.

Informacion e intervencién:.cuando se identifica
a edades tempranas se recomienda un seguimiento mas
estrecho, pero en principio se puede informar a los
padres de forma tranquilizadora, explicandoles por qué
aparece y que probablemente no tenga ninguna
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repercusion en el nifio. En algunos casos, sobre todo en
los que de antemano se sabe que tienen riesgo elevado
de problemas motores, puede ser dificil interpretar este
fendmeno. Estos niflos de alto riesgo, como ya se
comentara, deben de estar integrados en programas de
fisioterapia casi desde el alta hospitalaria, por lo que el
identificar el incremento del tono no indica ninglin cambio
de actitud y si no se retrasa la edad de adquisicion de la
sedestaciéon, se puede ser optimista respecto al
desarrollo motor.

- Retraso motor simple.

Concepto: enlos dos primeros afios algunos nifios
que han nacido prematuramente se retrasan en la
adquisicién de las habilidades motoras. No suelen
presentar ningun hallazgo patoldgico en la exploracion
neuroldgica o acaso una leve hipotonia que no justifica
el retraso. La caracteristica de los nifios con retraso motor
simple es que presentan mdultiples patologias de base
de cierta gravedad o un retraso del crecimiento
importante. Este cuadro suele aparecer, por ejemplo, en
niflos con displasia broncopulmonar que presentan
frecuentes empeoramientos o infecciones respiratorias
con ingresos repetidos y enlentecimiento de la curva de
crecimiento. Si un nifio presenta retraso motor, con
exploracién normal pero no tiene otra patologia de base
ni retraso del crecimiento, debe remitirse al neurélogo
para descartar otro tipo de problema.

Evolucién e informacién: cuando mejora la
patologia de base el nifio suele progresar rapidamente
en el aspecto motor, igualandose con los nifios de su
misma edad corregida. Si su patologia de base lo
permite, se le puede remitir a estimulacion precoz a un
centro de Atencion Temprana, pero incluso sin
intervencion la evolucion motora seré favorable.

c.- Factores de riesgo para el desarrollo motor.
e El peso al nacimiento menor de 750 g.

¢ El antecedente de infeccion del sistema nervioso
central.

o Elantecedente de lesién en el parénquima cerebral
o hidrocefalia. Dentro de las lesiones cerebrales que se
diagnostican por ecografia en los nifios prematuros, las
que van a condicionar el prondstico porque multiplican
de forma consistente el riesgo de paralisis cerebral son
la leucomalacia periventricular y el infarto hemorragico,
también llamado hemorragia grado 4 (odds ratio 43,
intervalo de confianza 95% 12-153). Las lesiones
parenquimatosas pueden no ser identificadas en las
ecografias realizadas precozmente en la primera
semana. Si un nifio menor de 32 semanas de edad
gestacional o menor de 1.500 g no tiene ecografias
realizadas después de la primera semana de vida, se
debe solicitar una nueva, sobre todo si aparece un
incremento del tono muscular o un retraso en las
adquisiciones motoras, ya que el riesgo de que exista
una lesién parenquimatosa no identificada es elevado.

Consejo en las situaciones de riesgo: en estos
casos se considera que el riesgo de secuela motoras es
alto y es recomendable proponer que por un lado se
sometan a valoraciones periddicas por parte de un
neurdlogo infantil y por otro acudan a un centro de
Atencién Temprana desde el alta en el Servicio de
Neonatologia antes de que aparezca ningun signo de
alarma, siempre que la situacion general del nifio lo
permita. En ocasiones estos nifios son gemelos o trillizos
y aveces las posibilidades de desplazamiento estan muy
limitadas, por lo que hay que valorar los beneficios que
se van a obtener frente a las dificultades.

d.- Parédlisis cerebral del prematuro.

e Signos de alarma y diagnoéstico: la paralisis
cerebral de los prematuros suele ser hipertonica, por lo
que el primer signo de alarma detectado es el incremento
del tono muscular que, como ya se ha comentado,
aparece también en la hipertonia transitoria. La presencia
de asimetrias, de retraccion y de retraso en adquisicion
de las habilidades motoras, hard pensar que el
incremento del tono probablemente esté en relacion con
la paralisis cerebral. El diagnéstico definitivo de paralisis
cerebral, salvo en casos excepcionales, no se debe hacer
en primera instancia y se aconseja esperar al menos
hasta los dos afios y contar con la exploracién de un
neurologo infantil con experiencia en prematuros. Los
diagnosticos precoces son menos exactos y se cometen
con frecuencia errores, tanto por no confirmarse como
por clasificar como normales nifios afectados.

e Clasificacion: la paralisis cerebral del prematuro
presenta tres formas tipicas: la diplejia espastica, cuando
la afectacion de los miembros inferiores es mayor que la
de los superiores, la tetraparesia espastica, cuando la
afectacion de los miembros superiores es igual o mayor
que la de los inferiores y la hemiparesia, en general con
mayor alteracion del miembro inferior. Actualmente se
tiende a simplificar esta clasificacién a hablar
simplemente de afectacién uni o bilateral.

e Probabilidad de adquirir lamarcha: cuando se
realiza el diagndstico de sospecha o de certeza de la
paralisis cerebral, la mayor preocupacién de los padres
y de los médicos es si el nifio alcanzara la marcha
auténoma. Una guia facil y atil para dar una informacién
adecuada a este respecto es considerar el tipo de
paralisis cerebral y el momento de la sedestacién, ya
que sobre la base de estos dos elementos se puede
predecir la capacidad de marcha de una forma bastante
aproximada. Si la paralisis cerebral es una hemiparesia,
practicamente el 100% alcanza la marcha autbnoma, si
es una diplejia se alcanza la marcha en el 60% de los
casos y si es unatetraparesia, en menos del 10%. Si se
considera la edad de sedestacién sin apoyo,
practicamente todos los nifios que alcanzan la
sedestacién antes de los dos afos de edad corregida
consiguen la marcha auténoma antes de los ocho afios.

e Informacion a los padres: durante afios se ha
huido del término de pardlisis cerebral a la hora de
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informar a los padres, porque socialmente presenta
connotaciones diferentes a las puramente médicas. Sin
embargo, a lo largo de la evolucion del nifio, los padres
terminan por escuchar el término paralisis cerebral
referido a su hijo, quizas en el contexto menos favorable
y sin que se les pueda proporcionar la informacién
adecuada. Por lo tanto parece mejor no huir del término
y que sea el médico responsable de su hijo quien informe
y explique lo que significa, eligiendo las circunstancias
mas adecuadas. Es preciso explicarles que «paralisis
cerebral» significa que su hijo tiene un dafio motor que
va a dificultar en menor o mayor medida la adquisicion
de la sedestacion y la marcha y que en los casos mas
graves también dificulta la manipulacion, el habla e
incluso la deglucién. Es importante aclararles que
paralisis cerebral no es sinénimo retraso psiquico. El
psiquismo suele estar preservado excepto en las formas
mas graves.

e Limitacion funcional: la gravedad de la pardlisis
cerebral se determina dependiendo del grado de
limitacion funcional, por lo que las definiciones son
diferentes dependiendo de la edad del nifio. A los dos
afos se considera que una pardalisis cerebral es leve si
el nifio ha alcanzado la sedestacién y la marcha
auténoma, se considera moderada si ha alcanzado la
sedestacion pero no la marchay grave si a los dos afios
no ha alcanzado la sedestacion.

e Tratamiento: la atencion de los nifios con
paralisis cerebral deberia depender de un equipo
multidisciplinario que prestara apoyo en multiples facetas,
con el objetivo final de lograr el maximo desarrollo de
sus capacidades. Ante la sospecha de una paralisis
cerebral se debe remitir a los padres a un centro de
Atencion Temprana si no acudian ya por pertenecer a
un grupo de alto riesgo. En estos centros se proporciona
fisioterapia ademas de estimulacion precoz.

Aunque no se dispone de estudios que demuestren
gue el tratamiento con fisioterapia mejore la funcionalidad
del nifio, parece razonable mantener las articulaciones
sin retracciones para que cuando neuroldgicamente sea
posible, se pueda iniciar la sedestacion o la marcha. No
se ha podido demostrar tampoco que un tipo de técnica
de fisioterapia sea superior a las otras, por lo que se
debe elegir la que sea mejor aceptada por los padres y
mejor tolerada por el nifio.

Los nifios con pardlisis cerebral tienden a elegir
posturas con hiperexten-sion de miembros inferio-res.
Tipicamente estos padres refieren que sus hijos ya se
tienen de pie y quieren caminar, cuando aun no han
alcanzado la sedestacion. Hay que explicarles que ningin
nifio camina sin antes sentarse y que el ponerlo de pie
de forma anticipada favorece el aumento de tono de los
miembros inferiores, lo que va a dificultar aun mas la
sedestacion. Para que el nifio llegue a sentarse, es mejor
que esté en el suelo en decubito prono, porque de esta
manera fortalecera los misculos adecuados.
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Con respecto a la administraciéon de toxina
botulinica, todavia no esté bien definido el grupo de nifios
para los que pueda ser de utilidad. Actualmente existen
varios estudios en este sentido y debera ser el neurélogo
infantil quien valore esta opcién terapéutica.

El pediatra debera valorar la atencion que esta
recibiendo el nifio y vigilara la evolucién. Hay nifios que
estan sometidos a férreos horarios de fisioterapia que
consumen todo su tiempo, cuando la probabilidad de que
alcancen la marcha es practicamente nula. Es funcion
del pediatra informar a los padres sobre las expectativas
y recordarles que el nifio tiene otras capacidades que
puede desarrollar y que son mas gratificantes para él.
La adquisicion de la marcha es un objetivo importante,
pero no puede ser la justificacion para que la infancia de
estos niflos quede reducida a sesiones de fisioterapia.

En la figura 3 se muestra un algoritmo sobre la
valoracion del desarrollo motor de los nifios prematuros.

e.- Desarrollo mental: si con el desarrollo motor
se ha comentado que hay ciertos factores que pueden
confundir al valorar su evolucién, esto es todavia mas
llamativo en la valoracion del desarrollo mental. Ademas
la prematuridad ocurre en ocasiones en un contexto
social desfavorecido y con caracteristicas particulares
de la familia que ya en si pueden condicionar parte de
los resultados de estos nifios.

La informacién disponible actualmente parece
relacionar la aparicion de retraso mental grave con la
lesion del parénquima cerebral pero los casos de
capacidades intelectuales limites estarian mas en
relacion con los niveles educativos maternos bajos y con
la situacion social desfavorable de la familia.

Las pruebas que miden cocientes de desarrollo entre
los 2 y los 6 afios sirven para determinar como esta un
nifio en un momento determinado pero no para hacer el
diagnostico de retraso mental. La situacién médica,
familiar o escolar del nifio, asi como el grado de
colaboracién, pueden condicionar mucho los resultados.
De hecho es posible encontrar poca concordancia con
la repeticién de pruebas en algunos nifios.

Consejos para los padres:

e Es recomendable hacer evaluaciones perioddicas
del desarrollo mental y de las dificultades en el
aprendizaje, especialmente a los 4y a los 6 — 7 afios.
Estas evaluaciones deben ser realizadas por
profesionales con experiencia.

6.- Alteraciones de laconductay del aprendizaje.

En los ultimos afios, al prolongarse el tiempo de
seguimiento de los nifios, se ha visto que incluso los
gue tienen aparentemente capacidades intelectuales
normales presentan mas problemas de comportamiento
y de aprendizaje que la poblacién general. Algunos
autores consideran que se podrian producir lesiones en
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ciertas areas cerebrales que permanecen ocultas a las
técnicas de imagen y que justificarian estas alteraciones.
Otros, sin embargo, piensan que la mayor frecuencia de
comportamiento hiperquinético, déficit de atencién,
problemas percepcion y de integracion visual - motriz,
entre otros, se podrian explicar por la agresion que
supone el ambiente de las unidades de cuidados
intensivos neonatales. Segun esta hipétesis el cerebro
inmaduro seria incapaz de integrar los estimulos que
recibe al nacimiento lo que llevaria a una desorganizacion
cerebral que persistiria a lo largo de los afios. Por todo
ello Ultimamente se estan incorporando los llamados
cuidados centrados en el desarrollo en las unidades
neonatales. Con ellos se pretende mejorar el desarrollo
del nifio en todos los
aspectos incidiendo de

apoyo pedagégico suficien-te, es decir, centros con
integracién o similares.

7.- Deteccion y tratamiento precoz de las
secuelas neurosensoriales: alteraciones visuales e
hipoacusia.

a.- Problemas visuales:

eFactores de riesgo: aunque los nifios con peso
de nacimiento menor de 1.500 g presentan mayor riesgo
de problemas visuales graves independientemente de
otros condicionantes y van a precisar un seguimiento
estrecho desde el punto de vista oftalmolégico, hay dos
factores que aumentan muy significativamente la
probabilidad de pérdida de agudeza visual permanente:

Figura 3. Algoritmo para la valoracion del desarrollo motor

forma especial en todo lo
gue puede contribuir a la
organizacion cerebral y al
adecuado desarrollo
emocional. Uno de los
pilares béasicos de estos
cuidados es la integracion
de los padres como
cuidadores en la unidad
neonatal. los patrones
educativos de los padres de
estos nifios suelen tender
a la sobreprotecciéon se
configura un caracter
particular caracteristico de
estos nifios. Todas estas
alteraciones son suscep-
tibles de tratamiento. La
identificacion precoz y la
adecuada orientacion
escolar, permitira en la
mayoria de los casos
facilitar el aprendizaje y
mejorar la conducta.

Consejos para los
padres:

eL0s nifios con altera-
ciones de la conducta
deben remitirse de forma
precoz para valoracioén
psicoldgica. La intervencion
precoz mejora los resulta-

dos de integracion social y
limita los problemas de
aprendizaje.

eTodos los nifios con
dificultades en el aprendi-
zaje deben ser remitidos a

Temprana
centros escolares con

1. Se consideran factores de riesgo: la presencia de lesion parenquimatosa cerebral o de hemorragia
grado 3 con hidrocefalia en la ecografia cerebral y el peso al nacer menor de 750 g.

2. La hipertonia transitoria aparece a los 3-6 meses de edad corregida, sigue un patron cefalocaudal,
desaparece antes de los 18 meses y no modifica la cronologia de las adquisiciones motoras.

3. La fisioterapia y la estimulacion precoz se proporciona, habitualmente , en los Centros de Atencion

4. El retraso motor simple suele aparecer en niflos con multiples patologias que, de alguna manera,

detienen el desarrollo motor. Mejora al mejorar la enfermedad de base.
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eLa retinopatia de la prematuridad (ROP) grado 36
mayor.

oEl antecedente de lesion parenquimatosa cerebral.

eRetinopatia de la prematuridad (ROP).

Concepto y frecuencia: la ROP es una enfermedad
que afecta a la vascularizacion de la retina inmadura de
los prematuros. Suele regresar hacia la curacion
espontanea pero en ocasiones deja un espectro de
secuelas que va desde la miopia leve a la ceguera. En
los menores de 1500 g, la frecuencia oscila entre el 20y
el 40% y superada la época del mal control de la
oxigenoterapia el mayor factor de riesgo es lainmadurez,
por lo que no hay estrategias definidas de prevencién
primaria.

Cribado delaretinopatiade la prematuridad. Casi
el 50% de los ojos que alcanzan un grado 3 plus quedan
ciegos si no se tratan. A la vista de los resultados del
estudio CRY-ROP, el tratamiento con crioterapia de los
ojos con ROP grado 3 plus reduce el riesgo de ceguera
a un 36%. Los resultados del tratamiento de
fotocoagulacién con laser parecen ser algo mejores. Con
estas opciones terapéuticas esta justificada la
instauracion de protocolos de cribado para identificar los
grados avanzados de ROP. Practicamente en todos los
centros de neonatologia se han establecido unos criterios
de peso al nacimiento, edad gestacional y clinica, para
definir el grupo de recién nacidos que deben someterse
a revisiones del fondo de ojo, con el objetivo de identificar
el 100% de los casos de ROP 3.

Actualmente es obligado hacer exploraciones
seriadas de fondo de ojo - desde la sexta semana de
vida hasta la completa vascularizacién de la retina - por
alto riesgo de presentar retinopatia grado 3 en los
siguientes grupos:

¢ Nifios con peso de nacimiento inferior a 1.250 g.

¢ Nifios nacidos con 30 6 menos semanas de
gestacion.

Evolucién. Valoraciones oftalmoldgicas
recomendadas: aunque regrese espontanea-mente o
con tratamiento, el 45% de los nifios con ROP grado 3
plus presenta miopia magna — mas de 4 dioptrias - al
afio de vida, con consecuencias muy negativas si no se
identifica de forma temprana. Por ello, los nifios con ROP
3, independientemente de su evolucién, deben estar en
estrecha vigilancia oftalmologica durante los dos
primeros afos de vida.

La presencia de ROP 1 6 ROP 2 no modifica el
desarrollo visual de los nifios que la presentan.

eLesion parenquimatosa cerebral y desarrollo
visual: el otro grupo de mayor riesgo de problemas
visuales son los prematuros con lesiones en el
parénquima cerebral (leucomalacia periventricular e
infarto hemorragico), que aparecen en el 7% de los nifios
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con peso de nacimiento menor de 1.500 g. Estas
lesiones, sobre todo si se ha afectado el I6bulo occipital,
pueden tener una repercusion muy desfavorable sobre
la vision, por lo que parece razonable un control
oftalmolégico estrecho durante al menos los dos primeros
afios de vida. La evoluciéon de este grupo de nifios esta
muy poco estudiada, por lo que no se dispone de datos
objetivos para justificar esta recomendacion.

eRecomendaciones generales de cribado de
alteraciones visuales: como ya se ha comentado, los
nifios menores de 1.500 g presentan una mayor
frecuencia de problemas oculares graves - errores de
refraccion importantes, estrabismo, ambliopia, etc.- por
lo que deben ser remitidos a un oftalmdlogo al afio y a
los dos afios de edad. Esto es asi porque alteraciones
como los errores de refraccion importantes son muy
dificiles de identificar por parte del pediatra a edades
tempranas.

Muchos de estos nifios estaran ya incluidos en
programas de seguimiento especificos cuando acudan
al pediatra. De todas formas los pediatras deben
asegurarse de que desde el punto de vista oftalmolégico
estan recibiendo la atencion adecuada y si no es asi,
buscar los medios para proporcionarsela.

En la figura 4 se muestra un algoritmo sobre la
valoracion del desarrollo visual de los nifios prematuros.

b.- Cribado de hipoacusia

eImportancia del problema. Frecuencia de
hipoacusia.

Aunque los datos no son absolutamente fiables, se
considera que en la poblacién general la prevalencia de
hipoacusia de mas de 45 dB es de 3 por 1000 y en los
menores de 1.500 g puede estar en torno al 20 por 1000.
Si se consideran las hipoacusias leves y las unilaterales,
la frecuencia puede ser francamente elevada. El retraso
en el diagnéstico por encima de los 6 meses de edad
corregida puede condicionar el retraso en el aprendizaje
del lenguaje.

eFactores de riesgo de riesgo de hipoacusia

No estan bien establecidas las causas que
condicionan el mayor riesgo de hipoacusia, pero
probablemente sean varios los factores implicados.

-La inmadurez extrema puede condicionar un inadecuado
desarrollo y maduracion de la via auditiva.

-Las enfermedades graves que requieren tratamientos
ototoéxicos.

-La meningitis y las lesiones del parénquima cerebral.

-Las deformidades faciales que ocurren en los grandes
inmaduros como consecuencia del apoyo precoz sobre las
superficies duras de las condicionan un cambio de las
relaciones de las estructuras faciales que, entre otras cosas,
facilitan la apariciéon de otitis medias. Esto hace que la
hipoacusia de transmisién también sea mas frecuente en los
grandes prematuros.
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e Cribado de la hipoacusia

Es imprescindible que se realice cribado de
hipoacusia a toda la poblacion de recién nacidos menores
de 1.500 g. El objetivo es que, de una forma u otra, antes
de los 6 meses de edad corregida se tenga informacion
de la capacidad de audicion del nifio. En ocasiones la
inmadurez dificulta la interpretacién de las pruebas (sobre

Figura 4. Algoritmo para evaluar la evolucion visual

todo los potenciales auditivos evocados tradicionales) y
esto puede llevar a la repeticion de exploraciones para
intentar valorar lo definitivo de la perdida auditiva. De
esta forma no se toma ninguna actitud terapéutica precoz
y se retrasa el diagnéstico. Parece razonable que ante
la duda se trate al nifio de acuerdo con la informacién
disponible en el momento y posteriormente, dependiendo
de la evolucién, se vayan modificando las pautas
terapéuticas.

Cuando se disponga de potenciales auditivos
automatizados de tronco cerebral, ésta sera la
prueba de eleccidn para el cribado dada su
rapidez, sencillez, bajo coste y alta sensibilidad y
especificidad. Una alternativa son las emisiones
otoacusticas.

Si existen factores de riesgo relacionados con
el sistema nervioso central, como puede ser una
lesion del parénquima cerebral o una meningitis,
es recomendable que aunque pasen la prueba
de otoemisiones, se realicen potenciales
evocados auditivos de tronco cerebral.

Una vez diagnosticada una hipoacusia mayor
de 45 dB hay que remitir a la familia a un
otorinolaringologo infantil para que valore la
necesidad de audifono u otros tratamientos, sobre
todo si la hipoacusia es bilateral. Mas adelante
se planteara la necesidad de apoyos en el
aprendizaje.

8.- Prevencion, deteccidn y tratamiento de
alteraciones en lafamilia: padres y hermanos.
Prevencién y deteccion del maltrato.

La evolucién a largo plazo de los nifios
grandes prematuros depende fundamentalmente
de la integridad de su sistema nervioso central y
neurosensorial, asi como de la actitud de la familia
hacia el nifio. Las mismas deficiencias fisicas van
a tener diferente repercusién funcional y suponen
distintos grados de limitacién dependiendo de la
familia del nifio, sobre todo de sus padres. El
pediatra debe prestar una atencién especial a la
relacién de los padres con los nifios e intentar
detectar precozmente los problemas familiares
gue se pueden generar como consecuencia del
nacimiento de un nifio gran prematuro.

Como ya se ha comentado, ninguna pareja,
ninguna persona esta preparada para tener un
hijo que nace demasiado pronto o demasiado
pequefio. La vision de un nifio que no se parece

ROP: retinopatia de la prematuridad.

1. Los nifios con ROP3, aunque hayan sido tratados con laser o crioterapia
y la evoluciéon haya sido favorable, son de alto riesgo para defectos de
refraccién, ambliopia y estrabismo. Deben ser vigilados por el oftalmélogo

durante el primer afio.

2. Los nifios con lesion parenquimatosa o infeccién del SNC constituyen
un grupo de riesgo para la mala evolucion visual por lo que se aconseja

control oftalmolégico estrecho.

al que se habia imaginado y esperado, junto con
unas primeras semanas, en ocasiones meses,
llenos de incertidumbre sobre su evolucién,
dificulta la aparicion del vinculo madre / padre y
su hijo. Los sintomas depresivos en las madres
de los nifios de muy bajo peso son mas frecuentes
y prolongados que los que aparecen en las
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madres de los nifios que nacen con mayor peso.

La aceptacion del nifio por los padres es el final
deseado después de un largo proceso en el que se van
sucediendo sentimientos de ira, culpabilidad, miedo,
tristeza...En algunas ocasiones este proceso de
aceptacion se ve dificultado y se detiene en alguna fase
no consiguiéndose la aceptacion del nifio. Esto, sin duda,
repercutira negativamente en la evolucion del nifio.

El trastorno que aparece con mayor frecuencia y
qgue casi se podria considerar normal dadas las
circunstancias del nacimiento es la sobreproteccion. El
sentimiento de proteccion exagerada ante nifios tan
fragiles surge espontdneamente. Los dos primeros afios
de vida pueden ser bastante problematicos y muchos
nifios mantienen un estado de salud comprometido. Es
por ello que los pediatras fomentan la sobreproteccion
al aconsejar que los nifios no vayan a guarderia, que no
entren en contacto con personas acatarradas, etc.
Pasados los dos primeros afios la gran mayoria de los
nifios presentan un buen estado de salud por lo que el
pediatra, a partir de este momento debe fomentar
progresivamente la independencia del nifio.

Otro trastorno que puede aparecer con frecuencia
es la maternidad blanca, madres que actian como
profesionales y que cuidan con esmero al nifio pero que
no tienen ninguna muestra de afecto hacia él. La
separacion de las parejas ocurre con mayor frecuencia
sobre todo si la evolucién del nifio no es favorable y el
nifio presenta alguna discapacidad. Los malos tratos
también son mas frecuentes en la poblacién de nifios
prematuros, probablemente porque como ya se ha
comentado no se establece un adecuado vinculo.

Para algunas parejas el nacimiento de un prematuro
supone una carga econdémica importante. Ya que en
general no se aconseja la guarderia, muchas de estas
madres se ven abocadas a reducir su jornada laboral, a
renunciar a su puesto de trabajo o a contratar a alguien
gue cuide al nifio. Desde el mes de Julio del 2001 se
permite a las madres de los prematuros y de otros recién
nacidos que precisan ingreso prolongado, fraccionar su
baja maternal para poder disfrutar de 10 semanas de
baja después del alta del nifio. Las dificultades
econdmicas afiadidas a la dificil situacién emocional no
contribuyen a la estabilizacién familiar.

Hay que prestar una especial atencién a los
hermanos de los grandes prematuros. Para ellos el
nacimiento del hermano rompe su mundo cotidiano, sus
padres permanecen casi todo el tiempo en el hospital y
cuando llegan a casa estan cansados vy tristes. Ellos
pasan a estar cuidados la mayor parte del tiempo por
otros adultos e incluso se trasladan a otro domicilio para
qgue los padres puedan disponer de mas tiempo para
acudir al hospital. A los hermanos hay que explicarles,
en la medida que permita su edad, cual es la situacion
de su hermano recién nacido y en lo posible hacerles
participes del acontecimiento aunque sea doloroso. La

52 FORO PEDIATRICO

informacion y la proximidad les permite afrontar la
situacion y establecer mecanismos de defensa que no
aparecen cuando desconocen que es lo que esta
pasando o cuando se les miente y ellos perciben que su
informacién no esta de acuerdo con los sentimientos que
transmiten los adultos.

9.- Prevencion y deteccion de las deformidades
craneofaciales. Malposiciones y maloclusiones
dentales. Caries dental.

a.- Importancia del problema

El macizo craneofacial fetal se desarrolla en
condiciones de ingravidez, con flujo de liquido amniético
através de labocay de la via aérea. El nacimiento precoz
hace que la boveda craneal y el macizo facial se vean
sometidos a aplastamiento por efecto de la gravedad al
apoyar la cabeza sobre superficies relativamente duras.
Estas fuerzas alargas y estrechan las estructuras -
craneo y cavidad oral — de forma simétrica o asimétrica
en funcidn de los cambios posturales, que no pueden
ser voluntarios.

La colocacion de sondas y tubos endotraqueales a
través de la boca o la nariz contribuyen a la produccién
de deformidades en estas estructuras.

La desnutricion las enfermedades intercurrentes
contribuyen también a la alteracion del desarrollo de las
estructuras orofaciales.

Todos estos fendmenos contribuyen a que los
menores de 1.500 g presenten con frecuencia los
siguientes problemas:

1.Craneos alargados y estrechos, a veces con
asimetria (plagiocefalia).

2.Estrechez y elevacion del paladar con falta de
desarrollo de las arcadas dentarias.

3.Retraso en la erupcién y en el crecimiento de las
piezas de la denticidn primaria.

4.Maloclusion y malposicion dental.

5.Hipoplasia del esmalte en la denticion primaria —
del 40 al 70% - con consecuencias estéticas y una posible
asociacion, no demostrada, con mayor riesgo de caries.

b.- Consejos

eDeben aconsejarse los cambios posturales de la
cabeza (dormir boca arriba y jugar boca abajo).

eAnte la aparicicion de plagiocefalia de mala
evolucion o que afecte a estructuras faciales debe
remitirse al nifilo a una unidad de medicina craneofacial
infantil.

eEs aconsejable una visita a un especialista en
ortodoncia infantil entre los 4 afios y los 6 afios,
especialmente si se observan problemas de malposicion,
estrechez del paladar o maloclusion.
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e|a prevencion de la caries dental se hara como en
cualquier otro nifio.

10.- Lavacunacion de los prematuros.

El calendario vacunal es basicamente el mismo que
en los nacidos a término, respetando la edad cronoldgica,
no la edad corregida. Es muy importante vacunarlos a
su tiempo y no retrasar las dosis porque quedan
expuestos a enfermedades graves. Haremos solo las
siguientes consideraciones especiales:

eL0s recién nacidos con peso menor de 1500 g
deben de vacunarse para la hepatitis B antes del alta
hospitalaria. Si la madre es portadora de hepatitis B se
debe de administrar la vacunay la gammaglobulina antiB
al nacimiento..

eEn los prematuros con displasia broncopulmonar
se recomienda la vacunacion antigripal de todos los
convivientes y del propio nifio a partir de los 6 meses de
edad cronoldgica.

Dado que la cronologia de las vacunaciones puede
no coincidir con el calendario de revisiones propuesto,
pueden hacerse pequefias modificaciones, pero sin
retrasarse excesivamente. En caso necesario es
preferible una visita mas al centro sélo para vacunar.

CALENDARIO DE REVISIONES

La edad corregida con que los menores de 1.500 g
son dados de alta es variable. Las revisiones que vamos
a comentar a continuacion no son todas las que estos
nifios necesitan. Cada pediatra tendra que valorar cada
situacioén particular e individualizar los controles. El
sentido de los cortes que proponemos segun la edad
corregida y que no coincide con las revisiones de los
lactantes, adaptadas al calendario vacunal, es el de
evaluar el desarrollo psicomotor y el crecimiento en los
momentos adecuados para interpretar los hallazgos.
Naturalmente todo protocolo de visitas debe ser flexible
y adaptarse siempre al mejor interés del nifio y de su
familia siempre que se mantenga la validez de las
recomendaciones.

1.La primeravisita
eConocer al nifio y a la familia

- Evaluacion del informe hospitalario.

- Entrevista centrada en la situacion familiar, la
percepcién de los padres y la aceptacion del
nifo.

®Consejos de alimentacion y prevencion del

raquitismo.

®Consejos de prevencion de la muerte subita.

®Consejos de prevencién de las infecciones
respiratorias.

®Calendario de vacunacion.
®Comprobacién del cribado visual y de hipoacusia.

®Establecimiento del calendario de visitas,

individualizando en funcion de los factores de riesgo
detectados.

2.Los 3 meses de edad corregida

eSituacion familiar, percepcién de los padres y
aceptacion del nifio.

«Crecimiento y nutricion.

ePrevencion de la anemia.

«Cribado del desarrollo. Tono y asimetrias.
eConsejos de prevencion de la muerte subita.

eConsejos de prevencion de las infecciones
respiratorias

eCalendario de vacunacion.
«Comprobacion del cribado de hipoacusia.

3. Los 6 meses de edad corregida

eSituacion familiar, percepcién de los padres y
aceptacion del nifio.

«Crecimiento y nutricion.
oCribado del desarrollo. Tono y asimetrias.

eConsejos de prevencion de las infecciones
respiratorias

eCalendario de vacunacion.

4. Los 9 meses de edad corregida

eSituacion familiar, percepcién de los padres y
aceptacion del nifio.

«Crecimiento y nutricion.
«Cribado del desarrollo. La sedestacion.

eConsejos de prevencion de las infecciones
respiratorias

eCalendario de vacunacion.

5. El afio de edad corregida

eSituacion familiar, percepcién de los padres y
aceptacion del nifio.

«Crecimiento y nutricion.

«Cribado del desarrollo. Conducta del nifio.
eCalendario de vacunacion.

eExploracion por oftalmologo.

6. Los 18 meses de edad corregida

eSituacion familiar, percepcion de los padres y
aceptacion del nifio.
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«Crecimiento y nutricion.

eCribado del desarrollo. La marcha y la
manipulacion.

e«Calendario de vacunacion.
7.Los 2 afios de edad corregida

eSituacién familiar, percepcion de los padres y
aceptacion del nifio.

«Crecimiento y nutricion.

oCribado del desarrollo. Evaluacion de secuelas
motoras. Lenguaje.

eCalendario de vacunacion.
eExploracion por oftalmélogo.

8. Los 4 afios

eSituacién familiar, percepcion de los padres y
aceptacion del nifio.

«Crecimiento y nutricion.

«Cribado del desarrollo. Lenguaje.
eCalendario de vacunacion.
eExploracion por oftalmélogo.
eExploracion bucodental.

9.Los 6 a 7 afios

eSituacion familiar, percepcion de los padres y
aceptacion del nifio.

«Crecimiento y nutricion.

«Cribado del desarrollo. Escolarizacién. Lenguaje.
Comienzo de la lectoescritura.

eCalendario de vacunacion.
eExploracion por oftalmélogo.
eExploracion bucodental.

BIBLIOGRAFIA
1.- Riesgo de desnutricién e hipocrecimiento

American Academy of Pediatrics. Pediatric Nutrition Handbook.
Fourth Edition. 1998

Aggett PJ. Trace elements of the micropremie. Clin Perinatol
2000;27(1):119-129.

Amin SB et al. Brainstem maturation in premature infants as a
function of enteral feeding type. Pediatrics 2000:106;318-22.

Anderson JW et al. Breast-feeding and cognitive development: a
meta-analysis. Am J Clin Nutr 1999;70:525-35.

Bishop NJ et al. Increased bone mineral content of preterm infants
with a nutrient enriched formula after discharge from hospital. Arch
Dis Child 1993;68:573-578.

Bustos G, et al. Evolucion del peso, la longitud — talla y el
perimetro craneal en los prematuros de menos de 1500 g al
nacimiento. An Esp Pediatr 1998;48:283-287.

Carnielli VP, et al. Intestinal absorption of long-chain
polyunsaturated fatty acids in preterm infants fed breast milk formula.

54 FORO PEDIATRICO

Am J Clin Nutr 1998;67:97-103.

Cooke RJ, et al. Feeding preterm infants after hospital discharge:
effect of dietary manipulation on nutrient intake and growth. Pediatr
Res 1998;43:355-360.

Fewtrell MS, et al. Neonatal factors predicting childhood height
in preterm infants: Evidence for a persisting effect of early metabolic
bone disease. J Pediatr 2000;137:668-73.

Hay WW Jr, Lucas A, et al. Workshop summary: Nutrition of the
extremely low birth weight infant. Pediatrics 1999;104:1360-68.

Lucas A et al. Randomised trial of nutrition for preterm infants
after discharge. Arch Dis Child 1992;67:324-327.

Lucas A. Early nutrition and later outcome. In «Nutrition of the
very low birthweight infant». Nestle Nutrition Workshop Series. Nestec
Ltd, Vevey/Lippincott Williams & Wilkins. 1999:1-18.

Lucas A et al. Randomised trial of early diet in preterm babies
and later intelligence quotient. BMJ 1998;317:1481-1487.

Neifert MR. Clinical aspects of lactation:Promoting breastfeeding
succes. Clin Perinatol 1999;26:281-306.

Neville MC. Physiology of lactation. Clin Perinatol 1999;26:251-
280.

Schanler RJ. The scientific benefits of breast feeding and their
implications for the term / preterm infant. 24" Annual International
Conference. Neonatal 2000 Challenges for the new century. University
of Miami Schooll of Medicine. Division of Neonatology. Dpt. Pediatrics.
Nov 9t-11*, 2000.

Uauy R et al. Breast is best: human milk is the optimal food for
brain. Am J Clin Nutr 1999;70:433-434.

Wauben IPM et al. Growth and body composition of preterm
infants: influence of nutrient fortification of mother’s milk in hospital
and breastfeeding post-hospital discharge. Acta Paediatr
1998;87:780-785.

Wauben | et al. Premature infants fed mother’s milk to 6 months
corrected age demonstrate adequate growth and zinc status in the
first year. Early Hum Dev 1999;54:181-194.

Williams AF. Human milk and the preterm infant. Current Topics
in Neonatology 1999;3:43-61.

2.- Riesgo de anemia.

Franz AR et al. Prospective randomized trial of early versus late
enteral iron supplementation in infants with a birth weight of less
than 1301 grams. Pediatrics. 2000;106:700-6.

Oski FA. Iron deficiency in infancy and childhood. N Engl J Med.
1993;329:190-3.

3.- Riesgo de muerte subita.

Bigger HR et al. Influence of increased survival in very low birth
weight, low birth weight, and normal birth weight infants on the
incidence of sudden infant death syndrome in the United States: 1985-
1991. J Pediatr. 1998;133:73-8.

Sowter B et al. Is sudden infant death syndrome still more
common in very low birthweight infants in the 1990s? Med J Aust.
1999 ;171:411-3.

4.- Riesgo de patologia respiratoria crénica y aguda.

Bustos G et al. ¢ Cuanto nos cuesta la inmunoprofilaxis del virus
respiratorio sincitial? Protocolo restrictivo o no restrictivo. XVIII
Congreso espafiol de medicina perinatal. Barcelona. 25-27
Septiembre. 2001.



IV JORNADA DE ACTUALIZACION EN PEDIATRIA

\°J
NI

Red Book 2000. Report of the Committee on Infectious Diseases.
American Academy of Pediatrics. 25" Edition. 2000:483 — 7.

The IMpact — RSV Study Group. Palivizumab, a humanized
respiratory syncytial virus monoclonal antibody, reduces
hospitalisation from respiratory syncytial virus infection in high — risk
infants. Pediatrics 1998;102:531-7.

5.- Riesgo de discapacidades motoras.

Escobar-GJ, Littenberg-B, Petitti-DB. Outcome among surviving
very low birthweight infants: a meta-analysis. Arch Dis Child 1991
Feb; 66(2): 204-11.

McCormick MC, Stewart JE, Cohen R, Joselaw M, Osborne PS,
Ware J. Follow-up of NICU graduates: Why, What and by Whom. J
Intensive Care Med. 1995, 10: 213-25.

Pallas Alonso CR, de la Cruz Bértolo J, Medina Lopez MC, Bustos
Lozano G, de Alba Romero C, Sim6n Merchan R. Edad de sedestacion
y marcha en nifios con peso al nacer menor de 1.500 g y desarrollo
motor normal a los dos afios. An Esp Pediatr 2000; 53: 43-47

Pallas Alonso-CR, de la Cruz-Bertolo J, Medina Lépez MC, Orbea
Gallardo C, Gomez Castillo E, Simon Merchan R. Paralisis cerebral
y edad de sedestacion y marcha en nifios con peso al nacer menor
de 1.500 g. An Esp Pediatr 2000; 53: 48-52.

Pallas CR, de la Cruz J, Medina MC. Apoyo al Desarrollo de los
Nifios Nacidos Demasiado Pequefios, Demasiado Pronto. Diez de
observacion e investigacion clinica en el contexto de un programa
de seguimiento. Memoria de labor de Investigacién galardonada con
la dotacién para Espafia del Premio REINA SOFIA 2000, de
Investigacion sobre Prevencion de las Deficiencias. Documento 56/
2000. Edita Real Patronato sobre Discapacidad. Ministerio de Trabajo
y Asuntos Sociales.

Sala-DA, Grant-AD. Prognosis for ambulation in cerebral palsy.
Dev-Med-Child-Neurol. 1995 Nov; 37(11): 1020-6

6.- Riesgo de alteraciones de la conducta y de dificultades
en el aprendizaje.

Fawer CL, Besnier S, Forcacada M, Buclin T, Calamane A.
Influence of perinatal, developmental and environmental factors on
cognitive abilities of preterm children without major impairements at
5 years. Early Hum Dev 1995; 43: 151-164.

Spinillo A, Fazzi E, Orcesi S, Accorsi P, Beccaria F, Capuzzo E.
Perinatal factors and 2 year minor neurodevelopmental impairment
in low birth weight infants. Biol Neonate 1995; 67: 39-46.

7.- Riesgo de discapacidades neurosensoriales: alteraciones
visuales e hipoacusia.

Cryotherapy for Retinopathy of Prematurity Cooperative Group.
Multicenter trial of cryotherapy for retinopathy of prematurity:
preliminary results. Pediatrics 1988; 81: 697-706.

Crofts BJ, King R, Johnson A. The contribution of low birth weight
to severe vision loss in a geographically defined population. Br J
Ophthalmol 1998; 82 9-13.

Cryotherapy for Retinophaty of Prematurity Cooperative Group.
Multicenter Trial of cryotherapy for retinopathy of prematurity. Snellen
visual acuity and structural outcome at 51/2 years after randomization.
Arch Ophthalmol 1996; 114:417-24.

8.- Riesgo de alteraciones en la familia: padres y hermanos.
Riesgo de maltrato.

Singer LT, Salvator A, Guo S Collin, Lilien L, Baley J. Maternal
psychological distress and parenting stress after the birth of a very
low-birth weight infants. JAMA 1999; 281: 799-805.

VandenBerg KA. What tell to parents about the developmental
neens of their baby at discharge? Neonatal Network 1999; 18: 57-
59.

9.- Riesgo de deformidades craneofaciales. Malposiciones y
maloclusion dental.

Lai PY et al. Enamel hypoplasia and dental caries in very-low-
birthweight children: a case — controlled, longitudinal study. Pediatr
Dent 1997;19:42-9.

Seow WK. Effects of preterm birth on oral growth and
development. Aust Dent J 1997;42:85-91.

Seow WK. A study of the development of the permanent dentition
in very low birthweight children. Pediatr Dent 1996;18:379-84.

10.- La vacunacion de los prematuros.

Manual de Vacunas en Pediatria. Comité Asesor de Vacunas de
la Asociacion Espafiola de Pediatria. Edicion 2001: 442.

Red Book 2000. Report of the Committee on Infectious Diseases.
American Academy of Pediatrics. 25" Edition. 2000:54.

FORO PEDIATRICO DD



Hojas de notificacion de riesgo y maltrato infantil e instrucciones de uso en el &mbito sanitario

HOJAS DE NOTIFICACION
DE
RIESGO Y MALTRATO INFANTIL
DESDE EL
AMBITO SANITARIO

- JUNTA DE EXTREMADURA
Consgjeria de Bienestar Social
- Direccion General de Infancia y Familia

anancio
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HOJA DE NOTIFICACION DE RIESGO Y MALTRATO
_ INFANTIL
EN EL AMBITO SANITARIO

L = Leve M = Moderado G = Grave

Para una explicacion detallada de los indicadores, véase el Anexo

Sefale la localizacién de los sintomas
o Sospecha

o Maltrato

MALTRATO FiSICO MALTRATO EMOCIONAL

Magulladuras o moratones 1 L MG Maltrato emocional 13 LIMG
Quemaduras 2 LMG Retraso fisico, emocional y/o intelectual 14 LMG
Fracturas 0seas 3 L MG Intento de suicidio LIMG
Heridas 4 L MG Cuidados excesivos / Sobreproteccion 15 L MG
Lesiones viscarales 5 L MG
Mordeduras humanas 6 L MG
Intoxicacién forzada 7 L MG
Sindrome del nifio zarandeado 8 L M| G

ABUSO SEXUAL

Sin contacto fisico

Con contacto fisico y sin penetracion 16

Con contacto fisico y con penetracion

Dificultad para andar y sentarse

Ropa interior rasgada, manchada o ensangrentada

Dolor o picor en la zona genital
NEGLIGENCIA Contusiones o sangrado en los genitales externos,

zona vaginal o anal

I_I_I_I_I_I_I_|

===== ==z=====
POOOO 000006

Escasa higiene 9 LM G Cerviz o vulva hinchados o rojos L
Falta de supervision 10 LM G Explotacion sexual L
Cansancio o apatia permanente LM G Semen en la boca, genitales o ropa L
Problemas fisicos o Enfermedad venérea 17 L
necesidades médicas 11 LM G Apertura anal patolégica 18 L
Es explotado, se le hace Configuracién del himen 19

trabajar en exceso12 LM G

No va a la escuela LM G

Ha sido abandonado LM G
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OTROS SINTOMAS Y COMENTARIOS

IDENTIFICACION DEL CASO

IDENTIFICACION DEL NINO

CASO FATAL (Fallecimiento del nifio)

Apellidos | Nombre | |
Sexo V' H Nacionalidad | | Fecha de nacimiento | |
Direccion | | Fecha de notificacion | |
Localidad | |Codigo postal Teléfono | |
ACOMPANANTE

DPadre DMadre DTutor DPoIicia DVecino DOtro (especificar)l

IDENTIFICACION DEL NOTIFICADOR

Centro:| | Servicio / Consulta: |

Nombre: | | Area sanitaria [ [ |

PROFESIONAL

[ Médico [ ]Enfermera [ ]Trabajador Social [ |Matrona [ ]Psicologo/a

N© Colegiado [ [ [ [ [ | ]

58 FORO PEDIATRICO



. I . U : o AY
Hojas de notificacion de riesgo y maltrato infantil e instrucciones de uso en el ambito sanitario / \_j | \

ANEXO

Sospecha:No existen datos objetivos, solo la sospecha, que se deduce de su historia clinica no creible o
contradictoria, o de la excesiva demora en la consulta.

L (Leve): circunstancias que requieren un seguimiento,
M (Moderado): necesita apoyo / ayuda de los servicios sociales, sanitarios, educativos, ...
G (Grave): requiere intervencion urgente de los servicios sociales.

La informacion aqui contenida es confidencial. El objetivo de esta hoja facilita la deteccion del maltrato y
posibilita la atencion.
La informacidn aqui contenida se tratara informaticamente con las garantias que establece la Ley:
e .0, 15/1999 de 13 de diciembre, de Proteccion de datos de caracter personal.
¢ Directiva 95/46 CE del Patrimonio Europeo y del Consejo de 24 de octubre de 1995. Relativa a la
proteccion de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos personales vy a la libre
circulacion de estos.
¢ Real Decreto 994/1999, de 11 de junio por el que se aprueba el reglamento de medidas de
seguridad de
los ficheros automatizados que contengan datos de caracter personal.
¢ Leyes correspondientes de las Comunidades Auténomas de regulacion del uso de informatica en
el tratamiento de datos personales.

INDICADORES

1 Magulladuras o moratones en diferentes fases de cicatrizacion, en rostro, labios o boca, en zonas
extensas del torso, espalda, nalgas o muslos, con formas no normales, agrupados o como sefial 0 marco
del objeto con el que han sido inflingidos, en varias areas diferentes, indicando que el nifio ha sido
golpeado desde distintas direcciones.

2 Quemaduras de puros o cigarros. Quemaduras que cubren toda la superficie de las manos (en guante) o
de los pies (como un calcetin) o quemaduras en forma de bufiuelo en nalgas, genitales, indicativas de
inmersion en liquido caliente. Quemaduras en brazos, piernas, cuello o torso provocadas por haber estado
atado fuertemente con cuerdas. Quemaduras con objetos que dejan sefal claramente definida (parrilla,
plancha, etc.).

3 Fracturas en el craneo, nariz 0 mandibula. Fracturas en espiral de los huesos largos (brazos o piernas),
en diversas fases de cicatrizacion. Fracturas multiples. Cualquier fractura en un nifio menor de 2 afios.

4 Heridas o raspaduras en la boca, labios, encias u ojos. En los genitales externos, en la parte posterior de
los brazos, piernas o torso.

5 Lesiones viscerales (abdominales, tordcicas y/o cerebrales). Hinchazén del abdomen. Dolor localizado.
Vomitos constantes. Son sugestivos los hematomas duodenales y las hemorragias pancredticas, o
alteraciones del sensorio sin causa aparente.

6 Sefiales de mordeduras humanas, especialmente cuando parecen ser de un adulto (més de 3 cms de
separacion entre las huellas de los caninos) o son recurrentes.
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7 Intoxicacion forzada del nifio por ingestion o administracion de farmacos, heces o venenos
8 Hemorragias retinianas e intracraneales, sin fracturas.

9 Constantemente sucio. Escasa higiene. Hambriento o sediento. Inapropiadamente vestido para el clima
o la estacion. Lesiones por exposicion excesiva al sol o al frio (quemadura solar, congelacion de las partes
acras).

10 Constante falta de supervision, especialmente cuando el nifio estd realizando acciones peligrosas o
durante largos periodos de tiempo.

11 Problemas fisicos o necesidades médicas no atendidas (ej. heridas sin curar o infectadas) o ausencia
de los cuidados médicos rutinarios: no seguimiento del calendario de vacunacién, ni otras indicaciones
terapéuticas, caries dental extensa, alopecia localizada por postura prolongada en la misma posicion,
craneo aplanado.

12 Incluye a nifios que acompafian a adultos que «piden», vendedores en semaforos y a todos aquellos
sin escolarizar debiendo estarlo.

13 Situaciones en las que el adulto responsable de la tutoria act(a, priva o provoca de manera crénica
sentimientos negativos para la autoestima del nifio. Incluye menosprecio continuo, desvalorizacion,
insultos verbales, intimidacién y discriminacion. También estan incluidos amenazas, corrupcion,
interrupcién o prohibicion de las relaciones sociales de manera continua. Temor al adulto.

14 Retraso del crecimiento sin causa organica justificable. Incluye retraso psiquico, social, del lenguaje,
de la motilidad global o de la motilidad fina.

15 Sobreproteccion que priva al nifio del aprendizaje para establecer relaciones normales con su entorno
(adultos, nifios, juego, actividades escolares).

16 Incluye la mutilacidn, ablacion quirdrgica del clitoris, que habra de especificarse en el apartado «Otros
sintomas o comentarios».

17 Enfermedad de transmision sexual por abuso sexual. Incluye gonococia y sifilis no neonatal. Son
sospechosos de abusos sexual: Chlamidia, condilomas acuminados, tricomonas vaginales, herpes tipo Iy
II.

18 Incluye fisuras anales (no siempre son abusos), cicatrices, hematomas y acuminados es altamente
sugestivo de abuso sexual. desgarros de la mucosa anal, cambios de la coloracion o dilatacion excesiva (>
15 mm, explorado el ano decubito lateral, especialmente con ausencia de heces en la ampolla rectal). La
presencia de condilomas acuminados es altamente sugestivo de abuso sexual.

19 Normal, imperforado,
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INSTRUCCIONES PARA EL USO DE LA HOJA DE NOTIFICACION EN EL AMBITO

SANITARIO

Este instrumento es un cuestionario para la notificacion y recogida de informacién, sobre

casos de maltrato infantil y abandono. Este cuestionario no es un instrumento diagnostico

sino una hoja estandarizada de notificacion de los casos de maltrato evidente o de sospecha

de maltrato que puedan aparecer en nuestras consultas.

El primer apartado a rellenar se encuentra en la esquina
superior derecha. En este recuadro se debe tachar si se trata de
un caso evidente de maltrato o si solo existe la sospecha de que
existe maltrato. En las leyendas se encuentra una definicién de

lo que es la sospecha.

Para utilizar el cuestionario se debe tachar con una ™ X * en las

siguientes casillas:

¢ Todos los sintomas de los que se tenga evidencia o de los
que se sospeche su presencia

+ Rellenar el apartado de identificacion.

El cuestionario consta de los siguientes apartados

1. Inventario de sintomas

. Una figura, dibujo anatémico

2
3. Un recuadro para comentarios.
4

. Un apartado de identificacion del caso

:

I

1. INVENTARIO DE SINTOMAS

El inventario de sintomas sirve de guia para recordar los
sintomas mas frecuentes de maltrato. Es posible elegir varios
indicadores de todos y cada uno de los apartados. Los
indicadores no son exclusivos entre si.

En los tres primeros apartados (maltrato fisico, negligencia y
maltrato emocional), se puede elegir el grado de gravedad del
sintoma. La gravedad se indica tachando la ™ L " si es leve, la ™
M “ si es moderado y la "G " si es grave. Si solo existe la
sospecha, deben indicarse los sintomas pertinentes como leves.
Los sintomas poseen una nota aclarativa, la cual se indica
mediante un numero. La aclaracién se encuentra situada en el
ANEXO.

FORO rep1ATRICO O]



Hojas de notificacion de riesgo y maltrato infantil e instrucciones de uso en el &mbito sanitario

/\
VAW

P
D
o\

En el apartado de maltrato sexual se deben tachar aquellos indicadores de los que se tenga

evidencia o sospecha de su presencia. Sera frecuente que los indicadores de maltrato sexual

aparezcan asociados a los sintomas de maltrato emocional. Cuando sea pertinente, se debera

rellenar la configuracién del himen y/o el tamafio de la hendidura himenal en milimetros

Si existieran otros sintomas no contemplados en el listado, se deberd hacer uso del apartado

de comentarios y reflejarlos alli.

Sefiale la localizacion de los sintomas

2. UNA FIGURA, DIBUJO ANATOMICO

El dibujo anatémico debe ser utilizado para indicar la localizacion

de los sintomas. Bastara con sombrear sobre la figura la zona en la

gue se aprecia el sintoma. Si existieran varios sintomas que se
desea localizar y su ubicacion sobre el dibujo no fuera
suficientemente evidente por el contexto del indicador, se puede

indicar con una flecha el indicador al que se refiere el sombreado.

3. UN RECUADRO PARA COMENTARIOS.

Existe un recuadro en el que se pueden escribir otros sintomas o

indicadores que no aparezcan reflejados en el

cuestionario

original. También es posible reflejar aqui comentarios que puedan

ser pertinentes para la aclaracién del caso o sospechas (por

ejemplo de tipo biografico, referente a la credibilidad de

la

historia narrada por el sujeto o debidas a la reiteracion de

sintomas v visitas) que lleven al profesional a comunicar el caso

4. APARTADO IDENTIFICACION DEL CASO

Por Ultimo, existe un area dedicada a la identificacion de

la informacion contenida en la notificacion.
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la

- persona que realiza la notificacion. Es imprescindible rellenar
@ —_— este apartado para que la notificacidbn surta efecto. La
— —

informacion contenida en este y otros apartados es confidencial
y se encuentra protegida por la Ley Organica 15/1999 de 13 de
Diciembre, de Proteccién de datos de caracter personal. La
informacién en el apartado de identificacion del notificador no
se consigna en la base de datos del registro acumulado de
casos Yy se utiliza exclusivamente para asegurar la veracidad de





