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Prologo

Proporcionar un programa éptimo de intervencién temprana para nifios
pequefios con discapacidades en el desarrollo y sus familias requiere conocer
informacion confiable y actual sobre la investigacion y la practica. Sin embargo,
analizar estos estudios de investigacién y establecer su relevancia para la
practica puede ser una tarea desconcertante, ain para los profesionales
Frecuentemente, las diferentes metodologias y marcos conceptuales hacen que
sea dificil juzgar la calidad de la investigacién, y discernir patrones de
resultados que pueden y deben influir sobre la préactica.

Pese al hecho de que es una tarea dificil, las normas de practica que se basan en
un andlisis refinado y riguroso de la literatura de investigacion existente pueden
aportar informacion fundamental para el disefio e implementacion de programas
Optimos de intervencion temprana. Los nifios pequefios en riesgo de trastornos
de la motricidad o en quienes estos trastornos se encuentran establecidos,
plantean un conjunto extraordinariamente complejo de problemas con respecto a
la evaluacidn y la intervencién. La participacion interdisciplinaria y las
diferentes perspectivas que de esta pueden resultar hacen aun mas esencial que
se desarrollen normas de préactica correctas. Las Normas de préactica clinica
para los trastornos de la motricidad son el resultado de un enfoque refinado y
metodoldgicamente sélido para la recopilacion precisa de informacion y su
resumen segun la evidencia disponible. Estas normas son de extraordinario valor
para los profesionales de todas las disciplinas relevantes, asi como para los
padres, administradores y demas interesados en la salud y bienestar de los nifios
pequefios con trastornos de la motricidad.

MICHAEL J. GURALNICK, Ph.D.
Universidad de Washington
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PREFACIO

POR QUE LA OFICINA DE INTERVENCION TEMPRANA
DESARROLLA NORMAS

En 1996, el Departamento de Salud del Estado de Nueva York (NYSDOH)
inicio un esfuerzo plurianual para desarrollar normas de practica clinica a fin de
respaldar los esfuerzos del Programa de Intervencion Temprana en todo el
estado. Como agencia lider del Programa de Intervencion Temprana en el
Estado de Nueva York, el NYSDOH se compromete a asegurar que el Programa
de Intervencidn Temprana preste servicios constantes, adecuados, de alta calidad
y bajo costo, que produzcan resultados mensurables para los nifios que califican
para el programa y sus familias.

Estas normas son una herramienta que contribuye a garantizar que los bebés y
nifios pequefios con discapacidades reciban servicios de intervencion temprana
que concuerden con sus necesidades, recursos y prioridades individuales, asi
como con las preocupaciones de sus familias.

Las normas tienen el prop6sito de ayudar a las familias, proveedores de
servicios y funcionarios publicos, ofreciéndoles recomendaciones basadas en la
evidencia cientifica y opiniones clinicas de los expertos sobre las practicas
eficaces para lo siguiente:

= Laidentificacion temprana de los nifios en riesgo 0 en que se sospecha una
discapacidad a través del seguimiento de rutina de su desarrollo y pruebas de
deteccion orientadas a identificar discapacidades especificas.

= La provision de evaluaciones multidisciplinarias que produzcan informacion
confiable sobre las fortalezas y necesidades de desarrollo del nifio y, en lo
posible, un diagndstico.

= El establecimiento de estrategias de intervencién eficaces y logro de un
acuerdo sobre la frecuencia, intensidad y duracion de los servicios de
intervencion temprana que produciran resultados positivos para los nifios y
sus familias.

= | a medicion de los resultados obtenidos.

El impacto de las normas de practica clinica para el Programa de Intervencion
Temprana dependerd de su credibilidad con las familias, proveedores de
servicios y funcionarios publicos. Para garantizar un producto confiable se
utilizé el método de un panel de consenso multidisciplinario y basado en
evidencia. La metodologia para estas normas fue establecida por la Agencia de
Investigacion y Calidad en la Atencion Médica (AHRQ), anteriormente Agencia
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PREFACIO

de Investigacion y Politica Sanitaria (AHCPR). Se escogio esta metodologia
porque es un enfoque comprobado, eficaz y cientifico para desarrollar normas.

El NYSDOH ha colaborado estrechamente con el Consejo Coordinador de
Intervencion Temprana del Estado a lo largo del proceso de desarrollo de las
normas. También se formé un comité directivo a nivel estatal para asesorar al
departamento en esta iniciativa. El Departamento dispuso de un grupo asesor
nacional de expertos en intervencion temprana que reviso y brind6 sus
comentarios sobre la metodologia y las normas. Sus esfuerzos han sido
esenciales para el desarrollo exitoso de estas normas.

Descripcion general del Programa de Intervencién Temprana

El Programa de Intervencion Temprana del Estado de Nueva York es parte del
Programa de Intervencién Temprana nacional para bebés y nifios pequefios con
discapacidades y sus familias, que fue creado por el Congreso en 1986 segln la
Ley de educacion de individuos con discapacidades (IDEA). IDEA también es la
ley federal que garantiza que todos los nifios y jévenes de 3 a 21 afios con
discapacidades tengan derecho a una educacién publica apropiada y gratuita. En
el Estado de Nueva York, el Programa de Intervencion Temprana se encuentra
promulgado en el Articulo 25 de la Ley de salud pablica y ha estado en vigor
desde el 1 de julio de 1993.

Para ser elegibles para los servicios, los nifios deben ser menores de 3 afios y
sufrir una discapacidad confirmada o un retraso establecido en el desarrollo en
una o mas de las siguientes &reas de desarrollo: fisico, cognitivo, comunicativo,
socioemocional y adaptativo.

El Programa de Intervencion Temprana ofrece diversos servicios terapéuticos y
de apoyo a bebés y nifios pequefios con discapacidades y sus familias: educacion
y orientacién familiar, visitas a domicilio y grupos de apoyo para padres;
instruccion especial; logopedia y audiologia; terapia ocupacional; fisioterapia;
servicios psicol6gicos; coordinacion de servicios; servicios de enfermeria;
servicios de nutricion; servicios de asistencia social; servicios oftalmolégicos
(de la vista); y servicios y dispositivos de ayuda.

Las principales disposiciones de la Ley de salud publica del Estado de Nueva
York que rigen el Programa de Intervencion Temprana establecen lo siguiente:

= El programa debe ser administrado localmente por un Funcionario de
Intervencion temprana (E10) nombrado por el edil en jefe de cada uno de los
57 condados y de la Ciudad de Nueva York. EI EIO es el responsable de
garantizar que los nifios que califican para el beneficio y sus familias reciban
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los servicios incluidos en el Plan Individualizado de Servicios Familiares
(IFSP) desarrollado para el nifio y su familia.

Identificacion y referencia de nifios en riesgo o que se sospecha tienen una
discapacidad, a través de fuentes primarias de referencia (entre ellos médicos
y otros profesionales de la salud.

Pruebas periddicas de deteccion y seguimiento de nifios en riesgo.
Coordinacion de servicios para nifios con derecho al beneficio y sus familias.

Evaluacion multidisciplinaria de los nifios referidos al programa, sin costo
para las familias, a fin de determinar su elegibilidad.

Planes Individualizados de Servicios Familiares (IFSP) para nifios que
califican para el beneficio y sus familias.

Servicios de intervencion temprana segun se indica en el IFSP sin costo para
la familia.

Los servicios se deben prestar, en lo posible, en entornos naturales de la
comunidad donde se encuentren por lo general sus pares.

La mision del Programa de Intervencion Temprana es identificar y evaluar lo
antes posible a aquellos bebés y nifios pequefios cuyo desarrollo saludable se
encuentre amenazado Yy disponer la intervencion apropiada para mejorar el
desarrollo del nifio y la familia. Las metas del programa son:

Apoyar a los padres en el cumplimiento de sus responsabilidades de promover
y mejorar el desarrollo de sus hijos.

Crear oportunidades para la plena participacion de los nifios con
discapacidades y sus familias en sus comunidades, al garantizar que los
servicios se presten, dentro de lo posible, en entornos naturales.

Garantizar que los servicios de intervencidn temprana se coordinen con toda
la gama de servicios de salud fisica y mental, educativos, sociales y otros
servicios comunitarios para la primera infancia que necesitan y reciben los
nifios y sus familias.

Mejorar los resultados funcionales y de desarrollo del nifio, asi como su vida
familiar, a través de servicios de intervencion temprana eficaces, basados en
resultados y de alta calidad.

Asegurar que los servicios de intervencion temprana complementen la
atencién médica principal del nifio al involucrar a los profesionales de salud
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primaria y especialistas en el apoyo a la participacion de la familia en los
servicios de intervencion temprana.

Garantizar la igualdad de acceso, calidad, coherencia y responsabilidad del
sistema de servicios, garantizando lineas claras de supervision publica,
responsabilidad y la autoridad necesaria para la provision de servicios de
intervencion temprana a los nifios con derecho al beneficio y sus familias.

La Ley de salud publica del Estado de Nueva York designa al Departamento de
Salud como agencia principal para este programa estatal. Como agencia lider, el
NYSDOH es responsable de la supervisién y administracion generales del
Programa de Intervencion Temprana. Sus responsabilidades incluyen:

Implementar a nivel estatal politicas, procedimientos y regulaciones
programaticas y de reembolso.

Implementar un sistema de toma de conciencia publica y deteccion de nifios
con discapacidades.

Aprobar, compilar y difundir listas de coordinadores, evaluadores y
proveedores de servicios aprobados.

Capacitar y proporcionar asistencia técnica a las municipalidades y
proveedores de servicios que les permitan identificar, localizar y evaluar a los
nifios que califican para el servicio; desarrollar planes individualizados de
servicios familiares; garantizar la provisién adecuada de servicios de
intervencion temprana; y promover el desarrollo de nuevos servicios cuando
existe una necesidad palpable.

Salvaguardar los derechos de padres ¢ hijos bajo el Programa de Intervencion
Temprana.

Establecer y mantener un Consejo de Coordinacion de Intervencién Temprana
para asesorar y asistir al departamento en la implementacion del programa.
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Politica de Intervencién Temprana < A lo largo del documento, la
informacion acerca de la politica pertinente del Programa de Intervencién Temprana se
presenta en recuadros con este simbolo.
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Esta Guia rapida de consulta es una version abreviada de la
informacion general y recomendaciones normativas presentados en el
texto completo de los informes de estas normas de practica clinica.

El texto completo de todas las recomendaciones, ademas de una
descripcion de la metodologia y evidencias empleadas para
desarrollar las recomendaciones, se puede encontrar en Clinical
Practice Guideline: The Guideline Technical Report (“Normas de
practica clinica: Informe técnico sobre normas”).

El texto completo de todas las recomendaciones, ademas de una
descripcion abreviada de la metodologia y evidencia empleadas para
desarrollar las recomendaciones, se puede encontrar en Clinical
Practice Guideline: Report of the Recommendations (Normas de
practica clinica: informe de recomendaciones).
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OBJETIVO DE ESTAS NORMAS DE PRACTICA CLINICA

Esta Guia rapida de consulta se basa en el Informe Técnico de Normas de
Préactica Clinica que fue desarrollado por un panel multidisciplinario
independiente de profesionales de la salud y padres convocados por el
Departamento de Salud del Estado de Nueva York. El desarrollo de esta y otras
normas para el Programa de Intervenciéon Temprana estatal fue patrocinado por
el Departamento de Salud del Estado de Nueva York como parte de su mision de
hacer un aporte positivo a la calidad de la atencion de nifios con discapacidades.

Estas normas de préctica clinica tienen la meta de ofrecer a los padres,
profesionales y otras personas, recomendaciones basadas en las mejores
evidencias cientificas disponibles, asi como “mejores practicas” de evaluacion e
intervencion para nifios pequefios con discapacidades.

Las principales razones para desarrollar unas normas de practica clinica para
nifios pequefios con trastornos de la motricidad son:

= Contribuir a que los nifios y sus familias conozcan los servicios apropiados y
eficaces

= Ofrecer un recurso educacional e informativo para los profesionales

= Promover la coherencia en la entrega de servicios

= Facilitar una comunicacién productiva entre los profesionales

= Facilitar una mejora de la calidad en los servicios de intervencién temprana

= Indicar dénde se necesita mayor investigacion

Se recomienda que proveedores y familias usen esta guia, reconociendo que la atencién
proporcionada siempre debe ajustarse a cada persona. La familia y el proveedor son
quienes deberan tomar la decision de seguir cualquiera de las recomendaciones
particulares segun las circunstancias de cada nifio y su familia.
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ALCANCE DE ESTAS NORMAS

Los principales temas que se tratan en estas normas de préactica clinica acerca de
los nifios que tienen un trastorno de la motricidad son:

= Trastornos de la motricidad en nifios menores de tres afios

= Identificacion y vigilancia del desarrollo para nifios pequefios en riesgo de
trastornos de la motricidad

= Evaluacion e intervencion para nifios pequefios que tienen un trastorno de la
motricidad

“Trastornos de la motricidad” segin se usa en estas normas
Para estas normas, el anélisis de los trastornos de la motricidad se limita a:

= Trastornos de la motricidad del desarrollo (retrasos de la motricidad que
forman parte de un retraso general del desarrollo o que son provocados por
una hipotonia y trastorno neuromotor leve) y

= Trastornos estaticos del sistema nervioso central, especificamente la parélisis
cerebral

Debido a la necesidad de centrar el alcance de estas normas, no se incluyen
como parte del analisis de antecedentes generales ni de las recomendaciones
algunas afecciones como la espina bifida, la artritis reumatoidea juvenil ni
algunos trastornos neuromusculares como la distrofia muscular o la atrofia
muscular espinal.

ST,

Programa de Intervencién Temprana < En el estado de Nueva York,
los nifios a quienes se han diagnosticado trastornos que tienen una alta probabilidad de
afectar el desarrollo, como la paralisis cerebral, cumplen los requisitos para los servicios
de intervencion temprana.

COMO SE DESARROLLARON ESTAS NORMAS

Un panel multidisciplinario de expertos en el tema, proveedores generales
(médicos y educadores) y padres, trabajaron en conjunto para desarrollar las
normas. Tras determinar el alcance general de las normas, el panel establecid los
temas especificos de evaluacién e intervencion y decidi6 cuales eran los mas
apropiados para el proceso de revision de la evidencia. Luego el grupo sostuvo
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una serie de reuniones para revisar las investigaciones disponibles y formular
recomendaciones. La reunion final del panel tuvo lugar en 2001.

Para algunos temas no se encontro evidencia de investigaciones que reunieran
los criterios de las normas. Se decidio que otros temas no eran adecuados para
una basqueda en la literatura y evaluacién de evidencias. Cuando el panel reviso
estos temas, formuld recomendaciones a logradas por consenso.

Uso de la evidencia cientifica para desarrollar normas

Hoy en dia, se pide a cada disciplina profesional que documente la efectividad
que tiene un enfoque especifico para provocar los resultados deseados. Las
normas basadas en una evaluacion de la literatura cientifica pueden contribuir a
que los profesionales, padres y otras personas sepan qué evidencia cientifica
existe sobre la efectividad de ciertos métodos clinicos. Cuando es posible
encontrar y evaluar sistematicamente la evidencia cientifica adecuada, ésta
ofrece un enfoque equilibrado y objetivo para tomar decisiones informadas.

DEFINICIONES DE TERMINOS IMPORTANTES

A continuacidn se ofrecen las definiciones de algunos términos importantes
seglin se usan en estas normas:

Evaluacion Todo el proceso de identificar y evaluar al nifio,
incluidas las actividades y herramientas que se usan para
medir el nivel de funcionamiento, establecer su
elegibilidad para los servicios, determinar un
diagnostico, planificar la intervencién y medir los
resultados del tratamiento.

Familia Principales personas a cargo del nifio, las que podrian
ser ambos padres o uno de ellos, sus hermanos, abuelos,
padres de crianza u otras que se encuentren
normalmente en el entorno doméstico del nifio.

Padre y/o madre Personas que tienen la principal responsabilidad por el
bienestar del nifio. Aunque puede que la principal
persona a cargo no sea la madre o el padre del nifio, se
usa el término padre o madre para referirse a las
principales personas a cargo del nifio.

Profesional Cualquier proveedor de un servicio profesional que esta
calificado mediante capacitacion, experiencia,
acreditacion y/u otros requisitos estatales para prestar el
servicio deseado. Este término no pretende implicar
ningun titulo profesional ni calificaciones especificas
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excepto la capacitacion y credenciales correspondientes.

Deteccion Las primeras etapas del proceso de evaluacion. La
deteccidn puede incluir entrevistas o cuestionarios
realizados a los padres, observacion del nifio o uso de
pruebas especificas de deteccion. La deteccion se usa
para identificar a los nifios que necesitan evaluaciones y
valoraciones méas exhaustivas.

Poblacion objetivo Para estas normas, la poblacion objetivo son los nifios,
desde el nacimiento hasta los 3 afios de edad, que tienen
un trastorno de la motricidad.

Nifios pequefios Este término se usa para describir en general el grupo de
edades objetivo de estas normas (nifios desde el
nacimiento hasta los 3 afios). Sin embargo, el tercer afio
no es un limite absoluto porque muchas de las
recomendaciones también pueden ser aplicables a nifios
algo mayores.

"’“’""%

Programa de Intervencién Temprana < Los términos evaluacion,
padres, y pruebas de deteccion se definen en las regulaciones aplicables al Programa
de Intervencion Temprana (EIP) del Estado de Nueva York. Personal calificado es el
término utilizado en el EIP para designar a profesionales calificados para brindar
servicios de intervencion temprana (ver Anexo A, "Informacion sobre el Programa de
Intervenciéon Temprana".)

En el estado de Nueva York, el término que se usa para los profesionales que estan
calificados para prestar servicios de intervencion temprana es “personal calificado”.
Personal calificado son aquellas personas que han sido aprobadas para prestar
servicios a los nifios elegibles, en la medida autorizada por su acreditacion, certificacion
o registro, y que tienen la acreditacion, certificacion o registro correspondiente en el area
en gue estan prestando los servicios (ver Anexo A).

Esta version de las normas solamente ofrece un resumen de las recomendaciones de
las normas. En versiones mas completas de estas normas se describen
recomendaciones mas especificas, con informaciéon detallada sobre el proceso de
investigacion.
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¢ QUE ES EL DESARROLLO MOTRIZ?

El desarrollo motriz es una progresién de etapas cada vez mas complejas (hitos)
a través de las cuales los bebés logran controlar el uso de sus musculos para la
postura erguida, el equilibrio y la movilidad (desde mantener la cabeza erguida
hasta darse vuelta, sentarse, gatear y estar de pie), asi como la manipulacion de
objetos para la interaccion con el entorno.

En los nifios muy pequefios los patrones de movimiento parecen inicialmente
aleatorios y bastante variables. A medida que el nifio alcanza los sucesivos hitos
del desarrollo motriz, el movimiento se vuelve méas decidido y las habilidades
motoras se incorporan a las actividades de la vida diaria. Esto incluye sostener y
manipular objetos, darse vuelta, sentarse por si mismo, gatear, caminar,
alimentarse, jugar y por altimo, cuidarse a si mismo.

Este avance depende de una exitosa integracion de varios procesos de desarrollo
interrelacionados. Por ejemplo, la falta de logros en algunas habilidades
motrices finas puede relacionarse tanto con la cognicion como con el control
motriz.

En general, el desarrollo motriz incluye:

= Habilidades motrices gruesas (habilidades de los grandes mudsculos como
controlar la cabeza, sentarse, pararse y desplazarse)

= Habilidades motrices finas (habilidades de los musculos pequefios como
agarrar, soltar y manipular objetos)

= Habilidades orales-motoras (comer, tragar, producir sonidos y hablar)

¢(CUAL ES EL DESARROLLO MOTRIZ TiPICO?

El desarrollo motriz tipico generalmente ocurre en una secuencia ordenada y
predecible, aunque la velocidad a la que se logran las habilidades motrices y la
edad en que esto sucede varian un poco entre un nifio y otro. Aunque todos los
nifios se desarrollan a su propio ritmo, la secuencia tiende a ser similar. (Por
ejemplo, los nifios con desarrollo motriz tipico se sientan en forma
independiente antes de tratar de pararse).

Los hitos motrices son los eventos motores por los cuales es posible medir el
avance del desarrollo general de un nifio. Que un nifio se retrase en alcanzar los
hitos motrices suele ser el primer motivo de preocupacion de los padres o del
proveedor de atencion médica. En la Tabla 1 (pagina 10) se identifica algunos
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hitos motrices del desarrollo general y la gama de edades tipica en que se logran
estos hitos.

¢, CUALES SON ALGUNOS COMPONENTES IMPORTANTES DEL
DESARROLLO MOTRIZ?

Hay varios componentes basicos que proporcionan una base para el desarrollo
de las habilidades motrices en los nifios pequefios. Estos son:

= Tono muscular. El tono muscular es afectado por todos los niveles del
sistema nervioso, desde el cerebro a los nervios periféricos. Puede ser
afectado por la elasticidad del misculo y sus tendones, por la capacidad del
sistema nervioso para enviar mensajes al musculo y por la capacidad del
musculo para recibir y responder a esos mensajes.

Un tono muscular anormal o atipico puede considerarse como la incapacidad de
ajustar adecuada y correctamente la tension muscular para realizar una tarea o
funcion. El tono muscular puede ser demasiado bajo o demasiado alto para
realizar las actividades de manera eficaz y efectiva.

El tono muscular anormal se describe por lo comin como hipotonia (tono
muscular anormalmente bajo o deprimido) o bien como hipertonia (tono
muscular anormalmente alto o excesivo). Generalmente los nifios con hipotonia
parecen “blandos” y tienen menos resistencia al estiramiento pasivo. Los nifios
con hipertonia generalmente parecen rigidos y tienen mas resistencia al
estiramiento pasivo del musculo. Los dos principales formas de la hipertonia son
espasticidad (hipertonicidad dependiente de la velocidad con resistencia inicial
al movimiento y luego relajacion evidente) y rigidez (resistencia constante al
movimiento pasivo cualquiera sea la velocidad).

= Reflejos primitivos. Los reflejos primitivos son movimientos involuntarios
que tienden a dominar la motricidad en los primeros 3 a 4 meses de vida del
bebé. Generalmente ya no son visibles a los 6 a 9 meses de edad.

= Reacciones de enderezamiento y equilibrio. El enderezamiento y el
equilibrio son reacciones de balanceo que nos hacen corregir nuestra
postura/posicién en respuesta a la fuerza de gravedad. Enderezamiento es la
capacidad de mantener verticales la cabeza, el tronco y las extremidades;
equilibrio es la capacidad de mantener y recobrar el equilibrio. Estas
reacciones, que aparecen en el primer afio de vida, son esenciales en el
desarrollo de algunas habilidades motrices complejas como sentarse, gatear,
ponerse de pie y caminar. Su desarrollo sugiere que el desarrollo motriz
parece estar continuando normalmente.
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= Reacciones posturales. El control postural es la capacidad de establecer y
mantener una posicion estable sobre la base de un apoyo. Requiere de un tono
muscular adecuado y reacciones de enderezamiento y equilibrio adecuadas. El
desarrollo motriz depende del control postural para dar estabilidad a las
actividades de movimiento.

Tabla 1: Hitos motrices del desarrollo

Edad

Motricidad gruesa

Motricidad fina

Nacimientoa =
6 semanas

6semanasa =
4 meses

4a8meses =

8al2meses =

12a18 .
meses

presencia de reflejos
tempranos

mantiene erguida la cabeza
acostado de espaldas, se pone
de lado

los reflejos tempranos pierden
intensidad

puede mantener la cabeza
estable

rueda sobre si mismo hasta
quedar boca abajo

se sienta por si solo

gatea sobre manos y rodillas
se para por si solo
camina con ayuda

lanza una pelota

gatea o sube por los escalones
estando de pie, se baja al piso
camina por si solo

agarra el dedo de un adulto con un
pufio apretado

sostiene una sonaja

tiende ambas manos hacia un
objeto que se balancea en el aire
recoge un cubo

golpea los juguetes entre si

coge objetos entre el pulgar y el
indice

apila dos cubos

suelta los objetos que tenia
agarrados

usa la prension de pinza

puede sujetar un crayon

hace girar las perillas de las
puertas

empuja, tira y golpea los juguetes
hojea los libros encuadernados
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18a 24 = estando agachado, se pone de = traza rayas con un crayon

Meses pie = resuelve rompecabezas simples
= se sube a las sillas

= se para en un solo pie

= pasea en autos de juguete
grandes

= patea una pelota

2429 = baja una escalera alternando = hila cuentas

meses los pies = sus garabatos son méas controlados
= corre y salta con los dos pies

29236 = salta en un mismo sitio = usa tijeras

meses

= pasea en triciclo

Adaptado de: Geralis 1991

¢ DE QUE MANERA INFLUYEN LA PREMATURIDAD Y OTRAS
AFECCIONES EN EL DESARROLLO MOTRIZ?

Prematuridad

El desarrollo motriz se vincula méas estrechamente a la edad de gestacion que a
la edad cronoldgica en los bebés prematuros,. Por tal razén, al evaluar su
desarrollo motriz suele ser importante corregir segun la edad de gestacion del
nifio. Por ejemplo, un bebé nacido a las 30 semanas de gestacion se consideraria
prematuro en 10 semanas. Por consiguiente, cuando el nifio tiene un afio, su
edad corregida se calcula como 52 semanas menos 10 semanas, lo que es igual a
42 semanas de edad de gestacion corregida. La mayoria de los bebés prematuros
que finalmente demuestran un desarrollo normal alcanzan los hitos motrices
gruesos de los bebés nacidos a término antes de cumplir dos afios. Por
consiguiente, este factor de correccién se aplica generalmente solamente hasta
los dos afios de edad.

Factores relacionados con la salud

Muchas afecciones médicas pueden afectar el desarrollo motriz en los nifios
pequefios. Puede que algunas afecciones como las convulsiones, hidrocefalia,
infecciones auditivas cronicas, raquitismo o trastornos metabdlicos no afecten
directamente el desarrollo motriz, pero ellas pueden producir retrasos motores.
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Por ejemplo:

Enfermedades pulmonares crdnicas o enfermedades cardiacas congénitas
graves: estos nifios pueden demostrar hipotonia y debilidad muscular. Carecen
de la energia necesaria para el desarrollo motriz grueso tipico, pero a menudo
sus habilidades motrices finas son normales. Generalmente, a medida que
mejoran las condiciones cardiacas o pulmonares, también mejora el desarrollo
motriz. Sin embargo, algunos nifios con enfermedades pulmonares o cardiacas
cronicas pueden seguir siendo hipotonicos, desarrollando trastornos
neuromotores menores o incluso paralisis cerebral.

Dependencia de la tecnologia: los nifios con ostomias o que necesitan apoyo
técnico de soporte vital pueden presentar retrasos. Los tubos de traqueotomia
o las sondas de alimentacion por gastrostomia suelen dificultar la colocacion
del nifio boca abajo, lo que puede alterar la secuencia normal del desarrollo
motriz.

Problemas gastrointestinales: la molestia que siente el nifio por el reflujo
gastroesofagico y la preocupacion de los padres por no exacerbar el reflujo
pueden hacer que se evite la posicidn prona (boca abajo). Un reflujo severo
que produzca dificultad respiratoria también puede limitar la exploracion de la
motricidad. Estos nifios pueden demostrar retrasos en la motricidad gruesa,
pero por lo general las habilidades motrices finas se desarrollan normalmente.

Nutricién: los nifios que sufren de desnutricién crénica o retraso del
crecimiento a menudo son hipotdnicos y débiles, faltos de vitalidad y
presentan retrasos en la motricidad. El desarrollo motriz tiende a mejorar
cuando mejora la condicion nutricional.

Medicamentos recetados: muchos medicamentos pueden afectar las funciones
neurologicas, lo que a su vez puede afectar el desarrollo motriz. Los
medicamentos contra las convulsiones pueden producir letargo y/o hipotonia.
Los bebés en el Utero expuestos a ciertos medicamentos pueden demostrar una
hipertonicidad que a menudo dura varios meses.

Visién: dado que el mantenimiento del tono muscular se relaciona con la
exploracion de la motricidad, esta suele verse afectada en los nifios con
percepcion visual limitada. Por consiguiente, los nifios ciegos pueden
demostrar retrasos para alcanzar objetos, sentarse, gatear y caminar. Ademas,
el modo de andar inicial en estos nifios es por lo general de base ancha,
porque carecen de la informacién visual usada normalmente para el equilibrio.
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¢ QUE ES UN TRASTORNO DE LA MOTRICIDAD?

Los trastornos de la motricidad involucran anormalidades leves a graves del
tono muscular, postura, movimiento y adquisicion de habilidades motrices. Para
estas normas, el anlisis de los trastornos de la motricidad se limitard a los
trastornos de la motricidad en el desarrollo y a los trastornos estaticos del
sistema nervioso central (especificamente la pardlisis cerebral).

Trastornos de la motricidad en el desarrollo

Los trastornos de la motricidad en el desarrollo son los retrasos de la motricidad
que forman parte de un retraso general en el desarrollo, los trastornos de la
motricidad provocados por una hipotonia y el trastorno neuromotor leve.

= Retrasos en el desarrollo global: En general, los hitos motrices pueden ser
mas facilmente reconocibles que los hitos cognitivos en el primer afio de vida.
Los retrasos en las habilidades motrices o las diferencias cualitativas en el
movimiento pueden ser el primer signo de un problema en aquellos nifios en
quienes después se diagnostica un dafio cognitivo. Dado que algunos
sindromes son genéticos, es importante identificar al nifio lo méas pronto
posible para que se ofrezca orientacién en planificacion familiar.

= Hipotonia: La hipotonia muscular dificulta que el nifio mantenga su postura
contra la gravedad, reduciendo asi la potencia muscular y retrasando la
adquisicién de habilidades motrices. La inestabilidad para sentarse y estar de
pie puede extenderse a algunos problemas con las habilidades motrices finas.
Generalmente, a medida que el nifio madura y aumenta la potencia muscular
para compensar la hipotonia, estos retrasos tienden a ser menos notables.
Algunos nifios con hipotonia pueden tener dificultades de coordinacion
persistentes o, posteriormente, dificultades de aprendizaje.

= Trastorno neuromotor leve: El trastorno neuromotor leve es un deterioro de la

coordinacion motriz que no es consecuencia de un retraso mental u otros
trastornos neuroldgicos como la parélisis cerebral. Esta afeccion también
puede denominarse trastorno del desarrollo de la coordinacion, sindrome del
nifio torpe, trastorno del desarrollo especifico de la funcion motriz y paralisis
cerebral minima. Los nifios con esta afeccion muestran capacidades motoras
finas o gruesas significativamente por debajo del nivel esperado segun la
funcion cognitiva.

Paralisis cerebral

La pardlisis cerebral es una afeccidn neurolégica crénica que deteriora la
motricidad. EI término pardlisis cerebral se refiere a una combinacion de
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sintomas, no a una enfermedad especifica. Los sintomas de la pardlisis cerebral
se deben a una lesion cerebral estatica (no progresiva) que ocurre antes de que el
cerebro se desarrolle plenamente. Antes de diagnosticar la paralisis cerebral se
deben excluir todas las lesiones neuroldgicas potencialmente progresivas.

Hay muchos tipos de lesiones cerebrales que pueden causar paralisis cerebral, y
asi también hay muchos tipos de pardlisis cerebral. La gravedad, sintomas y
afecciones asociadas varian ampliamente, dependiendo de la naturaleza y
magnitud de la lesidn cerebral. Para fines descriptivos y de diagndstico la
paralisis cerebral suele clasificarse segin la anormalidad neurolégica presente,
el patron y severidad de la participacion de brazos y piernas, y/o el grado de
deterioro de la motricidad funcional.

¢ CON QUE FRECUENCIA SE OBSERVAN LOS TRASTORNOS DE
LA MOTRICIDAD EN EL DESARROLLO Y LA PARALISIS
CEREBRAL?

Trastornos de la motricidad en el desarrollo

La hipotonia conducente a un retraso motor no ha sido identificada como
prevalente en la poblacion general. Se estima que los trastornos cognitivos, que
pueden tener asociado un retraso de la motricidad, afectan al tres por ciento de la
poblacion. Cuando se estudi6 la coordinacion deficiente en nifios de siete afios,
se encontré que el cinco por ciento estaba mal coordinado hasta el punto que
interferia con sus aptitudes académicas o adaptativas.

Pardlisis cerebral

En los Estados Unidos, la prevalencia actual de la paralisis cerebral se estima
entre uno y tres por cada mil nifios en edad escolar temprana, con un aumento
estimado de aproximadamente un 20 por ciento entre 1960 y 1986. Es muy
probable que este aumento se deba a las mayores tasas de supervivencia de los
bebés muy prematuros.

¢ QUE SABEMOS DE LAS CAUSAS DE LOS TRASTORNOS DE LA
MOTRICIDAD?

Incluso después de investigaciones extensas, no es posible encontrar causas en la
vasta mayoria de los nifios que tienen un trastorno de la motricidad. En los nifios
sin factores de riesgo facilmente identificables es crucial excluir los trastornos
metabdlicos o genéticos.
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Algunas causas conocidas tienen resultados predecibles, los que se revisaran
brevemente a continuacion.

Leucomalacia periventricular (lesion cerebral isquémica)

El tejido cerebral puede dafiarse si no recibe bastante sangre. Esta es una lesién
cerebral isquémica. Los bebés prematuros son particularmente vulnerables a un
tipo de lesion cerebral isquémica llamada leucomalacia periventricular. Este tipo
de lesidn es normalmente simétrica (afecta a ambos lados del cuerpo) y produce
generalmente tipos diplégicos de trastornos de la motricidad (todos las
extremidades resultan afectadas, pero el deterioro es mayor en las piernas que en
los brazos).

Infarto hemorragico periventricular

Si existe hemorragia periventricular o hemorragia intraventricular (sangrado
importante en el cerebro), puede ocurrir una lesion cerebral y necrosis (muerte
del tejido cerebral). Observada mas a menudo en bebés prematuros, este tipo de
lesion generalmente lleva a diversos grados de hemiplejia (que solamente afecta
un lado, estando generalmente la pierna més involucrada que el brazo o en igual
medida que este).

Malformaciones cerebrales

En el cerebro en desarrollo las anormalidades suelen producir trastornos de la
motricidad. Por esta razdn suelen realizarse estudios neuroimagenoldgicos en
nifios que muestran sintomas de trastornos de la motricidad.

Encefalopatia hipdxico-isquémica

Durante mucho tiempo se pensé que la hipoxia (falta de oxigeno) en el recién
nacido era la principal causa de la paralisis cerebral. Aunque ahora se considera
una causa menor, puede ser un factor en algunos nifios que desarrollan mas tarde
un trastorno de la motricidad.

Encefalopatia bilirrubinica

La bilirrubina es algo que se produce normalmente en la sangre. Un nivel
anormalmente alto de bilirrubina en un recién nacido inmaduro o enfermo puede
alcanzar un area del cerebro que controla los movimientos involuntarios. Esto
puede producir un trastorno del movimiento.
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Accidente cerebrovascular

Un accidente cerebrovascular es el resultado de un problema en el flujo de
sangre al cerebro. Esta lesién conduce habitualmente a un patron clasico de
hemiplejia, estando el brazo mas involucrado que la pierna.

Otras

Los trastornos de la motricidad tienen muchas otras causas posibles. Estas
pueden llevar a diversos grados de deterioro de la motricidad y posiblemente
otros trastornos del desarrollo. Entre los ejemplos estan la infeccién intrauterina,
infeccién posnatal (meningitis, sepsis), lesion cerebral traumatica, abandono o
abuso infantil, patologia de la médula espinal (como la espina bifida) o
dislocacion congénita de la cadera. En la Tabla 2 (pagina 28) se enumeran
algunos factores de riesgo adicionales para los trastornos de la motricidad.

¢(CUAL ES EL IMPACTO EN EL NINO Y SU FAMILIA?

Los nifios con trastornos de la motricidad pueden llevar una vida feliz y
satisfactoria, y asi lo hacen. La manera en que el trastorno de la motricidad
afectard al nifio y su familia va a depender de muchos factores. Entre estos se
cuentan la gravedad de la afeccion, las limitaciones motrices resultantes, si hay
problemas de salud y/o desarrollo asociados, las fortalezas y necesidades de la
familia y la disponibilidad de apoyo.

En general, los bebés y nifios pequefios que sufren de trastornos de la motricidad
tienen menor capacidad para explorar su entorno, interactuar socialmente y
comunicarse con otras personas. Para algunos nifios, los déficits asociados de
audicién, vision y/o tacto disminuiran el estimulo sensorial que reciben,
comprometiendo aun mas las conductas exploratorias tan esenciales para el
desarrollo de los nifios pequefios. Esto puede limitar el aprendizaje y el
desarrollo cognitivo.

Algunos nifios pueden tener trastornos de la motricidad que restrinjan su
capacidad para demostrar sus conocimientos, particularmente a través de los
métodos de prueba tradicionales. Por consiguiente puede que estos nifios sean
considerados menos capaces intelectualmente de lo que realmente son.

¢ SUPERAN ALGUNOS NINOS LOS TRASTORNOS DE LA
MOTRICIDAD?

Aunque el tipo de lesion cerebral que causa la paralisis cerebral es estatico
(permanece igual), el impacto de la lesion sobre el desarrollo motriz del nifio
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puede cambiar a medida que el cerebro madura. Como resultado, también
pueden cambiar con el tiempo los problemas relacionados con la paralisis
cerebral. Por ejemplo, la hipotonia infantil puede convertirse en espasticidad a
medida que el nifio crece, o un bebé con espasticidad leve puede mejorar
gradualmente. Si bien algunos signos motrices de la paralisis cerebral pueden
disminuir con el tiempo, muchos de estos nifios continuaran mostrando retrasos
0 déficits en sus habilidades lingiisticas y de aprendizaje.

Un nifio con un retraso motriz que no parezca estar asociado con otros
problemas de salud o del desarrollo puede lograr en el futuro un nivel funcional
apropiado a la edad. Por ejemplo, habitualmente un nifio con hipotonia aislada
progresara hasta el punto en que los retrasos se conviertan mas bien en un
problema de coordinacion motriz gruesa. Puede que entonces el problema se
observe solamente al probar la resistencia de la parte superior del cuerpo, por
ejemplo al batear una pelota.

Sin embargo, es importante recordar que un desarrollo motriz retrasado puede
indicar otros problemas, como las discapacidades lingisticas y de aprendizaje.
En consecuencia, es importante una supervision del desarrollo continua para
todos los nifios pequefios que tienen retrasos y trastornos de la motricidad.
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Es importante identificar lo mas pronto posible a los nifios en riesgo de
trastornos de la motricidad, de modo que se pueda iniciar una vigilancia
apropiada del desarrollo, asi como la identificacion y control de los retrasos y
trastornos de la motricidad. La identificacion temprana y una intervencion
apropiada pueden promover mejores resultados funcionales a largo plazo y
contribuir a maximizar el desarrollo general del nifio.

S,

Politica de Intervencion Temprana < Los nifios a quienes se han
diagnosticado trastornos de la motricidad en el desarrollo que tienen una alta
probabilidad de producir retrasos del desarrollo (como la paralisis cerebral) cumplen los
requisitos para el Programa de Intervencién Temprana (EIP) segun su diagndstico. Los
nifios con retrasos motores pueden cumplir con los requisitos para el Programa de
Intervencion Temprana si sus retrasos son importantes y cumplen los criterios de
elegibilidad del Estado. Todos los nifios deben recibir una evaluacion multidisciplinaria
del Programa de Intervencién Temprana para confirmar o establecer su elegibilidad para
el EIP.

La identificacion temprana de trastornos de la motricidad en recién nacidos y
bebés puede ocurrir de varias maneras. Si el nifio es prematuro o tiene otros
factores de riesgo conocidos de problemas de desarrollo, la posibilidad de un
trastorno de la motricidad puede identificarse al nacer.

Sin embargo, la mayoria de los bebés con trastornos de la motricidad son bebés
nacidos a término con periodos neonatales sin complicaciones. Los informes de
los padres acerca de ciertas conductas o falta de avance en el desarrollo del nifio
y/o la observacion directa del nifio durante las visitas de atencion médica
rutinaria pueden dar lugar a preocupaciones por un posible problema motor.

ENFOQUE GENERAL
Proceso de evaluacion

Es importante ver la evaluacion como un proceso continuo que sigue al nifio en
el tiempo en lugar de un evento Unico. Se recomienda supervisar regularmente el
desarrollo motriz del nifio a ciertas edades (vigilancia del desarrollo), por
ejemplo durante las visitas de atencion médica rutinaria. Es importante usar
varias medidas: resultados de exdmenes fisicos, antecedentes de hitos motrices y
observacién de la calidad de la motricidad y del movimiento espontaneo.

Se recomienda que la evaluacion sea apropiada para la etapa de desarrollo del
nifio; que tenga lugar en un ambiente tranquilo; que ofrezca una experiencia
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positiva al padre o madre y al nifio; y que se acomode al horario, cultura e
idioma de la familia. Ademas es necesario considerar algunos factores que
pueden afectar el desempefio del nifio como su salud general, asi como sus
condiciones de vision y audicion.

La preocupacion de los padres puede ser un buen indicador de un problema
motor. Por eso es importante que el proveedor de atencion médica haga un
seguimiento de dicha preocupacion con las pruebas de deteccion y la vigilancia
del desarrollo que sean apropiadas.

Es importante que los profesionales de atencion médica y de la primera infancia
entiendan el desarrollo motriz tipico en los nifios pequefios para que puedan:

= Reconocer posibles problemas motores
= Usar los métodos apropiados para una continua supervision
= Facilitar las estrategias de intervencién correspondientes

= Ayudar a hacer las derivaciones pertinentes

"’“’""’*‘ﬁ,

Politica de Intervencién Temprana <  Segun el Programa de
Intervencion Temprana (EIP) del NYS, las fuentes de derivacion primarias incluyen una
amplia gama de profesionales que prestan servicios a nifios pequefios y sus familias
(ver Anexo A). Las fuentes de derivacion primarias deben derivar a los nifios en riesgo o
sospechosos de tener un retraso en el desarrollo o afeccion fisica o mental
diagnosticada con alta probabilidad de producir un retraso en el desarrollo, al
Funcionario de intervencion temprana (EIO) del condado de residencia del nifio, a
menos que los padres no estén de acuerdo con su derivacion.

Ademas, los profesionales deben tener una solida base de conocimientos acerca
del tipico desarrollo neonatal y temprano, los patrones atipicos de desarrollo y
las herramientas de la evaluacién que se utilizan. Entre las otras caracteristicas
profesionales importantes se incluye comprender la importancia de la
observacién, reconocer las indicaciones que da el nifio y ser sensible a las
necesidades de los padres.

Los bebés que tienen trastornos de la motricidad suelen presentar retrasos en
otros dominios del desarrollo y se encuentran en alto riesgo de problemas de
salud. Por consiguiente, es probable que muchos profesionales diferentes se
involucren en un proceso continuo de evaluacidn e intervencion para estos
nifios. Es importante que todas las personas que trabajan con el nifio y la familia
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coordinen los planes de evaluacion y compartan informacion pertinente acerca
del progreso del nifio.

Consideracion del contexto cultural y familiar

Al trabajar con nifios y familias es esencial considerar las prioridades de los
padres, el estilo de crianza y el sistema de apoyo practico y emocional de la
familia. Puede haber diferencias culturales y familiares en las expectativas
acerca de cosas tales como el desarrollo de las habilidades adaptativas o de
autoayuda y de la independencia, el juego y la interaccion social, el uso
pragmatico del idioma y el contacto ocular.

Si el idioma principal de la familia no es el inglés, es importante que los
profesionales busquen maneras de comunicarse eficazmente. Eso incluye
encontrar profesionales y/o traductores que hablen el idioma principal de la
familia.

Politica de Intervencién Temprana < La evaluacién multidisciplinaria
para determinar si el nifio cumple los requisitos para el programa debe realizarse en el
idioma dominante del nifio siempre que ello sea factible.

IDENTIFICACION DE LOS NINOS PEQUENOS QUE TIENEN UN
TRASTORNO DE LA MOTRICIDAD

Desarrollo de los reflejos

Una de las maneras en que se evalUa rutinariamente el desarrollo motriz en los
nifios pequerios es la evaluacién de la presencia y calidad del desarrollo de los
reflejos. En general, la persistencia de los reflejos primitivos mas alla de
aproximadamente los 6 meses de edad es un indicio clinico de posibles
problemas motores y/o otros problemas del desarrollo.

Si bien no siempre se clasifican como parte de la constelacion de reflejos
primitivos, dos de los reflejos méas obvios presentes al nacimiento son los de
succién y de agarre. Estos reflejos ademas se integran a los patrones de
movimiento normal en los primeros 6 meses del nifio y son indicadores
igualmente importantes del desarrollo infantil.

= Reflejo de succidn: El reflejo de succion es un movimiento de adelante hacia
atras que hace la lengua. Los problemas de succion temprana suelen
identificarse con amamantamientos que continuamente exceden los 30
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minutos y dificultades para tragar. La persistencia de un reflejo de succion
prominente después de los 6 meses debe ser motivo de preocupacion.

= Reflejo de agarre palmar: El reflejo de agarre palmar (como al agarrar y
sujetarse del dedo de alguien) se puede descubrir facilmente en el periodo
neonatal. Se consideran anormales la ausencia de este reflejo en el periodo
neonatal, la persistencia del reflejo mas all& de los 6 meses o una persistente
posicion de manos empufiadas.

Otros reflejos tempranos comunes son:

= Reflejo de Moro-- activada por un stbito movimiento de la cabeza y/o cuello
del nifio hacia adelante o hacia atras, la respuesta de Moro es una rapida
apertura de brazos seguida por una postura de “abrazo”. La ausencia del
reflejo o una asimetria (los movimientos no son iguales a ambos lados)
pueden indicar una condicién anormal.

= Reflejo positivo de apoyo-- el reflejo positivo de apoyo consiste en una plena
extension de rodillas y tobillos seguida por su flexién. La respuesta de
mantener las piernas estiradas durante mas de 30 segundos es anormal a
cualquier edad (Figura 1).

= Reflejo tdnico asimétrico del cuello (ATNR): al girar la cabeza del nifio hacia
un lado mientras este se encuentra acostado de espaldas se activa la “postura
de esgrima”. Este reflejo, cuando es fuerte y persistente pasados los 6 meses,
suele producir una postura asimétrica y falta de variabilidad en los
movimientos de brazos y piernas. Esta postura se considera anormal cuando
dura mas de 30 segundos a cualquier edad (Figura 2).
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Figura 1: Reflejo positivo de apoyo Figura 2: Reflejo tonico asimétrico
del cuello

-

= Reflejo tdnico laberintico (TLR)-- al extender el cuello, los hombros se tiran
hacia atras y las piernas se extienden alejandose del cuerpo (Figura 3a). La
flexién de la cabeza y/o cuello produce una posicion fetal (Figura 3b).

Figura 3a: TLR de extension Figura 3b: TLR de flexion

Tono muscular en el periodo neonatal

La valoracidn del tono muscular es otra de las maneras en que se evalla
rutinariamente el desarrollo motriz de los nifios pequefios. Esto se puede hacer
observando los movimientos espontaneos del nifio y la posicién de brazos y
piernas en reposo.
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También puede usarse como indicadores del tono muscular a los dngulos
popliteos (curvatura en las articulaciones de la rodilla). En el recién nacido, el
angulo popliteo es normalmente un angulo recto. La medicién del angulo
popliteo puede ser Util para identificar a los bebés y nifios pequefios en riesgo de
parélisis cerebral y otros problemas del desarrollo motriz.

El tono postural es otro término que se usa para describir el tono muscular en
los nifios pequeios. Se trata del desarrollo del control de cabeza y tronco a
medida que el bebé aprende a moverse en contra de la gravedad. Para lograr un
tono postural adecuado los muasculos deben tener suficiente tono para resistir la
fuerza de gravedad, pero no tanto como para evitar un movimiento controlado.

Figura 4: Desarrollo del tono muscular
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El angulo popliteo se mide con el paciente supino, la cadera flexionada en 90°y la
rodilla extendida hasta el punto de resistencia. Este angulo se puede medir con dos
métodos diferentes: A) método de Dubowitz y (B) método de Bleck.

Patrones anormales de movimientos generales

Las actividades motrices espontaneas son movimientos generalizados que
ocurren en los bebés pequefios en los primeros 4 a 5 meses después del término.
Estos movimientos, asi como aquellos asociados con las actividades motrices
como rodar, gatear y caminar, son indicadores sensibles de la funcion cerebral.

NYSDOH Guia rapida de consulta: Trastornos de la motricidad | 25



CAPITULO Ill: EVALUACION

Los movimientos generales que carecen de complejidad y variabilidad pueden
ser un indicio clinico de un posible problema motor. La falta de movimientos
generales también debe ser motivo de preocupacion.

Los nifios con paralisis cerebral cominmente presentan anormalidades de los
movimientos generales. Los movimientos anormales pueden ser lentos y
monotonos o bien rapidos y caéticos.
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Uso de los factores de riesgo e indicios clinicos para identificar posibles
problemas motores

Un factor de riesgo es algo que aumenta la posibilidad de que el nifio vaya a
tener un trastorno de la motricidad. Un indicio clinico es un signo o sintoma
temprano de un posible trastorno de la motricidad.

Se recomienda buscar la presencia de factores de riesgo e indicios clinicos de
posibles problemas motores en todos los recién nacidos. Sin embargo, la
presencia de factores de riesgo o de indicios clinicos no es suficiente por si sola
para establecer la existencia de un trastorno de la motricidad. Estos factores
simplemente indican que puede ser necesaria una evaluacion posterior.

En las Tablas 2 y 3 se presentan listas de los factores de riesgo e indicios
clinicos de trastornos de la motricidad.

Uso de observaciones para identificar posibles problemas motores

Generalmente es facil observar el progreso visible del desarrollo motriz. Por
consiguiente, los bebés que tienen un trastorno de la motricidad cominmente se
identifican primero a través de una revision de los antecedentes de desarrollo y
durante los examenes médicos fisicos.

A menos que se indique otra cosa, las edades son edades cronoldgicas para los
nifios nacidos a término, a veces denominadas nimero de meses “después del
término del embarazo”. (Véase seccion Informacion general, pagina 11, para
determinar la edad ajustada de los bebés prematuros).

La observacion directa de la calidad de los movimientos generales espontaneos
del nifio, sobre todo en los primeros 4 a 5 meses de vida, puede proporcionar
informacion correcta acerca del estado de desarrollo del nifio. Las grabaciones
en video también pueden ser Gtiles para supervisar patrones de movimiento
cualitativos.
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Tabla 2: Factores de riesgo para los trastornos de la motricidad

Factores de riesgo durante el embarazo
= Diabetes o hipertiroidismo maternos

= Alta tension arterial materna

= Infeccidn vaginal o intrauterina

= Nutricion materna deficiente

= Convulsiones maternas

= Cuello incompetente (riesgo de parto prematuro)

= Hemorragia materna por placenta previa o desprendimiento prematuro de placenta
= Teratdgenos (alcohol, drogas, exposicion a la radiacion)

Factores de riesgo en el parto

= Ruptura prolongada de las membranas amnidticas durante mas de 24 horas que
produce infeccion

= Ritmo cardiaco fetal muy deprimido (lento) durante el parto, indicando que el feto
sufre dolor

= Nacimientos multiples

= Presentacion anormal, por ejemplo de nalgas, cara o tronco, que produce un parto
dificil

= Complicaciones o trauma durante el parto

Factores de riesgo neonatal

= Nacimiento prematuro (menos de 37 semanas de gestacion)

= Bajo peso al nacimiento (menos de 1500 gramos)

= Hipoxia o asfixia (oxigeno insuficiente), isquemia cerebral (deficiente flujo de sangre
al cerebro)

= Meningitis
= Hemorragia interventricular (IVH) (sangrado en los espacios interiores del cerebro o
en el tejido cerebral)

= Leucomalacia periventricular (PVL) (dafio del tejido cerebral debido a falta de
oxigeno o problemas con el flujo sanguineo)

Otros factores de riesgo

= Sindromes genéticos

= Anormalidades cromosomaticas

= Antecedentes familiares de retardos
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Tabla 3: Indicios clinicos de un posible trastorno de la motricidad

Anormalidades del tono muscular
= Patrones de movimiento o tono asimétricos (no iguales a ambos lados)

= Mayor tono flexor pasivo en los brazos en comparacion con las piernas a cualquier
edad

= Angulos popliteos (curvatura de la articulacién de la rodilla) de 90° 0 mas después de
6 meses después del término

= Desequilibrio del tono extensor y flexor del cuello y tronco

= Pose extensora del tronco o excesiva retraccion del hombro en reposo o cuando se
jala para sentarse

= Hipotonia (flaccidez) del tronco:

o El bebé se reshala de las manos cuando se lo sostiene por debajo de los brazos en
posicién vertical

e Cuelga con flaccidez sobre la mano cuando se sostiene en posicion prona (boca
abajo)
= Pies con flexion plantar
= Manos habitualmente empufiadas
El desarrollo motriz no ocurre en secuencia
= Rodadas tempranas

= Levanta la cabeza y el pecho con los antebrazos en posicion prona antes de
desarrollar un buen control de la cabeza

= Tempranamente, prefiere ponerse de pie antes que sentarse
= Camina con apoyo antes de gatear

Diferencias cualitativas en el desarrollo motriz comdnmente informadas por los
padres y personas a cargo
= Se sobresalta facilmente; nervioso

= No le gusta abrazar; parece rigido

= Frecuentemente arquea la espalda

= El bebé parece “blando”

= Movimiento poco variado o poco frecuente

= Favorece un lado de cuerpo mas que el otro

= Problemas para alimentarse, particularmente después de los 6 meses
= Se cae hacia atras cuando esta en posicion sentada
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(Continuia de la pagina anterior)

Gatea como dando saltos de conejo

Camina en puntas de pie

Coloca las piernas como tijeras mientras esta de pie

Se sienta con las piernas en posicion de “w” (postura de sastre inversa)

Observaciones del movimiento y la postura

Rueda como una unidad (rodada de tronco) después de los 6 meses de edad

Hiperextension de cabeza y cuello en posicion prona junto con significativo retraso
de la cabeza al tirarlo para sentarlo

Levanta facilmente la cabeza y el cuello estando prono, pero los brazos siguen
extendidos a lo largo del tronco

Cuando se lo tira para sentarlo desde una posicién acostada, queda de pie en lugar de
sentado

En posicion sentada ocurren uno o mas de los siguientes hechos:
o El nifio se sienta sobre la regidn sacral lumbar baja

o Se flectan caderas y rodillas y se aducen las caderas

o Las piernas se colocan en postura de sastre inversa o en “w”

e Tendencia a echar el tronco hacia atras mientras esta sentado
Durante el gateo se observan uno o mas de los siguientes hechos:

o Las piernas se mueven como una unidad, lo que produce movimientos de “salto de
conejo”

o Las caderas se aducen excesivamente, los movimientos reciprocos de las piernas se
realizan muy despacio, y los movimientos tienen apariencia “saltona”

Las piernas se mantienen extendidas y se aducen mientras el nifio se arrastra (tira el
cuerpo hacia adelante con los brazos)

En posicion de pie con apoyo, las piernas estan excesivamente extendidas y aducidas
y el nifio se para en las puntas de los pies

Al caminar se observan uno o mas de los siguientes hechos:

o Anda agachado (las caderas se flectan y aducen, las rodillas se flectan y los pies se
pronan)

e Anda en puntas de pies de manera intermitente y sobreextiende las rodillas
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Bebés prematuros con factores de riesgo de problemas motores

Politica de Intervencién Temprana < Los bebés menores de un afio
que pesan menos de 999 gramos cumplen automaticamente con los requisitos para los
servicios de intervencion temprana porque se trata de una afeccion diagnosticada con
alta probabilidad de producir un retraso en el desarrollo. Los bebés que se encuentran
en la gama de peso de 1000 a 1500 gramos se consideran en riesgo, y no se considera
que tengan una afeccién con alta probabilidad de producir un retraso en el desarrollo.

Los bebés prematuros que tienen un examen neurolégico anormal o un examen
de ultrasonido craneal anormal tienen mas probabilidades de desarrollar
trastornos en el desarrollo neuroldgico (motrices, sensoriales y cognitivos). Las
anormalidades motrices tempranas en el periodo neonatal se asocian con una
alta ocurrencia de retrasos cognitivos generales posteriormente durante la nifiez.

Los bebés prematuros que tienen factores de riesgo de posibles problemas
motores, pero que obtienen conclusiones normales en un examen del desarrollo
neuroldgico en neonatos, generalmente tienen buenos resultados. Sin embargo
esta indicada una continua supervision del desarrollo. Cuando se miden al
término, unos resultados normales de tono muscular pueden ser engafiosos con
respecto al desarrollo motriz posterior.

Vigilancia continua para los bebés con factores de riesgo

Una continua vigilancia es importante para todos los bebés y nifios pequefios
con factores de riesgo o indicios clinicos que indican posibles problemas
motores porque:

= Los retrasos son mas notables durante el primer afio

= Cuando se empiezan a desarrollar habilidades mas complejas (del primer al
tercer afio), las limitaciones del nifio se vuelven mas evidentes

= Si un nifio tiene problemas motores en la infancia o primera infancia, hay
mayor riesgo de problemas asociados como dificultades cognitivas o
lingtisticas

Pruebas de deteccién en neonatos

Un examen neuromotor estandarizado que se usa para los bebés en el periodo
neonatal tardio, como la Evaluacién neuroldgica de bebés prematuros y nacidos
a término (NAPFI), puede ser Util para identificar a los nifios pequefios con
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probabilidades de tener anormalidades neuromotoras. Otros examenes, como la
Escala para la evaluacién del comportamiento neuroldgico neonatal de Einstein
(ENNAS), pueden contribuir a identificar a aquellos nifios que necesitan
seguimiento y vigilancia de diversos déficits del desarrollo, incluida la
cognicion (como los problemas de aprendizaje preescolar) y los problemas de la
motricidad fina.

\Aamaq‘h

Politica de Intervencién Temprana <  Segun el Programa de
Intervencion Temprana del Estado de Nueva York (EIP), los proveedores de atencion
médica primaria se consideran ‘fuentes de derivacion primarias’. Cuando el proveedor
de atencién médica de un nifio sospecha un posible trastorno de la motricidad o retraso
en el desarrollo, dicho proveedor debe informar a los padres acerca del EIP y derivar al
nifio al Funcionario de intervencién temprana (EIO) del condado de residencia del nifio,
a menos que los padres no estén de acuerdo con la derivacion.

Un niflo puede ser considerado en riesgo si existen crecientes preocupaciones acerca
del desarrollo motriz pero no se ha confirmado ningun trastorno de la motricidad. Las
fuentes de derivacion primarias deben derivar a los nifios en riesgo o sospechosos de
tener una discapacidad al Funcionario de intervenciéon temprana del condado de
residencia del nifio, a menos que los padres no estén de acuerdo. Para determinar si un
nifio debe enviarse al EIO como nifio en riesgo deben ponderarse el juicio profesional y
la preocupacion de los padres.

Identificacion de retrasos en los hitos motrices

Para los bebés extremadamente prematuros, se recomienda supervisar
regularmente los seis hitos motrices siguientes durante el primer afio de vida:

= Rodar de la posicién boca abajo a la de espaldas (prona a supina)
= Rodar de vuelta a la posicién boca abajo (supina a prona)
= Sentarse con apoyo de brazos

= Sentarse sin apoyo de brazos

Gatear/arrastrarse
= Caminar a velocidad constante

Para los bebés prematuros de alto riesgo, un retraso motor en cualquier
momento durante los primeros dos afios aumenta el riesgo de un trastorno de la
motricidad.
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Nifios con hitos motrices retrasados

La caminata tardia puede ser un importante indicador de un posible retraso
motor o discapacidades asociadas. Para todos los nifios que no caminan a los
18 meses se recomienda:

= Realizar una prueba de deteccion concentrada a fin de identificar posibles
retrasos o trastornos de la motricidad y evaluar si se necesita vigilancia
continua o mayor evaluacion

= Informar a los padres que es importante una continua observacién aun cuando
la prueba de deteccidn inicial no sea concluyente

Pérdida de hitos motrices

Si bien es normal que los nifios experimenten breves estancamientos en su
desarrollo, es importante reconocer que un periodo de adquisicién normal de
hitos motores seguido por un estancamiento prolongado o una regresion en las
habilidades motrices justifica una evaluacién pronta y completa.

Muchas enfermedades neuroldgicas progresivas o0 degenerativas producen
también una pérdida de los hitos motrices anteriores. Para llegar a un
diagnéstico puede ser importante determinar si un retraso motor es de naturaleza
progresiva o estatica.

Examenes neuroimagenoldgicos y electrofisiol6gicos

*,

Politica de Intervencién Temprana < Los examenes médicos,
incluidos los de neuroimagenologia y electrofisiologia, no son reembolsables segun el
Programa de Intervencion Temprana del Estado de Nueva York a menos que se
determine que el examen es necesario para establecer la elegibilidad del nifio para el
programa.

Neuroimagenologia

Muchos trastornos de la motricidad infantiles ocurren debido a una lesion
cerebral o malformacion de una parte del cerebro. En aquellos bebés en quienes
se sospecha la existencia de una lesién o malformacion cerebral, es Util
visualizar estas afecciones mediante las técnicas de neuroimagenologia. Si bien
existe una correlacion entre las conclusiones y los resultados de
neuroimagenologia, las conclusiones neuroimagenoldgicas no son variables
predictivas perfectas para el prondstico de un nifio especifico.
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Entre los métodos para captar imagenes del sistema nervioso central estan las
radiografias convencionales del craneo, el ultrasonido, la tomografia axial
computarizada (exploracion CT o CAT, por sus siglas en inglés) y la resonancia
magnética nuclear (MRI, por sus siglas en inglés).

Las radiografias generalmente no son Gtiles para neuroimagenologia. Son mas
atiles para el control ortopédico de huesos y articulaciones como las caderas y
extremidades inferiores.

El ultrasonido puede ayudar a la identificacion y diagnéstico tempranos de
ciertos resultados que a menudo se asocian con trastornos de la motricidad. Se
recomienda para los bebés prematuros de alto riesgo porque ofrece una
evaluacion instantanea, es facil de administrar y es econémico.

La CT o MRI se recomiendan si hay una indicacion de trastorno del sistema
nervioso central (SNC) segun la evaluacion clinica (sintomas y resultados
fisicos) y atin no se ha establecido la etiologia (causa).

Las MRI son el método mas refinado de que se dispone para visualizar el
sistema nervioso central, permitiendo ver todas las areas y lesiones del cerebro
(vasculares, del liquido cefalorraquideo, oncoldgicas).

Al escoger una modalidad de neuroimagenologia es importante considerar:
= Efectos colaterales

= Capacidad de captar imagenes del area sospechosa

= Duracién y dificultad del procedimiento

= Necesidad de sedacion o anestesia

= Disponibilidad

= Oportunidad del procedimiento

= Gasto

Ex&menes electrofisiologicos

Los tipos de exdmenes electrofisioldgicos son:

= Electroencefalograma (EEG). Registra la actividad eléctrica del cerebro, una
herramienta Gtil para evaluar a las personas con trastornos convulsivos

= Electromiograma (EMG). Se usa en los estudios de conducci6n nerviosa
como ayuda en el diagnéstico de enfermedades musculares y no enfermedades
nerviosas
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= Potenciales evocados. Estimula los 6rganos sensoriales o nervios periféricos
para evocar una respuesta en el cerebro. Puede ser Util para identificar y
controlar los déficits sensoriales (somatosensorial, auditivo y visual)

Es importante reconocer que los estudios electrofisioldgicos no son Gtiles para
identificar y controlar a los nifios pequefios con deterioro motriz. Sin embargo
pueden ser Utiles para otros propdsitos especificos en los nifios que tienen un
trastorno de la motricidad.

EVALUACION DE NINOS PEQUENOS QUE TIENEN UN TRASTORNO
DE LA MOTRICIDAD

Evaluacion del desarrollo motriz

\rﬁﬂ"rr#‘

257

Politica de Intervencion Temprana < El equipo de evaluacion
multidisciplinaria  puede combinar el uso de instrumentos y procedimientos
estandarizados con la opinién clinica informada a fin de determinar la elegibilidad de un
nifio para los servicios.

El equipo de evaluacion multidisciplinaria debe incluir a los profesionales pertinentes
para las necesidades del nifio y su familia; debe incluir al menos dos personas
calificadas de diferentes disciplinas. La evaluaciéon multidisciplinaria debe realizarse con
los procedimientos no discriminatorios que se indican en las regulaciones del programa
(ver Anexo A) y llevarse a cabo en el idioma dominante del nifio, siempre que ello sea
factible.

Para evaluar a los nifios en quienes se sospechan problemas motores se
recomienda el uso de multiples fuentes de informacion. Esto incluye informes de
los padres, observacién directa del nifio y exdmenes estandarizados.

Se recomienda que la evaluacidn de los nifios con trastornos de la motricidad
incluya examenes y medidas funcionales. También se recomienda que una
evaluacién completa de las capacidades funcionales incluya evaluar tanto la
funcién motriz como el funcionamiento general.

Es importante recordar que los examenes de evaluacion tienen propositos
especificos:

= Para identificar un retraso se usa un examen diferenciador

= Para medir el cambio con el tiempo se usa un examen evaluativo
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Al decidir si usar cierto examen de evaluacion, es importante informarse del
propdsito del examen, su confiabilidad y validez, y la poblacion para la cual fue
disefiado.

Examenes y técnicas para identificar problemas motores

A continuacion se ofrecen algunos ejemplos de examenes del desarrollo motriz
que se usan comunmente para bebés y nifios pequefios con problemas motores o
parélisis cerebral. (Se puede encontrar mayor informacién sobre examenes de
evaluacion en el Informe de Recomendaciones de las Normas de Practica Clinica
de Trastornos de la Motricidad y en el Informe Técnico de las Normas).

= Escala Alberta de motricidad infantil (AIMS): Identifica a los bebés con retraso
motor desde el nacimiento hasta los 18 meses

= Escalas Bayley de desarrollo infantil 11: Las BSID-II (nota: en 2005 se
publicaron las BSID-I11) identifican a los nifios de 1 a 42 meses de edad que
estan en riesgo de retrasos del desarrollo en las areas cognitiva, motriz y
conductual

= Medida de la funcién motriz gruesa (GMFM): Mide los cambios en la funcién
motriz gruesa para nifios de todas las edades con paralisis cerebral

= Evaluacién motriz en nifios y bebés (TIME): Para nifios de 4 a 40 meses de edad
en quienes se sospecha un retraso motor

Seleccion de exdmenes para evaluar el funcionamiento general

Las evaluaciones que se centran en el funcionamiento general ofrecen informacién
acerca de las conductas adaptativas e independientes del nifio en las actividades de
la vida cotidiana. Estas evaluaciones dependen por lo general del juicio
profesional o de entrevistas con la principal persona a cargo. Los instrumentos de
evaluacion del funcionamiento general son:

= Inventario de evaluacion de discapacidad pediatrica (PEDI):evalGa a los nifios
con discapacidades desde seis meses hasta siete afios y medio

= Medida de la independencia funcional para nifios (WeeFIM): evalGa a nifios
desde seis meses a doce afios

= Escalas Vineland de conducta adaptativa (VABS): Describen grados de
limitaciones funcionales en nifios desde el nacimiento hasta los 18 afios
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Uso de evaluaciones basadas en el juego

Puesto que los nifios pequefios pasan la mayor parte de su tiempo jugando y es
necesario el funcionamiento motor para que un nifio pueda moverse y manipular
juguetes, las evaluaciones basadas en el juego (como la Evaluacion
transdisciplinaria basada en juego) pueden ser Utiles para evaluar el desarrollo
motriz.

Evaluacién del procesamiento sensorial

La evaluacion del procesamiento sensorial en bebés prematuros y nifios
pequefios con indicaciones de trastornos de la motricidad puede proporcionar
informacion acerca de las respuestas del nifio a diversos estimulos sensoriales.
Las impresiones clinicas pueden ser respaldadas mediante el uso de una medida
estandarizada del procesamiento y reactividad sensoriales, como la Prueba de
las funciones sensoriales en bebés (TSFI).

Evaluacion del afrontamiento

Es importante reconocer que los mecanismos de afrontamiento varian de un nifio
a otro, asi como de una familia a otra. Los recursos de afrontamiento internos
del nifio, la disponibilidad y caracteristicas de los recursos de apoyo externo y
las exigencias del entorno pueden afectar la capacidad del nifio para interactuar
y aprender, para desarrollar sentimientos de dominio y éxito, y para funcionar en
el entorno. Al evaluar nifios pequefios con trastornos de la motricidad puede
resultar Gtil un instrumento disefiado para evaluar el afrontamiento, como el
Inventario de afrontamiento temprano.

Ex&menes de evaluacion y técnicas para identificar la paralisis cerebral

Es importante reconocer que las técnicas de evaluacion para identificar la
parélisis cerebral en los nifios menores de 4 a 6 meses probablemente sean
diferentes de aquellas usadas para nifios de mayor edad. Las pruebas mas
eficaces para identificar la paralisis cerebral en nifios menores de 4 a 6 meses
tienden a centrarse en:

» Movimientos generales espontaneos
= Volicion

= Simetria

= Tono

= Reflejos primitivos
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= Reacciones automaticas
Clasificacion del tipo de paralisis cerebral

Es importante intentar la clasificacion de la paralisis cerebral solamente después
de que se hayan estabilizado los resultados fisicos y de que se haya estimado con
precision la tasa de adquisicion de habilidades motrices. Normalmente es
posible clasificar la pardalisis cerebral entre el primer y el segundo afio, con
reevaluaciones por lo menos anuales en lo sucesivo.

Es importante explicar clara y precisamente a los padres y a los demas
profesionales que trabajan con el nifio y su familia los métodos usados para
clasificar la paralisis cerebral y las implicaciones relacionadas para el nifio.

En el Anexo C puede encontrarse mayor informacion sobre la clasificacion de la
parélisis cerebral.

Comprensién del prondstico

Es importante que padres y profesionales reconozcan que no todos los nifios con
retrasos de la motricidad o pardlisis cerebral pueden ser identificados en base a
los resultados de los exdamenes en su primer afio de vida.

También es importante reconocer que las limitaciones funcionales puede
cambiar con el tiempo a medida que el nifio crece. Pero para los nifios que tienen
importantes retrasos motores o paralisis cerebral al afio de edad, el grado de
deterioro motor a un afio suele estar en correlacion con los resultados motores
posteriores. Ademas, estos nifios se encuentran en alto riesgo de los déficits del
desarrollo y neuroldgicos asociados, como las limitaciones funcionales en la
cognicién, comunicacion y funcién sensorial. Los nifios con importantes retrasos
motores o paralisis cerebral al afio de edad a los que no se ha diagnosticado
paralisis cerebral a los siete afios pueden, aun asi, tener un alto predominio de
otras discapacidades del desarrollo.

Establecimiento de un diagndstico

Al identificar y clasificar la paralisis cerebral es importante establecer un
diagnostico preciso. La imposibilidad de confirmar siempre el diagnéstico en
nifios muy pequefios puede hacer necesario que el diagndstico final se retrase a
fin de supervisar el desarrollo del nifio y realizar otras pruebas.
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EVALUAC!ON ORAL-MOTORA DE LA ALIMENTACION Y
DEGLUCION

Politica de Intervencion Temprana +* Los problemas de la
alimentacion y deglucion suelen coocurrir en nifios con trastornos de la motricidad y
pueden ser indicadores tempranos de un problema motor u otro problema del desarrollo
o de la salud. Los problemas de alimentacion y deglucién son signos y sintomas y es
importante determinar la causa subyacente.

Puede que un problema de alimentacién aislado y por si mismo no sea suficiente para
establecer la elegibilidad del nifio para el EIP. Un nifio “mafioso para comer” o cuya
familia necesita orientacion para escoger y presentar los alimentos no seria elegible
para el EIP. Sin embargo, un trastorno serio de la alimentacion que afecte el
funcionamiento y desarrollo fisico del nifio, asi como su desarrollo adaptativo, puede ser
suficiente para establecer la elegibilidad de un nifio para el EIP en los dominios fisico y
adaptativo. La naturaleza del trastorno de la alimentacién (por ejemplo, substratos oral-
motor y autorregulador, etc.) y su impacto en el desarrollo del nifio deben documentarse
en el informe de evaluacién multidisciplinaria, que incluya la declaracién de elegibilidad
del nifio para el EIP.

Los problemas con la alimentacién y deglucion suelen ocurrir en nifios con
trastornos de la motricidad. Para algunos nifios, los problemas con la
alimentacion y deglucion pueden ser un indicador temprano de un problema
motor u otro problema del desarrollo o de la salud.

Un problema de alimentacién o deglucion puede producir una nutricién
inadecuada, deshidratacion y menor energia y vitalidad. Puede afectar todas las
areas del desarrollo del nifio, asi como el funcionamiento familiar. Entre los
problemas de salud posiblemente causados por una deglucion anormal estén la
neumonia, la enfermedad reactiva de las vias respiratorias y las infecciones
recurrentes de las vias respiratorias superiores. Los nifios con problemas de
alimentacion y deglucion suelen tener comidas prolongadas y dificiles, que
pueden crear tension para el nifio y otros miembros de la familia.

Los problemas oral-motores son comunes tanto en nifios con paralisis cerebral
de tipo piramidal como de tipo extrapiramidal y pueden producir importantes
dificultades del habla y la alimentacion. Las dificultades para la alimentacion
aumentan el riesgo de aspiracion de alimentos en las vias respiratorias y pueden
producir problemas del crecimiento.
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Reconocimiento temprano de problemas de alimentacion y deglucion

Dado que la alimentacion y la deglucién son esenciales para la salud, desarrollo
y funcionamiento familiar de un nifio, se recomienda que todos los examenes de
deteccidn del desarrollo infantil incluyan:

= Formular preguntas especificas y detalladas acerca de los antecedentes de
alimentacion y deglucién del nifio

= Supervisar el logro de los hitos de alimentacidn (Tabla 4, pagina 41)

= Obtener informacion de los padres acerca de sus preocupaciones de
alimentacidn y deglucion

Es importante reconocer que los problemas de alimentacidn pueden reflejar las
habilidades de alimentacién de los padres tanto como las del nifio. En
consecuencia, algunos padres pueden sentirse responsables por las dificultades
de alimentacién y por ende, ser renuentes a informar problemas de alimentacion.

Evaluacion de problemas de alimentacion y deglucion

Dado que los problemas de alimentacion y deglucién son sintomas, no un
diagnostico, es importante determinar sus causas subyacentes. Se recomienda
que un médico experimentado en conjunto con especialistas en alimentacién
sean los encargados del diagndstico preciso.

Al evaluar las habilidades de alimentacion es importante considerar la edad de
desarrollo antes que la edad cronolégica. En la Tabla 4 (pagina 41) se muestran
los hitos tipicos de la alimentacién normal, junto con las habilidades motrices y
orales-motoras pertinentes requeridas.
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Tabla 4:

Hitos pertinentes de la alimentacion normal

Edad / Alimento

Habilidad oral-motora

Habilidades motrices

Nacimiento-4 meses
Liguido

4-6 meses
Purés

6-9 meses
Purés
Masticables blandos

9-12 meses
Alimentos blandos molidos
Purés grumosos

12-18 meses
Todas las texturas

18-24 meses
Alimentos masticables

Succiona del pezon

Succiona de cuchara

Progreso de succionar a
chupar

Bebe de taza con ayuda
Masticacion vertical

Movimientos laterales
limitados de la lengua

Bebe de taza con mayor
independencia

Accion lateral de la lengua
Masticacion diagonal
Bebe con pajita

Masticacion rotatoria

Adgquiere control de la
cabeza

Equilibrio al sentarse
Manos a linea media
Juego de manos a boca

Estira manos, presion de
pinza
Ayuda con la cuchara

Comienza la
alimentacion con los
dedos

Refina la presion de
pinza

Alimentacion con los
dedos

Agarra la cuchara con la
mano

Alimentacion mas
independiente
Saca el alimento en la

cucharay lollevaala
boca

Aumenta la
independencia
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Tabla 4: Hitos pertinentes de la alimentacién normal

Edad / Alimento Habilidad oral-motora Habilidades motrices

24 meses y mas

Sélidos mas duros = Aumento de la = Alimentacién totalmente
masticacion madura auténoma

= Bebe de taza, taza abierta
= Mayor uso del tenedor

Tabla5: Preguntas a considerar en los antecedentes de alimentacion

= ;En qué medida depende el nifio de otras personas para alimentarse?

= ;Cuantos minutos tarda alimentar al nifio? ¢ Se interrumpen frecuentemente las
comidas? En ese caso, ¢por qué?

= ;Toma el nifio oralmente todos sus alimentos o se alimenta parcialmente por sonda?

= ;Donde se alimenta el nifio (entorno)? ;Quiénes estan presentes? ;Qué otras cosas

estan pasando (TV o radio encendidas, personas que entran y salen, otras
distracciones)?

= ;Cual es la posicion del nifio durante las comidas? ;Como varia?

= ;Qué texturas de alimentos consume? ¢ Son las texturas apropiadas para el desarrollo?
¢ Toma liquidos de un biberén o de una taza? ;Come sélidos con cuchara o tenedor?
¢Estan modificados los utensilios?

= ;Producen las comidas sintomas como tos frecuente o respiracion ruidosa progresiva?
¢;Vomita el nifio? Si la respuesta es afirmativa, ¢cuando y cuanto? ;Existen
antecedentes de neumonia por aspiracion?

= Durante las comidas, ¢se agita el nifio, se niega a comer o se adormila o aletarga?

= ;Varia el problema de alimentacion segun el alimento (textura, sabor, temperatura o
tipo); o segun si es el principio, medio o final de la comida; o segun la hora del dia; o
las diferentes personas que lo alimentan o posiciones?

= ;Como interactlan el nifio y la persona a cargo? ¢Se lo alimenta a la fuerza?

= ;Qué sucede después de las comidas? ;Cambia la posicién/ubicacion del nifio? ;Hay
una actividad rutinaria (como un bafio o un cuento) o cambia con frecuencia?
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Tabla 6: Indicios clinicos de un posible problema de alimentacion

= Tiempos de alimentacion prolongados (>30 minutos)

= Tensién para el nifio y/o padres durante o después de la alimentacién

= Chupado deficiente, dificultad para conectarse firmemente al pezén

= Pierde liquido o alimento alrededor de los labios

= Excesiva retraccion o protrusion de la lengua

= Mantiene el alimento en la boca o lo mastica prolongadamente antes de deglutirlo
= Babeo excesivo

= Indicacion de dificultades respiratorias durante las comidas orales (por ejemplo se
arquea hacia atras, trata de alejarse, agranda los ojos, ensancha los orificios nasales,
tiene dificultades para recobrar el aliento)

= \Voz gorjeante

= Dificultad en la transicién a una nueva textura en las etapas apropiadas del desarrollo
= Tose 0 hace arcadas al comer

= Vomita con frecuencia o escupe excesivamente durante o después de las comidas

= Gana poco peso

= Poco interés o respuesta negativa ante la presentacion oral de los alimentos

Realizacion de la evaluacién inicial de la alimentacion oral-motora

Se recomienda que la evaluacidn inicial oral-motora y de la alimentacion
incluya una evaluacion por parte de un médico y de un especialista en
alimentacidn (normalmente un patdlogo del habla y del lenguaje o un terapeuta
ocupacional).

Es importante que las evaluaciones de la alimentacion en bebés de mayor edad y
nifios incluyan la observacion de:

= El nifio con una persona que lo alimente habitualmente, simulando la posicion
tipica

= Acciones de labios, lengua y mandibulas durante la alimentacidn con cuchara
0 dedos

= Habilidades motrices finas y capacidad para usar los utensilios de
alimentacion

= Diferencias en la eficiencia con diversas texturas y cantidades

= Momento en que deglute y si necesita varias degluciones
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= Habilidades para mascar o masticar

= Coordinacién de la respiracion y la deglucion durante la alimentacion oral

Una evaluacion de la motricidad oral inicial incluye: examen fisico y
antecedentes, observacion de la interaccion entre la persona a cargo y el nifio,
examen de la motricidad oral, evaluacidn de la alimentacidn y evaluacion de la
dieta en cuanto a absorcion adecuada de nutrientes.

Examenes de evaluacién oral-motora

Es importante reconocer que no hay examenes o escalas estandarizados para la
evaluacién oral-motora. No puede recomendarse un solo examen o escala para
su uso universal en todos los bebés y nifios. Sin embargo, las listas de control y
escalas de uso general que pueden ser Utiles para hacer observaciones
sistematicas de la alimentacion del bebé son la Escala de evaluacion oral-motora
para neonatos (Neonatal Oral-Motor Assessment Scale), el Calendario de
evaluacion motriz-oral (Schedule for Oral-Motor Assessment), y el Perfil
multidisciplinario de alimentacion (Multidisciplinary Feeding Profile).

Consideraciones sobre el examen fisico

Se recomienda que el médico de atencion primaria 0 médico especialista
practique evaluaciones de seguimiento regulares en los bebés y nifios con
trastornos de la alimentacion y deglucién. Puede ser Util incluir un patélogo del
habla-idioma, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta, nutricionista, psicélogo y/o
dentista, asi como un pediatra del desarrollo, otorrinolaring6logo pediétrico,
fisiatra, gastroenterélogo, neurélogo o cirujano craneofacial.

Evaluaciones auxiliares

Es importante reconocer que algunos nifios con trastornos de la motricidad
pueden necesitar una valoracion adicional mediante evaluaciones auxiliares
como un estudio de deglucion videofluoroscopico (VFSS) en conjunto con un
examen con endoscopio flexible de la deglucion (FEES). Entre las indicaciones
para evaluaciones auxiliares estan:

= Riesgo de aspiracion (entrada de alimentos, liquidos o saliva a la traquea)

= Previa aspiracién, neumonia o enfermedades pulmonares crénicas

Sospecha de problema faringeo y/o laringeo
= oz gorjeante

= Estridor (sonido agudo y aspero al inspirar) en reposo o al alimentarse
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E ;E Politica de Intervencién Temprana < Los examenes médicos como

los estudios de imagenologia y técnicas de evaluaciéon electrofisiolégica no son
reembolsables segun el Programa de Intervencion Temprana del NYS.

EVALUA~CION EN OTROS DOMINIOS DEL DESARROLLO DE NINOS
PEQUENOS CON TRASTORNOS DE LA MOTRICIDAD

Muchos nifios pequefios en quienes se identifican trastornos de la motricidad
tienen también otros problemas de desarrollo. La consideracion de dichos
problemas es también parte importante del proceso de evaluacion.

Importancia de la evaluacién del desarrollo

Es importante que en todos los nifios que tienen trastornos de la motricidad se
hagan evaluaciones del desarrollo periddicas segln la edad en habilidades
cognitivas, de comunicacién, desarrollo fisico, desarrollo social-emocional y
adaptativas/de autoayuda. Deben realizarse tanto evaluaciones formales como
informales.

Las evaluaciones del desarrollo pueden proporcionar:
= Una descripcion objetiva de las capacidades y necesidades del nifio
= Un marco para la asignacion de las intervenciones apropiadas

= Una linea de base para medir el progreso con el tiempo

NYSDOH Guia rapida de consulta: Trastornos de la motricidad | 45




CAPITULO Ill: EVALUACION

E ;E Politica de Intervencién Temprana < La evaluaciéon multidisciplinaria

para intervencion temprana debe incluir una evaluacion de las cinco areas de desarrollo
(cognitivo, comunicativo, fisico, social/lemocional y adaptativo), asi como una entrevista
con los padres. Los familiares también pueden participar en una evaluacion familiar
opcional.

El equipo de evaluacion multidisciplinaria debe realizar la evaluacion del nifio de
acuerdo con los requisitos de la Ley de salud publica y regulaciones del NYS, asi como
con los estandares y procedimientos de evaluacién y elegibilidad publicados por el
Departamento. La evaluacién multidisciplinaria se ofrece sin costo para los padres.

Realizacion de la evaluacién del desarrollo

Es importante que la evaluacion del desarrollo utilice métodos de prueba y
calificacion apropiados para la edad, que considere las capacidades y
necesidades individuales del nifio y que haga uso de las observaciones de los
padres.

También es importante que la evaluacion reconozca las diferencias cualitativas
tanto como las diferencias cuantitativas. Por ejemplo, ademas de determinar si
el nifio puede hacer una tarea particular, también es importante observar cémo la
hace.

Se recomienda que la evaluacidn del desarrollo de los nifios pequefios con
trastornos de la motricidad incluya:

= Varios entornos segln corresponda, como el hogar, un entorno de guarderia,
escuela y entornos sociales tipicos

= Multiples modalidades (como iméagenes, objetos, sonidos)

» Varios examinadores (como maestros, terapeutas y proveedores de atencion
médica)

Se recomienda que la evaluacién del desarrollo sea un proceso continuado de
evaluacién estructurada periddica ademas de una supervisién general del nifio.
Debe tener lugar en méas de una sesién y en mas de un entorno seglin sea
apropiado porque:

= El desempefio del nifio puede variar de un dia a otro

= El desempefio del nifio puede variar dependiendo de la familiaridad con el
entorno y con el profesional
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= El nivel de comodidad del nifio con el profesional puede cambiar con el
tiempo

Es importante que quienes evallen el desarrollo en los nifios pequefios ofrezcan
cualquier ayuda auditiva, visual y postural con receta que el nifio pueda
necesitar para funcionar de manera 6ptima.

Politica de Intervencién Temprana < El personal calificado que
trabaja con el nifio y su familia debe incluir la evaluacién continua como parte de los
servicios de intervencién temprana en curso.

Seleccién de materiales de evaluacion

Ningun nifio es “inexaminable”. Sin embargo es importante reconocer que quiza
algunos examenes no sean apropiados para ciertos nifios. La informacion
entregada por los padres y otras personas que conocen bien al nifio puede ser
extremadamente importante para determinar los materiales, procedimientos y
adaptaciones cuyo uso sera mas apropiado. Los exdmenes de desarrollo
estandarizados pueden proporcionar informacién acerca de como se compara el
desempefio de un nifio con los otros nifios con desarrollo tipico, pero puede que
no sea tan Gtil para entender de qué manera se compara el desarrollo de un nifio
con el de otros nifios que tienen trastornos de la motricidad.

Al seleccionar materiales y procedimientos de evaluacion, se recomienda
considerar en la medida de lo posible las capacidades sensoriales y modos de
responder del nifio. También se recomienda que todas las herramientas de
evaluacién abarquen una amplia gama de niveles de habilidad. El examen no
debe ser tan facil que el nifio cumpla el cien por ciento de las tareas, ni tan dificil
que todas sus calificaciones se acerquen al cero por ciento.

Evaluacién de la cognicién

Es importante evaluar la capacidad cognitiva en los nifios que tienen un
trastorno de la motricidad porque la capacidad cognitiva afecta el
funcionamiento en otras areas de desarrollo y tiene implicaciones para las
decisiones de intervencion. Sin embargo, es importante reconocer que el
desarrollo cognitivo, a diferencia del desarrollo motor o comunicativo, no es
directamente observable sino que debe inferirse a través de los movimientos
motores, expresiones faciales, uso del idioma del nifio y otras observaciones.
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E ;E Politica de Intervencién Temprana < La evaluacién multidisciplinaria

debe incluir una evaluacion del desarrollo cognitivo.

Se recomienda que los componentes de la evaluacion cognitiva incluyan:
= Informacién general

= Desarrollo conceptual

= Memoria, atencién y habilidades para resolver problemas

= Funcion motriz perceptual y habilidades motrices funcionales

= |dioma receptivo y expresivo

= Conducta adaptativa

Evaluacion de la comunicacion

Politica de Intervencion Temprana < La evaluacién multidisciplinaria
debe incluir una evaluacion del desarrollo de la comunicacion.

Al evaluar la comunicacion en un nifio pequefio que tiene un trastorno de la
motricidad, es importante considerar el estado de salud y los antecedentes
médicos del nifio, lo que incluira;

= Tono y funcién motrices generales

= Apoyo respiratorio para la vocalizacion

Antecedentes de infecciones del oido medio
= Condicion auditiva y antecedentes auditivos
= Antecedentes oral-motores y de alimentacién
= Condicion oftalmolégica

Cuando hay indicaciones de un retraso o problema en la comunicacion, es
importante considerar la posibilidad de una pérdida auditiva. Se recomienda
realizar una evaluacion audioldgica cada vez que exista una preocupacion acerca
de pérdidas auditivas.
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También es importante considerar:

= Estado de desarrollo, sobre todo la relaciéon mutua entre los hitos del
desarrollo cognitivo, del desarrollo motriz y del lenguaje

= Antecedentes de desarrollo del habla/lenguaje, que incluyan el desempefio
(sintaxis, semantica, pragmatica, fonologia) y facilidad (velocidad y flujo del
habla) en el lenguaje expresivo y receptivo

Si hay indicaciones de un posible problema de comunicacidn, se recomienda una
evaluacién mas profunda. Es importante que una evaluacion de la comunicacion
en profundidad para nifios con trastornos de la motricidad de seis meses a tres
afios de edad incluya todo lo siguiente:

= Examenes estandarizados de lenguaje receptivo y expresivo

= Uso de gestos y otras comunicaciones no verbales, entre ellas los sistemas
aumentativos

= Evaluacion oral-motora/habla-motora

= Ejemplos de lenguaje (verbal y no verbal)

Informe de los padres

EVALUA:CION DEL ESTADO DE SALUD GENERAL DE NINOS
PEQUENOS CON TRASTORNOS DE LA MOTRICIDAD

Se recomienda que nifios que tienen trastornos de la motricidad reciban atencion
médica preventiva rutinaria y que, siempre que sea posible, dichos nifios tengan
un proveedor de atencion médica primaria que conozca bien las necesidades de
atencion médica especial de los nifios con trastornos de la motricidad.

Las afecciones médicas cominmente asociadas con trastornos de la motricidad
se enumeran en la Tabla 7 (pagina 51).

Evaluacién de salud para nifios pequefios en quienes se sospecha o se ha
diagnosticado paralisis cerebral

Se recomienda que los profesionales que evallan el estado de salud de los nifios
en quienes se sospecha o se ha diagnosticado paréalisis cerebral busquen
activamente aquellas afecciones de salud asociadas que se observan con mayor
frecuencia en nifios con paralisis cerebral.

Es extremadamente importante evaluar la audicion y la vision en un nifio en
quien se sospecha o se ha diagnosticado paralisis cerebral, a fin de descartar un
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deterioro en estas areas como factor contribuyente a los problemas de movilidad
y comunicacion del nifio.

ST,

Politica de Intervencion Temprana < Las evaluaciones audioldgicas
y oftalmolégicas se consideran servicios de intervencién temprana.

Al evaluar el estado de salud de los nifios pequefios con trastornos de la
motricidad, es importante prestar particular atencién a:

= Problemas motores oculares y de la visién

= Crecimiento y estado nutricional

= Antecedentes de alimentacion

= Desarrollo musculoesquelético

= Signos de estrefiimiento

= Signos y sintomas de reflujo gastroesofagico

= Signos y sintomas que levantarian sospechas de convulsiones

También se recomienda considerar una consulta ortopédica pediétrica y
seguimiento, dependiendo de las necesidades del nifio.

Evaluacion del crecimiento y del estado nutricional

Se recomienda realizar rutinariamente las evaluaciones del crecimiento de los
nifios con trastornos de la motricidad como parte de las visitas de atencién
médica continua del nifio.
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Tabla 7:  Afecciones asociadas comunes en nifios con paralisis cerebral

Problemas ortopédicos del tono alto (hipertonia)
o Caderas subluxadas o dislocadas

o Escoliosis (curvatura de la espina dorsal)

o Contracturas

Problemas ortopédicos del tono bajo (hipotonia)
o Caderas dislocadas

o Pronacion (pies planos que afectan el soporte del peso, la estabilidad, el equilibrio y la

caminata)
Deformidades de la espina dorsal
e Lordosis (lomo hundido)
o Cifosis (joroba)
o Escoliosis (curvatura de la espina dorsal)
Convulsiones
Problemas gastrointestinales
o Alimentacion y deglucion oral-motoras
o Reflujo gastroesofagico
o Estrefiimiento
Problemas respiratorios
Infecciones del tracto urinario
Problemas de control de la vejiga
Problemas motores oculares y de la vision
o Errores refractivos (presbicia, miopia, astigmatismo)
o Estrabismo (bizquera)
e Ambliopia (ojo vago)
o Cataratas congénitas
o Retinopatia de premadurez (ROP)
e Ceguera cortical
Problemas auditivos
Problemas dentales
e Maloclusiones (sobremordida o submordida que afecta el habla y la capacidad para
masticar)

o Problemas de esmalte (que producen caries tempranas)
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CONSIDERACIONES PARA TRABAJAR CON LA FAMILIA
Informacién a los padres sobre el potencial de trastorno de la motricidad de un
nifio

En cuanto haya indicaciones de que un nifio puede tener un trastorno de la

motricidad, es importante que el médico comunique esta informacion a los
padres.

Entre los factores especificos que pueden afectar la manera en que la familia
responda al saber que el nifio tiene o esta en riesgo de tener un trastorno de la
motricidad estan:

= Lo que la familia sabe y/o cree acerca de la afeccién
= La certeza del diagndstico y pronostico

= Los factores familiares preexistentes

= El entorno en que se informo a la familia

= La manera en que los profesionales de atencién médica le informaron
inicialmente

= La calidad de la informacion entregada

Politica de Intervencién Temprana <  Segun el Programa de
Intervencion Temprana del NYS, los médicos y otros profesionales de atencion médica
se consideran "fuentes de derivacién primarias”.Cuando las fuentes de derivacién
primarias sospechan o diagnostican un trastorno de la motricidad, deben informar a los
padres acerca del Programa de Intervencion Temprana y los beneficios de los servicios
de intervencion temprana y derivar al nifio al Funcionario de intervencién temprana del
condado de residencia del nifio, a menos que los padres no estén de acuerdo con la
derivacion.

Entrega de la noticia del diagndstico de un nifio

Es importante decir con delicadeza y afecto a la familia que el nifio tiene, o que
en él se sospecha, un trastorno de la motricidad. Se recomienda que el médico lo
haga en persona y en privado, dando tiempo a los padres para procesar la
informacion y disponiendo un seguimiento sin precipitaciones.

Al escoger el tipo de informacién que se dara a los padres, es importante
proporcionar informacién entendible sin ser condescendiente ni prejuzgar la
capacidad de comprension que tienen los padres. Los padres necesitan recibir
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informacion precisa acerca de la afeccion del nifio a fin de desarrollar
expectativas informadas y razonables sobre el desarrollo del nifio y de
convertirse en defensores informados del nifio.

Comprensién de la respuesta de la familia

En la mayoria de las circunstancias resulta casi imposible conocer con certeza el
prondstico de las complicaciones médicas serias, sobre todo durante el periodo
neonatal. Algunos padres pueden encontrar estresante la incertidumbre, mientras
que a otros les dara esperanza. Los profesionales que desean preparar a los
padres para lo peor pueden estar inadvertidamente eliminando las esperanzas y/o
creando una relacion de adversarios entre el doctor y los padres.

Los padres de los nifios con discapacidades suelen culparse a si mismos, o sentir
que otros los culpan, por la discapacidad de su hijo. Por ello es importante
discutir la etiologia (causa) del trastorno de la motricidad y, en la medida en que
sea cierto, informar a los padres que no es el resultado de algo que ellos hicieron
o dejaron de hacer.

Es importante reconocer que la comprension que tienen los padres de lo que
significa un diagndstico puede estar basada en estereotipos y desinformacion. En
particular "pardlisis cerebral" puede ser un término aterrador. Por consiguiente,
puede ser importante analizar con los padres no solo lo que un diagnéstico
significa, sino también lo que no significa para su hijo.

Cuando se diagnostica un trastorno de la motricidad, es muy importante incluir
especialistas (por ejemplo neur6logos, pediatras del desarrollo y fisiatras
pediétricos) como parte del equipo disponible para analizar las implicaciones
que tiene la afeccion del nifio para la salud y el desarrollo.

El trasfondo cultural de la familia también puede afectar las creencias y
actitudes acerca de:

= La causa de la discapacidad
= Como sera el nifio valorado y tratado por otras personas

= La asignacion de responsabilidades para la atencion diaria del nifio y las
decisiones respecto a él

= Las actitudes hacia la atencion médica y otros proveedores de servicios

Los profesionales deben tener presente que aun cuando la noticia se entregue de
la mejor manera posible, un padre o madre puede expresar enojo, escepticismo o
descontento al ser informado de que el nifio esta en riesgo de tener una
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discapacidad o ya la tiene. Es importante que los profesionales den
oportunidades a los padres tanto de apoyo profesional (por ejemplo orientacion),
como de apoyo entre padres.

Comunicacion con la familia

Al comunicarse con la familia acerca de un trastorno de la motricidad del nifio,
es importante que los profesionales de atencion médica:

= Eviten etiquetar negativamente al nifio o su afeccion
= Se refieran al nifio por su nombre, no como “el bebé”

= Reconozcan las cualidades personales especificas del nifio (como el sentido
del humor) y otros atributos positivos

= Minimicen el uso de la jerga médica al ayudar a que los padres entiendan los
términos y conceptos que necesitaran conocer

Las actitudes culturales también pueden influir sobre los patrones de
comunicacion preferidos por los padres; por ejemplo comunicacion directa o
indirecta, nivel de detalle deseado, pertinencia del contacto visual, nivel de
formalidad que se considera correcto y cantidad o tipo de emociones cuya
expresion se considera aceptable.

Evaluacién de los recursos, prioridades y preocupaciones de la familia

Una evaluacion de los recursos, prioridades y preocupaciones de la familia es
parte importante del proceso de evaluacion global. Las fortalezas y necesidades
de la familia suelen ser mas predictivas de los resultados tanto para el nifio como
para sus padres que las necesidades del nifio por si solas.

Los patrones de interaccion familiar pertinentes son:

= El estilo de la interaccion entre padres e hijo (por ejemplo, alentador,
afectivamente calido, apropiadamente estructurado, no intrusivo, basado en el
habla, y los patrones que afectan el desarrollo de las interacciones entre la
persona a cargo y el nifio)

= La diversidad de experiencias proporcionadas por la familia (por ejemplo, la
frecuencia y calidad de los contactos con diferentes adultos, la variedad de
juguetes y materiales disponibles y el valor de estimulacion del entorno
general)
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= Las maneras en que la familia asegura la salud y seguridad del nifio (por
ejemplo, disponer la atenciéon médica rutinaria y especializada, un entorno
domeéstico seguro y nutricién adecuada)

Las caracteristicas y procesos familiares (cohesion familiar, nivel de apoyo
familiar e interaccion padres-hijo) suelen ser mas predictivas de la tension
relacionada con padres e hijo que las caracteristicas especificas del nifio. Los
procesos familiares son también generalmente més predictivos del desarrollo
adaptativo en comunicacién, vida diaria y habilidades sociales que la educacion
de los padres o las medidas psicomotoras durante la infancia.

Asi como la disponibilidad de un sélido apoyo social puede ser un importante
factor positivo en el inventario familiar de recursos de afrontamiento, una
conducta falta de apoyo por parte de la familia, amigos o proveedores de
servicios puede convertirse en un factor de riesgo. Algunas conductas que los
padres suelen informar como faltas de apoyo son:

= Comparaciones con otros nifios

= Concentrarse solamente en lo que “anda mal” con el nifio

= Preguntas acerca de por qué no puede un nifio lograr los hitos de desarrollo
= Asumir expectativas menores que las capacidades posibles de un nifio

= Ofrecer consejos no solicitados e inadecuados

= Culpar a los padres de la causa de la afeccion

= Criticar el cuidado que dan los padres

= Comentarios compasivos sobre el nifio o sus padres

Evaluacion de la familia

Una evaluacion familiar esté destinada a contribuir a la identificacion de los
recursos, prioridades y preocupaciones familiares, a fin de desarrollar planes de
intervencion eficaces y significativos.

NYSDOH Guia rapida de consulta: Trastornos de la motricidad | 55



CAPITULO Ill: EVALUACION

E ;E Politica de Intervencién Temprana < Debe darse a la familia la

oportunidad de realizar una evaluacion familiar como parte de la evaluaciéon
multidisciplinaria del nifio. La evaluacion familiar es voluntaria para las familias. Al
realizar una evaluacién familiar, el equipo de evaluacién debe utilizar personal calificado
y con una capacitacion adecuada.

Realizar una evaluacion familiar requiere habilidad y préctica. Para los
profesionales, la tarea es contribuir objetivamente a que los padres articulen las
necesidades y metas de su familia. Entre los métodos estan las conversaciones
informales con la familia y algunas técnicas de entrevista sensibles y centradas,
asi como cuestionarios y otras herramientas de evaluacion para contribuir a que
las familias a identifiquen, aclaren y comuniquen sus metas y necesidades.

Si bien algunos padres pueden encontrar Util una evaluacion familiar, otros
pueden considerarla una intrusion. Es importante que los profesionales
reconozcan que algunas familias pueden interpretar la evaluacion como un
mensaje de que algo "anda mal" en el funcionamiento de su familia.

Se recomienda que las evaluaciones familiares incluyan la observacion y/o
analisis de algunos factores familiares como:

= Conocimiento y necesidad de informacion acerca de los trastornos de la
motricidad

= Vision del futuro para el nifio, a corto y largo plazo

= Composicién (hermanos y otros familiares)

= Habilidades de cuidado y participacidn en las responsabilidades del cuidado
= Valoresy cultura

= Factores de estrés y tolerancia al estrés, asi como mecanismos y estilos de
afrontamiento de la familia

= Sistemas de apoyo y recursos actuales (incluidos los demas familiares y sus
actitudes)

= Interaccion y estilo de crianza

Es importante reconocer el papel del trasfondo cultural y étnico de la familia. El
trasfondo cultural puede afectar:
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= Qué persona dentro de la familia toma las principales decisiones con respecto
al nifio

= Los estilos de interaccion dentro de la familia y entre la familia y otras
personas

= Laintegracion de la familia nuclear dentro de redes de comunicién mas
grandes, como los demas familiares y los grupos comunitarios

= El acceso a diferentes tipos de informacion y facilidad de uso de estos
= La comodidad de la familia para expresar abiertamente sus necesidades

Es importante reconocer que las prioridades, recursos y preocupaciones de la
familia pueden cambiar con el tiempo. Algunas familias pueden requerir
evaluaciones familiares méas frecuentes que otras familias. Se recomienda que la
evaluacion familiar sea continua segln las necesidades individuales de la
familia.

NYSDOH Guia rapida de consulta: Trastornos de la motricidad | 57






CAPITULO IV: INTERVENCION

NYSDOH Guia rapida de consulta: Trastornos de la motricidad | 59



CAPITULO IV: INTERVENCION

PLANIFICACION E IMPLEMENTACION DE LAS
INTERVENCIONES

Es importante identificar a los nifios con trastornos de la motricidad e iniciar la
intervencion apropiada a fin de acelerar el desarrollo global del nifio y facilitar
mejores resultados funcionales a largo plazo.

No hay un solo enfoque de intervencion o estrategia que sea apropiado para
todos los nifios con trastornos de la motricidad. Los nifios que se identifican
durante el periodo neonatal pueden entrar a la intervencién a una edad muy
temprana. Otros nifios pueden no ser identificados durante el periodo neonatal o
pueden tener indicadores tempranos de un posible problema de la motricidad
que requiera supervision y vigilancia del desarrollo antes de determinar la
necesidad de intervencion.

Cualquiera sea el momento en que se inicie la intervencion, es importante que
las decisiones con respecto a intervenciones para un nifio en particular estén
estrechamente vinculadas a las necesidades de ese nifio segln se determine en el
proceso de evaluacién. También es importante considerar los recursos,
prioridades y preocupaciones de la familia.

Puesto que los nifios pequefios que tienen un trastorno de la motricidad suelen
tener problemas en diferentes dominios de desarrollo, puede que se involucren
con diversos profesionales. Por consiguiente, el trabajo en equipo y la
colaboracidn entre profesionales son componentes importantes de las
intervenciones exitosas.

2

Politica de Intervenciéon Temprana < Para los nifios derivados al
Programa de Intervencion Temprana en el Estado de Nueva York, debe crearse un Plan
Individualizado de Servicios Familiares (IFSP) dentro de 45 dias de su derivacion al
Funcionario de intervencion temprana (EIO). EI IFSP debe incluir una declaracion de los
resultados mensurables esperados para el nifio y su familia, y los servicios que
necesitan el nifio y su familia.

Los servicios indicados en el IFSP se prestan sin costo para los padres, bajo vigilancia
publica del EIO y del Departamento de Salud del Estado, asi como del personal
calificado que se indica en la regulacion estatal (ver Anexo A).

El tipo, intensidad, frecuencia y duracion de los servicios de intervenciéon temprana se
determinan a través del proceso del IFSP. El padre o madre y el EIO deben indicar su
acuerdo con todos los servicios incluidos en el IFSP. Si existen desacuerdos sobre lo
que se debe incluir en el IFSP, los padres pueden pedir un proceso legal a través de
mediacién y/o una audiencia imparcial.
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Seleccion de las intervenciones

Para un nifio pequefio con un trastorno de la motricidad pueden considerarse
muchos tipos diferentes de enfoques y programas de intervencion. Algunos
enfoques, como la fisioterapia, terapia ocupacional y terapia del habla-lenguaje,
pueden considerarse terapias de desarrollo estandares o tradicionales. Ademas
existen varias técnicas terapéuticas (como la terapia acuatica o el paseo a caballo
terapéutico) que a veces se denominan “complementarias” o “alternativas”.
Estos enfoques varian en gran medida en lo comdn de su uso, en la inversién de
tiempo requerida (intensidad), asi como en su costo, disponibilidad y posibles
beneficios y perjuicios.

Es probable que los padres encuentren muchas fuentes de informacion acerca de
opciones de intervencidn, incluso afirmaciones de que cierta intervencion
producird una drastica mejora en la afeccion del nifio. Los padres deben
entender como evaluar esta informacion y los profesionales deben entender
cémo ayudar a los padres a tomar decisiones de intervencion.

Al evaluar informacion acerca de la efectividad de las intervenciones, es
importante que profesionales y padres entiendan que:

= Los resultados de estudios no controlados y de informes individuales acerca
de la efectividad de algunos métodos de intervencion pueden ser engafiosos

= La mejor manera de evaluar la efectividad de las intervenciones es confiar en
los resultados de los estudios de investigacion controlados

= Los resultados pueden variar para cada nifio, cualesquiera sean los resultados
de un estudio

Puede que algunas intervenciones para nifios con problemas motores no hayan
establecido su eficacia para mejorar las habilidades motrices pero aun asi
puedan beneficiar al nifio si la intervencion ofrece actividad fisica, interaccion
social u oportunidades de mejorar el desarrollo global.
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Tabla 8: Preguntas que formular al seleccionar intervenciones

= ;/Qué queremos lograr con esta intervencion? ¢Es probable que la
intervencion lo logre?

= ;Hay alguna consecuencia potencialmente dafiina asociada con esta
intervencion?

= ;Qué efectos positivos de la intervencion esperariamos ver?

= ;Hasido la intervencion validada cientificamente con estudios de
investigacion cuidadosamente disefiados en nifios pequefios con trastornos
de la motricidad?

= ;Puede esta intervencidn integrarse en el programa actual del nifio?
= ;Cudnto tiempo se debe invertir? ;Es esto realista?

= ;Cuales son los pros y los contras de esta intervencion? ;Qué dicen de ella
(tanto a favor como en contra) otros padres y profesionales?

= ;/Qué afirman acerca de esta intervencién sus defensores? (Nota: las
afirmaciones de mejorias drasticas son probablemente sefiales de
advertencia).

= ;Conoce el proveedor de la intervencion los problemas medicos y de
desarrollo asociados con los trastornos de la motricidad?

= ¢ Tiene experiencia en el trabajo con nifios pequefios con trastornos de la
motricidad el proveedor de la intervencién?

= ;Qué piensan sobre la adecuacion de la intervencion el pediatra del nifio y
otros profesionales que conocen al nifio?

Se recomienda que el uso de cualquier intervencion (incluso cualquier programa
en el hogar de ejercicios y actividades terapéuticos) para un nifio con trastornos
de la motricidad se funde en una evaluacion de las fortalezas y necesidades
especificas del nifio y su familia. Al evaluar las fortalezas y necesidades del nifio
y su familia es importante reconocer que:

= Los nifios pequefios con trastornos de la motricidad difieren en lo que se
refiere a sus fortalezas y necesidades, asi como en sus respuestas a cada
método o técnica de intervencion
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= Los nifios tienen diferentes situaciones familiares y algunas familias
necesitaran mas apoyo que otras

Consideracion del estado de salud del nifio

Antes de iniciar una intervencion para un nifio pequefio con deterioro de la
motricidad es importante consultar al médico de atencién médica primaria del
nifio para obtener toda la informacion pertinente acerca del estado de salud del
nifio y cualquier afeccion de salud asociada que pueda afectar las actividades
motrices, asi como para comprobar que no existan contraindicaciones a la
intervencion.

A lo largo de la intervencidn es importante supervisar el estado de salud del nifio
y su tolerancia a las actividades motrices.

Seleccion de estrategias y objetivos de intervencion

Para la mayoria de los nifios pequefios con trastornos de la motricidad se
recomienda un completo modelo de estrategias de intervencién. Este modelo
incluye implementar las intervenciones en diversos entornos y prestar servicios
de apoyo familiar.

Ademas es importante que las intervenciones, estrategias, metas y objetivos se
desarrollen en conjunto con la participacién de los padres, que sean apropiados
para la cultura de la familia y que contribuyan a la integracién del nifio y su
familia en la comunidad. Las intervenciones que ayudan a los padres a obtener
una mayor comprension del desarrollo cognitivo, sensorial y motor de su hijo
pueden permitirles mejorar las interacciones entre padres e hijo.

Al seleccionar estrategias, metas y objetivos de intervencién es importante
considerar el estado de salud del nifio y sus necesidades y habilidades de
desarrollo, asi como los posibles riesgos o dafios asociados con la intervencion.
También se recomienda identificar y definir claramente las conductas objetivo
para cada nifio, con criterios de dominio mensurables y adecuados para el
desarrollo.

Es importante trabajar con los padres para encontrar maneras de hacer que los
miembros de la familia y otras personas a cargo ayuden al nifio a alcanzar las
metas de la intervencion.

Determinacion del entorno de intervencion

Al determinar los entornos mas apropiados para las intervenciones, es
importante considerar:
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= De qué manera los entornos naturales del nifio respaldan los objetivos de la
intervencion

= Laadecuacion del entorno para responder a las necesidades de la familia y del
nifio
= |arespuesta del nifio a las intervenciones actuales

= El desarrollo cognitivo, social, de comunicacién y motriz del nifio (capacidad
para seguir instrucciones, sentarse quieto, interactuar con otros nifios, etc.)

= El estado de salud del nifio y las afecciones de salud asociadas

Politica de Intervencion Temprana < Los servicios de intervencion
temprana pueden prestarse en una amplia variedad de entornos en el hogar y en la
comunidad. Se pueden prestar servicios al nifio por si solo, al nifio y a su padre, madre
u otro familiar o persona a cargo, a padres e hijos en grupos y a grupos de nifios que
cumplan con los requisitos. (En estos grupos también se puede incluir a otros nifios con
desarrollo tipico). También se ofrecen grupos de apoyo a la familia.

Segun la Ley de educacién para personas con discapacidades y la Ley de salud publica
del Estado de Nueva York, los servicios de intervencion temprana deben prestarse en
entornos naturales en la maxima medida que sea apropiado para las necesidades del
nifio y su familia. Entornos naturales significa entornos que son naturales o normales
para los nifios de la misma edad que el nifio pero sin discapacidades.

Es importante reconocer que los nifios cuyo desarrollo los ha preparado para las
interacciones entre pares pueden beneficiarse de participar en programas
grupales de desarrollo motor.

Determinacion de la frecuencia e intensidad de la intervencion

Para decidir la frecuencia e intensidad de las intervenciones motrices, es
importante considerar la gravedad de la afeccién del nifio y su capacidad para
participar en la terapia y tolerarla (lo cual afecta la duracion de la sesion).
También deben considerarse las necesidades del nifio y las metas para fijadas
para él, junto con el progreso obtenido hasta ahora. Ademas se deben considerar
los entornos de intervencion. También es importante equilibrar la intervencion
con las rutinas y horarios del nifio y su familia.
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E ;E Politica de Intervencién Temprana < El tipo, intensidad, frecuencia y

duracién de los servicios de intervencion temprana se determinan a través del proceso
del Plan Individualizado de Servicios Familiares. El padre o madre y el Funcionario de
intervencion temprana deben indicar su acuerdo con todos los servicios incluidos en el
IFSP.

Supervisién y modificacion continuas de la intervencién

Se recomienda vincular cualquier intervencién a una evaluacion continua. Al
evaluar el progreso del nifio resulta mas Gtil medir los resultados funcionales y
de desarrollo en lugar de algunos resultados fisicos aislados, como el alcance del
movimiento o los reflejos primitivos.

Se recomienda informar a los padres que los tipos o la frecuencia de la
intervencion pueden necesitar ajustes segun la reevaluacion continua del
progreso y necesidades del nifio. Ajustar la intervencion podria significar
cambiar su frecuencia, intensidad, enfoque o entorno.

Se recomienda que padres y profesionales consideren modificar una
intervencion cuando:

= Se han logrado los objetivos designados
= No se observa progreso después de un periodo de ensayo apropiado

= No se han logrado los objetivos designados después de un periodo de ensayo
apropiado

= Hay un cambio inesperado en la conducta o estado de salud del nifio
= Hay un cambio en el entorno de intervencion
= Hay un cambio en las prioridades de la familia

También se recomienda realizar una reevaluacién periddica profunda del
progreso y estado de desarrollo del nifio por lo menos una vez cada seis a doce
meses. Como parte de esa reevaluacion es importante:

= Incluir la informacioén cualitativa pertinente
= Usar los examenes estandarizados apropiados

= Comparar el progreso individual del nifio con los niveles de desarrollo y
funcionamiento esperados para su edad
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Al evaluar la efectividad de las intervenciones especificas, también es
importante considerar lo siguiente:

= Cuando los nifios estan recibiendo al mismo tiempo mdltiples intervenciones,
es dificil evaluar la efectividad de una terapia individual

= Es importante evaluar el progreso del nifio en todas las areas de desarrollo (no
solamente el desarrollo motriz)

= Algunos nifios con paralisis cerebral o retrasos motores aislados mejoraran
con el tiempo en cuanto a sus habilidades motrices y funcionamiento global,
cualquiera sea la intervencion que reciban (o aun cuando no se entregue
ninguna intervencion)

= Para algunos nifios, las manifestaciones de paralisis cerebral se vuelven méas
severas con el tiempo, mientras que para otros nifios dichas manifestaciones
mejoran

Las evaluaciones que sugieren que las habilidades motrices y el funcionamiento
global de un nifio no estan progresando como se espera pueden deberse a que:

= Las intervenciones no sean efectivas para ese nifio

= Los métodos de evaluacion no reflejen adecuadamente el progreso que esta
haciendo el nifio

= | a frecuencia o intensidad de las intervenciones no sea suficiente

= QOtro factor de salud o desarrollo esta interfiriendo

Inclusion de los padres y la familia en la planificacion de las intervenciones

Es probable que, para muchas familias, el proceso de evaluacion y intervencion
comience a una edad muy temprana del nifio. Por consiguiente, muchas de las
intervenciones para los bebés que tienen un trastorno de la motricidad se
enfocan en los padres en lugar de hacerlo en el bebé. Entre estas pueden estar la
necesidad de los padres de informacidn acerca de los trastornos de la motricidad,
informacion acerca de la continua supervision/vigilancia del desarrollo o la
necesidad de apoyo a la familia. Incluso en las intervenciones que involucran el
trabajo directo del profesional con el nifio, la capacitacion informal o formal de
los padres puede ser un componente importante. En consecuencia, muchas
recomendaciones de intervenciones especificas para nifios pequefios con
trastornos de la motricidad incluyen recomendaciones para la participacion de
los padres.
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Importancia de la participacion de los padres

Es importante involucrar a los padres en la evaluacion de su hijoy en la
intervencion de este de modo que ellos comprendan:

= Qué esperar con respecto al desarrollo de su hijo
= Las opciones, metas y métodos de la intervencion
= Cbémo evaluar el progreso

= Cdémo usar las oportunidades que ocurren naturalmente para apoyar e integrar
los objetivos del tratamiento en cuidado del nifio en el hogar

= Cbémo defender a su hijo

Un programa de intervencion en el hogar llevado a cabo por los padres puede ser
parte importante de la intervencion global. Debido a la importancia que tiene la
participacion de los padres, se recomienda que los padres participen en el
proceso de planificacion de la intervencion. Se recomienda decidir caso a caso la
magnitud de la participacion de los padres. Los factores que deben considerarse
son la comodidad de los padres con la intervencién, su nivel de interés,
disponibilidad y capacidad para participar, asi como la disponibilidad de apoyo
profesional y de capacitacion al planificar la participacion de los padres en la
intervencion.

Consideracion del contexto cultural del nifio y su familia

Politica de Intervencion Temprana « Los prestadores de los servicios
de intervencién temprana son responsables de consultar a los padres a fin de garantizar
la eficaz prestacién de los servicios y de proporcionar apoyo, educacién y orientaciéon a
los padres y otras personas a cargo con respecto a la prestacion de los servicios de
intervencion temprana.

Los prestadores y los Funcionarios de intervencién temprana (EIO) deben hacer
esfuerzos razonables para garantizar que se emplee un enfoque individualizado en la
entrega de los servicios a los nifios y sus familias, incluidos la consideracién y el respeto
por la cultura, estilo de vida, etnicidad y otras caracteristicas de la familia.

La vida de un nifio siempre esta integrada en un contexto cultural. Al
proporcionar intervenciones para nifios pequefios con discapacidades del
desarrollo es esencial respetar la cultura y el idioma principal de la familia.

También es importante recordar que el contexto cultural de una familia puede
afectar:
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= El nivel de comodidad que sienten los padres con los profesionales o su
percepcion de estos

= La confianza de los padres para trabajar con un nifio con necesidades
especiales

= Los patrones de responsabilidades de cuidado dentro de la familia
= Lasensacion de comodidad con que el nifio esta en lugares pablicos
= El uso del espacio en el hogar

= El nivel de privacidad deseado dentro de la casa (y por consiguiente la
decision por el hogar en vez de otros entornos posibles para la intervencion)

= |as expectativas/deseos respecto a la independencia del nifio

= Las preferencias en estilos de alimentos y alimentacion

= Los patrones para alimentar y sostener a un nifio pequefio

= |as expectativas respecto al apropiado desarrollo motriz y del lenguaje
= Las précticas de salud de la familia

= El uso de tratamientos y terapias tradicionales o alternativos

Puede ser util que el profesional consulte a alguien que esté familiarizado con la
cultura y el idioma de la familia. Si un intérprete presta su ayuda en el proceso
de la intervencidn, es importante que dicho intérprete se encuentre capacitado
para ofrecer interpretaciones cultural y linglisticamente precisas de las
conductas del nifio.

Inclusion de los padres en la atencion de un nifio hospitalizado

Es importante que los profesionales médicos y de la salud que cuidan a un nifio
durante su estancia en un hospital entiendan que los padres necesitan participar
en las decisiones y ser parte integral del cuidado de su hijo.

También es importante que los profesionales médicos y de la salud ayuden a los
padres a desarrollar cierto nivel de comodidad y confianza cuando estos
participen en el cuidado de su hijo hospitalizado. Esto incluye:

o Dar informacion y apoyo
e  Ofrecer oportunidades para que los padres interactden con su hijo

e Ayudar a los padres a entender los procedimientos basicos del hospital,
como lavarse las manos y usar batas
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e Ayudar a los padres a entender los equipos que se usan para atender a su
hijo
Trabajo con padres que tienen un hijo en la NICU

Es importante reconocer que los padres tienen diversas respuestas individuales y
reacciones emocionales ante el hecho de tener un hijo en la Unidad de cuidados
intensivos neonatales (NICU, por sus siglas en inglés), que puede tener graves
problemas médicos y potencial para discapacidades. Al trabajar con los padres
para planificar las intervenciones para un bebé en la NICU, es importante;

e Aceptar a los padres
e Evitar juzgarlos
e  Prestar atencion a las opiniones y sentimientos de los padres, y valorarlos

e Reconocer a los padres como observadores valiosos con conocimientos que
considerar al planificar el cuidado de su hijo

o Dar oportunidades para que los padres expresen sus preocupaciones y
sentimientos

e Informar a los padres sobre el apoyo profesional, como la orientacion, y
ofrecérselo

e Dar oportunidades para el apoyo de los padres
Papel de los profesionales que trabajan con padres

Se recomienda que los profesionales colaboren con los padres para desarrollar el
programa de intervencidn. Los profesionales deben pedir a los padres sus
observaciones acerca del funcionamiento del nifio y compartir comentarios e
informes de progreso regulares con los padres. Los profesionales deben
considerar la percepcion cultural del papel de la familia en las intervenciones.

Es importante que los profesionales estén disponibles para responder a las
preguntas y necesidades de los padres en forma continua durante el desarrollo
del nifio.

Informacion a los padres acerca de las intervenciones

Es importante alentar la participacién de los padres en las intervenciones del
nifio. La participacién de los padres puede ser un factor importante para mejorar
los resultados del nifio.

Se recomienda que los profesionales entreguen a los padres
instrucciones/ensefianzas que los ayuden a promover el desarrollo de su hijo.
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Los métodos de ensefianza pueden ser: instruccién verbal, material escrito,
supervision, cintas de video, capacitacién practica y participacion en las sesiones
de terapia del nifo.

Es importante informar a los padres de los tipos y la efectividad de las diversas
intervenciones, las opciones de intervencidn que son apropiadas y se encuentran
disponibles para su hijo, y los tipos de profesionales que pueden llevar a cabo
las intervenciones.

Puede ser util que los padres conversen con otros padres que han tenido
experiencia con las terapias que se estan considerando. Para los padres también
puede resultar Util observar, si es apropiado, los tipos de terapia que se estan
considerando antes de decidir que se inicie una intervencion en particular.

Al hablar con los padres acerca de las opciones de intervencion es importante
que el profesional:

= Conozca las opciones, tanto los métodos de intervencion estandares como los
nuevos o alternativos

= Esté dispuesto a analizar intervenciones alternativas que los padres puedan
estar considerando y se asegure de que las conversaciones sobre
intervenciones complementarias o alternativas ofrezcan informacion precisa al
tiempo que dejan en claro que analizarlas no equivale a respaldarlas

= Informe a los padres acerca de la posible eficacia y efectos secundarios de las
intervenciones que se estan considerando

Educacidn y capacitacion de los padres

Es importante alentar, apoyar y facilitar la participacion de los padres en las
intervenciones del nifio. Se recomienda que una educacion estructurada de los
padres, con inclusién de una apropiada capacitacion de estos, forme parte de
cualquier programa de intervencion. Es importante que todos los programas de
capacitacion de padres tengan objetivos de instruccion especificos.

Un programa en el hogar Ilevado a cabo por los padres bajo la direccion de un
terapeuta puede ser parte importante de la intervencidn global.

Al proporcionar capacitacion a los padres se recomienda considerar las
siguientes técnicas:

= Ayudar a los padres a entender el enfoque del nifio hacia el aprendizaje motor

= Ensefiar a los padres técnicas terapéuticas especificas enfocadas en las
conductas objetivo
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= Ensefiar a los padres actividades de juego que integren los objetivos de la
intervencion motriz en la vida diaria del nifio

= Proporcionar apoyo y educacion a través de grupos de interaccion entre los
padres y el bebé

= Ensefiar a través de modelos, demostraciones, orientacién manual y
comentarios verbales

Entrega de apoyo a padres y familias

El apoyo a la familia es un concepto amplio que incluye apoyo formal e
informal, asi como interacciones planificadas y de ocurrencia natural. Los
servicios de apoyo a la familia son mas eficaces cuando se hacen coincidir con
la familia de que se trate. Las familias con una alta necesidad de apoyo tienden a
ver el apoyo como positivo, mientras que las familias con una baja necesidad de
apoyo tienden a no responder tan positivamente a los servicios de apoyo a la
familia. Al dar apoyo a las familias puede ser (til considerar algunas maneras de
contribuir a que la familia movilice las redes de apoyo informal, en lugar de
depender Gnicamente de un enfoque formal del apoyo. Si se da apoyo
profesional, se recomienda que este apoyo se proporcione en respuesta a la
indicacion de una necesidad de un tipo especifico de informacion o recurso, y de
una manera que refleje las caracteristicas que se encuentran en las redes de
apoyo informales. Al evaluar los efectos de un programa de intervencion es
importante incluir las medidas relacionadas con la familia tanto como los
resultados orientados al nifio.

'\rﬂ"ﬁrgﬁ,

Politica de Intervencion Temprana < La orientacion a la familia
individual es un servicio de intervencién temprana. Los grupos de apoyo a la familia son
un servicio de intervencion temprana reembolsable.

Intervenciones motrices

Calificaciones y experiencia de los profesionales que proporcionan las
intervenciones

Es esencial que los profesionales que proporcionan y supervisan las
intervenciones para nifios pequefios con trastornos de la motricidad tengan
experiencia en el trabajo con nifios pequefios con trastornos de la motricidad,
estén capacitados en el método de intervencién especifico que se emplee y
entiendan los problemas de salud y de desarrollo que normalmente se asocian
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con los trastornos de la motricidad, asi como las implicaciones que tienen estos
problemas para las intervenciones especificas. Los profesionales que trabajan
con nifios pequefios con trastornos de la motricidad deben recibir informacion
pertinente sobre el estado de salud del nifio y las afecciones de salud asociadas
(como problemas cardiacos o respiratorios). Los profesionales deben entender la
importancia de supervisar el estado de salud del nifio y su tolerancia a las
actividades motrices.

Enfoque general de las intervenciones motrices

El desarrollo motriz es el proceso por el cual los nifios aprenden a sentarse, estar
de pie, moverse en el espacio o en el lugar y usar sus manos para trabajar, cuidar
de si mismos y jugar. El desarrollo motriz grueso se refiere a la capacidad de
mover los grupos de muisculos grandes del cuerpo (cuello, tronco y
extremidades). El desarrollo motriz fino se refiere a usar las manos y los dedos.

Los principales problemas de la mayoria de los nifios con trastornos de la
motricidad son la falta de tono postural y el tono muscular atipico.

Las intervenciones que apuntan al desarrollo motriz se concentran tanto en el
desarrollo motriz grueso como en el fino, asi como en mejorar el control
postural y el tono muscular.

Se recomienda ofrecer atencion de apoyo al desarrollo (Tabla 9, pagina 73), un
completo enfoque orientado a la familia, a los bebés prematuros que se
encuentran en la NICU y a los neonatos con resultados neuromotores anormales.
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Tabla9: Componentes importantes de la atencién de apoyo al desarrollo

Posicionamiento y apoyo apropiados para garantizar la estabilidad fisiolégica
(mantener el ritmo cardiaco, frecuencia respiratoria, respuestas autonémicas, etc.)
durante la alimentacion, ubicacion y manipulacién

Coherencia del cuidado, con un equipo multidisciplinario primario trabajando en
activa colaboracion con la familia

Un enfoque de equipo en que el especialista colabora con la enfermera del bebé y
con los padres del bebé

Ensefiar a los padres a sostener y ubicar a su bebé
Oportunidades para que los padres:
e Cuiden a su bebé hospitalizado

e Se vinculen lo méas pronto posible con su bebé, incluido el contacto fisico con el
bebé y las oportunidades para que padres y madres mantengan contacto fisico
estrecho con sus bebés.

o Interactden con el bebé para conocer las capacidades conductuales y fisiolégicas
del bebé y como responder a las necesidades y claves del bebé

e Aprendan acerca de la afeccién de su hijo y tengan acceso a informacién sobre
recursos pertinentes para la afeccién de su hijo

Un entorno hogarefio silencioso y personal que sea comodo
Un entorno flexible en que:

e Las 24 horas del dia del bebé puedan estructurarse de acuerdo con sus ciclos de
dormir-estar despierto, estados de alerta, necesidades médicas y habilidad en
alimentacion

o El cuidado se pueda ajustar a las necesidades individuales del nifio, con periodos
de descanso y recuperacion entre las acciones de cuidado

e Se pueda proporcionar mayor apoyo durante y entre el cuidado y alrededor del
principio y fin del cuidado
e Se pueda dar apoyo de alimentacion individualizado como ayuda para que los
padres aprendan a alimentar al bebé
Profesionales de desarrollo experimentados y capacitados especialmente

Apoyo emocional para la familia que enfrenta un potencial de afecciones médicas
graves y continuas y posibles complicaciones mortales

Expectativas realistas acerca del desarrollo del bebé, que reflejen la gama de
resultados posibles

Personal competente en ensefiar habilidades y proporcionar el apoyo que la
familia necesita para llevar al nifio a su casa
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Consideraciones generales para planificar intervenciones motrices

Se recomienda que las metas de intervencién para los nifios con trastornos de la
motricidad reflejen las habilidades funcionales que los padres crean pertinentes
para el nifio en el contexto del entorno familiar y fisico. Las actividades que
promueven la estimulacion cognitiva del bebé son un componente importante de
cualquier programa de intervencion para nifios pequefios con trastornos de la
motricidad.

Es importante recordar que el trastorno de la motricidad puede afectar la manera
en que el nifio puede explorar y manipular el entorno, asi como el estilo de
aprendizaje del nifio. Es importante planificar una generalizacion de las
habilidades motrices aprendidas, de modo que el nifio pueda aplicar estas
habilidades con diferentes personas, en entornos diferentes y en respuesta a
diferentes estimulos.

Es importante iniciar la intervencién motriz para problemas motores especificos
o0 cuando se retrasan los hitos motrices tempranos, para:

= Ofrecer al nifio estrategias alternativas para mantener, mejorar y facilitar la
funcion motriz

= Evitar los patrones de movimiento compensatorios que pueden interferir con
el desarrollo motriz posterior

= Evitar el desarrollo de deformidades que pueden derivarse de posturas atipicas
persistentes

= Dar educacion y apoyo a los padres (por ejemplo, ensefiar posicionamiento y
manipulacion)

Nifios desde el nacimiento hasta los 4 meses

Se recomienda que la intervencién motriz para nifios muy pequefios se concentre
en el desarrollo de la conducta de cabeza erguida y del control postural
(capacidad de controlar la cabeza y el tronco), lo que incluiré:

= Exploracion téctil del cuerpo del bebé con sus propias manos
= Orientacion a la linea media

= Coordinacién de los movimientos, por ejemplo de mano a cara y cabeza,
mano a pecho, mano a pies, mano a mano y pie a pie

= Rodada simétrica
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Cambio gradual del peso como preparacion para pasar del desarrollo de las
habilidades horizontales (desde el nacimiento hasta los seis meses) al
desarrollo de las habilidades verticales (desde los siete hasta los doce meses)

Juego de mano a pie/rodilla para desarrollar resistencia abdominal

Juego en posicién boca abajo para desarrollar resistencia del cuello, cadera y
tronco

Se recomienda que el foco en las intervenciones motrices finas empiece ya a los
dos a cuatro meses de edad y que incluya:

Soporte de peso para inhibir el reflejo de agarre

Activacidn de las extremidades superiores en respuesta a un juguete
Rasgufar y asir las superficies de apoyo

Manos a boca

Inspeccion visual de las manos

Agarrar objetos cuando se ponen en su mano

Nifios desde los cuatro hasta los doce meses

Durante este periodo es importante continuar las intervenciones motrices
relacionadas con el control postural, concentrandose en el desarrollo de las
siguientes habilidades motrices gruesas y finas:

Moverse contra la gravedad para llevar las manos a la linea media y las manos
a la boca (motrices finas)

Suficiente control del tronco y la cabeza para una correcta alineacion al
sentarse (motrices gruesas)

Control postural del enderezamiento de la cabeza y parte superior del tronco y
soporte de peso en las extremidades superiores en posicion prona boca abajo
(boca abajo) (motrices gruesas)

Control postural, estabilidad escapular y resistencia de las extremidades
superiores para el control motriz fino

Pasar de la posicion boca abajo a la posicion sentada, de estar sentado a estar
sobre sus manos y rodillas y de estar sentado a estar de pie (motrices gruesas)

Variedades de la posicion sentada (con los pies tocandose, con las piernas
estiradas, de lado, etc.) (motrices gruesas)
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= Suficiente resistencia de las piernas para sostener la posicién de pie (motrices
gruesas)

= Movimientos y movilidad de transicion (rodar, prono-pivote, gatear sobre la
barriga, asumir y abandonar la posicidon sentada, etc.) para la exploracion del
entorno (motrices gruesas)

= Control postural correcto para soportar peso (motrices gruesas y finas)

Si las anormalidades del tono muscular pasivo son causadas por debilidad,
pueden ser apropiados los ejercicios de fortalecimiento después de los cuatro
meses de edad. Si se mantiene un trasfondo de tono muscular normal, pueden
usarse actividades de resistencia. Entre estas pueden estar el juego con juguetes
apropiados para el desarrollo de diversos pesos; recoger objetos pequefios;
levantar, transportar y empujar juguetes; y la resistencia manual suave y gradual.

Se recomienda que las intervenciones motrices gruesas y finas mas especificas
comiencen cuando el nifio haya alcanzado el nivel motor de desarrollo de
aproximadamente seis meses. Los componentes importantes son:

= Desarrollo de la resistencia de piernas y del movimiento suficiente para las
transiciones, soporte de peso y desarrollo de habilidades de caminata
(motrices gruesas)

= Desarrollo del movimiento pelviano suficiente para permitir las transiciones
(como tirar para ponerse de pie) y la locomocién (como gatear y caminar a
velocidad constante mientras se sostiene de los muebles) (motrices gruesas)

= Capacidad para cambiar facilmente el peso en diferentes posiciones (motrices
gruesas)

= Estabilidad de los hombros en posicién boca abajo y al estirar las manos para
alcanzar objetos (motrices finas)

= Desarrollo de los misculos de la mano, especialmente los arcos de las manos
(motrices finas)

= Agarre digital (motrices finas)

= Transferencia de objetos de una mano a otra (motrices finas)
= Uso aislado del dedo indice (motrices finas)

Nifios desde los doce hasta los veinticuatro meses

Los componentes importantes de la intervencion para nifios con trastornos de la
motricidad de 12 a 24 meses son:
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Desarrollo y refinamiento de la caminata sin apoyo (motrices gruesas)

Subir y bajar de los muebles (motrices gruesas)

Gatear subiendo y bajando escaleras (motrices gruesas)

Patrones de prension y manipulacion en la mano (motrices finas)
Coordinacion bilateral (motrices finas)

Soltar objetos, como al colocar blogues en un recipiente (motrices finas)
Coordinacion ojo-mano, como al colocar piezas en un tablero (motrices finas)

Refinamiento de los patrones de agarre, resistencia del asimiento y control
digital, como al poner bloques en un recipiente; uso de cuchara, lapiz y taza
(motrices finas)

Rotacidn de los antebrazos (motrices finas)

Nifios mayores de 24 meses

Los componentes importantes de la intervencion para nifios con un desarrollo de
por lo menos 24 meses son:

Caminata rdpida/principio de carrera (motrices gruesas)

Comenzar a subir y bajar escaleras con apoyo (motrices gruesas)

Tratar de pararse en un pie (motrices gruesas)

Tratar de saltar (motrices gruesas)

Impulsar un vehiculo de juguete (motrices gruesas)

Empezar a usar un campo de juego de nivel preescolar (motrices gruesas)
Uso de instrumentos de escritura y tijeras (motrices finas)

Uso de utensilios para las actividades de la vida cotidiana (motrices finas)

Manipulacion de bloques, cuentas y rompecabezas; dar vuelta a perillas y
tapas (motrices finas)

Las técnicas de modificacion de conductas pueden ser beneficiosas si se usan
con otras técnicas de intervencién con el fin de mejorar algunas habilidades
motrices especificas

Advertencias para la intervencion

No se recomienda el uso de andadores, “exersaucers”, “jolly jumpers” ni
equipos similares para nifios con trastornos de la motricidad. Algunos de estos
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equipos estan asociados con lesiones en nifios pequefios. Para los nifios
pequefios con trastornos de la motricidad, estos elementos también pueden
alentar algunos patrones de movimiento estereotipicos que tienden a retrasar el
desarrollo de las habilidades motrices tipicas.

Los chalecos con pesos o pesas se deben usar con precaucion y bajo estrecha
vigilancia de un profesional con experiencia (por ejemplo un fisioterapeuta o
terapeuta ocupacional), para evitar el desarrollo de posturas dafiinas. Ademas,
los nifios con trastornos de la motricidad pueden carecer de estabilidad en el
tronco, brazos o piernas para mantener una buena alineacion cuando se agrega
presién complementaria (peso).

ENFOQUES Y TECNICAS DE TERAPIA MOTRIZ

El término “terapia motriz”, segin se usa en estas normas, incluye varios
enfoques y técnicas utilizados cominmente dentro de un programa de terapia
fisica u ocupacional. Para los nifios con trastornos de la motricidad, la
fisioterapia y/o terapia ocupacional son normalmente un componente importante
del plan de intervencién de un nifio. Las recomendaciones de esta seccion se
concentran en algunos enfoques o técnicas especificos. Las intervenciones con
terapia fisica y ocupacional incluyen normalmente una combinacion integrada
de técnicas y enfoques seguln las necesidades del nifio. Las intervenciones
tratadas son: ejercicios terapéuticos; intervenciones neuromotoras y
sensorimotoras; estimulacion eléctrica neuromuscular y estimulacién vibratoria;
terapias manuales; e intervenciones con ejercicios especializados.

Ejercicios terapéuticos

Un componente central de las intervenciones con terapias motrices
(especialmente la fisioterapia y terapia ocupacional) suele ser un programa de
ejercicios terapéuticos.

Los ejercicios terapéuticos incluyen aquellos enfoques destinados a mejorar la
flexibilidad (gama de movimientos de las articulaciones/musculos), fuerza,
integridad y resistencia cardiorrespiratoria, coordinacion y equilibrio, postura y
alineacion corporal y movilidad funcional general. Los programas de ejercicios
terapéuticos pueden ser pasivos o0 activos (ver Tabla 10), disefiados para abordar
los grupos de musculos grandes y la funcién motriz gruesa, 0 muy concentrados
en movimientos especificos y la funcién motriz fina.
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Tabla 10: Definiciones de ejercicios basicos

Ejercicio pasivo: Una parte del cuerpo de la persona es movida, cominmente por otra
persona, sin ninguna participacion activa ni contracciones musculares. Esto se usa por lo
general para mantener o aumentar la flexibilidad (gama de movimiento) de las
articulaciones y musculos y para evitar contracturas y/o deformidades.

Ejercicio activo-asistivo: Una persona ejerce cierto esfuerzo activo contractil de los
musculos que se usan para realizar el movimiento, pero con asistencia de una fuente
externa.

Ejercicio activo: Una persona realiza todo el movimiento sin ninguna asistencia
externa.

Ejercicio resistivo: Se agrega una fuerza externa (por ejemplo pesas) al ejercicio activo
para ofrecer resistencia al movimiento. Este tipo de ejercicio se usa generalmente para
aumentar la fuerza de los musculos, pero también puede usarse para aumentar la
resistencia, el contorno/composicidn corporal, la velocidad y/o la salud
cardiorrespiratoria general.

Es importante entender que no es posible prescribir un solo enfoque o técnica
especifico para todos los nifios con trastornos de la motricidad.

Se recomienda que, a medida que avancen el desarrollo y la independencia del
nifio, se ajuste a las necesidades del nifio un continuo de estrategias de
intervencion integradas que incorporen las técnicas de ejercicios terapéuticos
apropiadas.

Intervenciones neuromotoras y sensorimotoras

Las terapias neuromotoras y sensorimotoras se usan a menudo como parte de las
intervenciones con terapias fisicas y ocupacionales para nifios con trastornos de
la motricidad. Los enfoques especificos de uso mas comun son el tratamiento de
neurodesarrollo (NDT) y la terapia de integracién sensorial (Sl).

Es importante comprender que las evidencias procedentes de investigaciones
que cumplen los criterios de estas normas no demostraron suficientemente la
efectividad de las intervenciones basadas en NDT o en Sl para mejorar el
desarrollo o la funcidén motrices en nifios pequefios con trastornos de la
motricidad. Sin embargo, como para cualquier nifio, la facilitacion de
actividades sensoriales variadas, asi como la alineacion y control de la postura,
pueden ser beneficiosos para el desarrollo global.
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Es importante que los profesionales que utilizan los principios y técnicas del
NDT y la Sl tengan la apropiada capacitacion, certificacion y experiencia en el
uso de estos enfoques con nifios pequefios.

Tratamiento de neurodesarrollo (NDT)

El tratamiento de neurodesarrollo (NDT) es en la actualidad un enfoque
terapéutico ampliamente usado en los Estados Unidos para nifios con problemas
neuromotores. La meta declarada en el tratamiento de neurodesarrollo (NDT) es
mejorar la eficiencia y calidad del movimiento funcional en personas con
problemas neuromotores. Un foco primario del NDT es facilitar la optimizacion
de la alineacion postural y del control postural.

Cuando se utilicen las técnicas del NDT, es importante que ellas respalden el
logro de las metas especificas de la intervencion. El uso del NDT con un foco
exclusivo en las reacciones de enderezamiento y equilibrio (en lugar de todo el
espectro del NDT) no es tan beneficioso como usar el NDT para respaldar el
desarrollo de una gama méas amplia de habilidades y capacidades.

Puede ser beneficioso combinar la intervencion con NDT con una programacion
conductual. Especificamente, la combinacion de estos enfoques puede ser eficaz
para los componentes de ensefianza de movimientos que se incorporan en
habilidades funcionales o para ensefiar posturas apropiadas. También puede ser
atil combinar el NDT vy las sesiones de juego no especifico estructuradas como
un componente del enfoque de intervencién para los nifios pequefios con
trastornos de la motricidad.

Para los bebés prematuros con resultados anormales en el examen neuromotor,
el NDT puede contribuir a lograr mejoras a corto plazo en los movimientos
contrarios a la gravedad durante el periodo neonatal. No existe suficiente
evidencia para determinar si todos los bebés prematuros en la unidad de
cuidados intensivos neonatales (NICU, por sus siglas en inglés) pueden
beneficiarse del NDT a corto plazo.

Al proporcionar una intervencion motriz como el NDT a los neonatos
hospitalizados, es muy importante hacerlo en el contexto de un programa de
cuidado de apoyo al desarrollo, teniendo en consideracion las necesidades
médicas especiales y el estado de salud del nifio.

Para los nifios con espasticidad de la mufieca y mano, el enyesado de las
extremidades superiores en conjunto con el tratamiento NDT puede ser mas
eficaz que el NDT por si solo para mejorar la calidad del movimiento y
aumentar la gama de movimiento y el funcionamiento de las manos.
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Terapia de integracion sensorial (SI)

La terapia de integracion sensorial se basa en un enfoque que puede contribuir a
que los nifios pequefios con trastornos de la motricidad integren el estimulo
sensorial con el movimiento corporal activo para producir respuestas adaptativas
cada vez mas complejas. Una estimulacion sensorial apropiada puede incluir
vista, sonido, tacto, movimiento o equilibrio. Como en el caso del NDT, es
importante que, al usar las técnicas de la Sl, ellas respalden el logro de las metas
especificas de la intervencion.

Terapia de movimiento rotatorio (estimulacion vestibular)

Es importante reconocer que el uso de la terapia de movimiento rotatorio
(estimulacion vestibular, que a veces se usa como un componente de los
enfoques de integracion sensorial, no demostro su efectividad para mejorar las
habilidades motrices en nifios pequefios con trastornos de la motricidad.

Estimulacion eléctrica neuromuscular y estimulacion vibratoria
Estimulacion eléctrica neuromuscular

La estimulacion eléctrica neuromuscular es la estimulacion de un masculo con
corriente eléctrica o impulsos eléctricos con el proposito de fortalecer el
musculo y evitar la atrofia (pérdida de masa) de los misculos que no se usan.

La estimulacion eléctrica neuromotora (NMES) se usa para fortalecer los
musculos y evitar la atrofia (pérdida de masa) del misculo debido al desuso,
estimulando el mdsculo con corriente eléctrica para causar su contraccion.

La estimulacion eléctrica de umbral (ES de umbral) utiliza estimulacion
eléctrica transcutanea de baja intensidad para lograr que el musculo se contraiga.
Esto se realiza durante las actividades funcionales para optimizar el aprendizaje
motor, el fortalecimiento de los misculos y la conciencia sensorial. La ES de
umbral también se usa durante el suefio, sin estimular la contraccion muscular,
para estimular el crecimiento y la reparacion del tejido muscular gracias a una
mayor actividad circulatoria y metabdlica.

Ninguna evidencia cientifica que cumpliera los criterios para estas normas
demostro la efectividad de la NMES para mejorar el desarrollo o la funcion
motriz en nifios pequefios con trastornos de la motricidad. Sin embargo se puede
prescribir la NMES para nifios que podrian obtener beneficios de:

= Mayor conciencia sensorimotora del &rea estimulada

= Cambios en la alineacion postural o de las partes del cuerpo
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= Mejora en las reacciones de equilibrio
= Mayor equilibrio/estabilidad

= Mejora en el traslado del peso

= Cambios en el patron de caminata

= Mayor simetria

La estimulacion eléctrica debe ser prescrita por un médico y solamente puede
ser aplicada por practicantes capacitados con titulos en medicina, fisioterapia o
terapia ocupacional. Esta modalidad debe usarse solamente para complementar
otros enfoques de terapia motriz.

Cuando se prescribe estimulacion eléctrica para un nifio pequefio con trastornos
de la motricidad, es importante que ésta siempre se mantenga dentro del nivel de
tolerancia del nifio. El nivel de tolerancia del nifio debe ser atentamente
supervisado. Es importante que los parametros (tiempo de rampa, pulsaciones y
amplitud) se administren de acuerdo con un protocolo prescrito y con un periodo
de aclimatacion gradual a la estimulacion eléctrica.

Se recomienda que todos los profesionales autorizados para administrar
estimulacion eléctrica que trabajen con nifios pequefios sean capacitados
especificamente para este procedimiento.

Se recomienda que los profesionales demuestren los efectos de la estimulacion
eléctrica en si mismos y que luego permitan a los familiares experimentar la
sensacion de estimulacién eléctrica, a fin de aliviar sus preocupaciones acerca
del procedimiento.

Puede ser util usar la estimulacion eléctrica en conjunto con otros enfoques
como el entablillado dinamico y el entablillado nocturno.

Estimulacion vibratoria terapéutica

La estimulacion vibratoria terapéutica o vibracion muscular es una técnica que
se usa para facilitar la contraccién del musculo que se esta haciendo vibrar y
para normalizar la piel extremadamente sensible que puede estar interfiriendo
con la actividad motor-oral. Puede ser un complemento (til para otros enfoques
de intervencion con el fin de contribuir a activar los masculos débiles.

La terapia vibratoria se administra con un vibrador portéatil disefiado para este
propdsito. Se toman como objetivo ciertos musculos a fin de lograr resultados
especificos. Por ejemplo, desarrollar una mejor conducta de cabeza erguida para
facilitar los movimientos de orientacion visual y auditiva y el estiramiento de
manos hacia objetos con guia visual.
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Es importante que la estimulacion vibratoria sea aplicada Unicamente por
profesionales autorizados, de acuerdo a protocolos especificos para nifios
pequefios y solamente con vibradores aprobados por la FDA para este método.
Ademas, en los nifios que reciben estimulacion vibratoria debe supervisarse
atentamente la aparicion de posibles reacciones conductuales, fisioldgicas o
neuroldgicas adversas.

Terapias manuales

El término “terapias manuales” segun se usa en estas normas incluye diversas
técnicas como masaje o manipulacion de tejidos blandos y articulaciones, que
generalmente involucran el trabajo "manual” del practicante con el nifio.

Masaje infantil

El masaje es la manipulacion de los tejidos blandos para fines terapéuticos. Para
el masaje infantil se usan varias técnicas, como el fajado, caricias deslizantes,
friccién suave, simple ubicacion sostenida y contacto de piel a piel (cuidado tipo
canguro).

No se encontraron evidencias que indicaran que la terapia con masaje cambia la
funcion motriz. Actualmente, los investigadores estan estudiando algunas
reacciones bioquimicas resultantes del masaje que puede ofrecer otros
beneficios como la descarga de la hormona del crecimiento, serotonina,
norepinefrina y endorfinas; una disminucion en el cortisol (hormona del estrés);
y cambios en el electroencefalograma (EEG).

Si se utiliza aceite para masajes puede ser apropiado un aceite de nueces o frutas
prensadas en frio sin conservantes, a menos que el nifio sea alérgico a ellos.
Antes de usar aceite para masajes en un bebé o nifio pequefio es importante
saber si el nifio tiene alergias y detectar cualquier posible reaccién alérgica. Los
aceites que contienen productos del petréleo (como el aceite mineral) no son
adecuados para nifios pequefios debido al riesgo de ingestion.

Es importante reconocer que los beneficios del masaje infantil para nifios con
trastornos de la motricidad no se han demostrado en la literatura cientifica.

La terapia con masaje puede ser Util en algunos bebés para calmar al nifio,
facilitar la relajacion muscular o estimular un aumento de peso. También puede
contribuir a promover la interaccion entre padres e hijo y desarrollar la
confianza de los padres respecto a cuidar al nifio.

Es importante reconocer que la respuesta al masaje infantil variara de un nifio a
otro. Para muchos bebés el uso de caricias suaves puede ser aversivo. Aun con
un mismo nifio, la respuesta puede variar entre un masaje y el siguiente.
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Para los nifios que parecen beneficiarse de la terapia con masaje infantil, se
recomienda que los padres y otras personas a cargo aprendan las técnicas de
masaje apropiadas de un profesional calificado.

Tratamiento de relajacion miofascial

La fascia es un tejido delgado y fibroso que rodea al cuerpo por debajo de la
piel, encierra musculos y 6rganos y separa los grupos de masculos. El
tratamiento de relajacion miofascial (MFR) es un enfoque de terapia manual
basado en la premisa de que el sistema fascial es continuo a lo largo del cuerpo y
que, cuando se dafia, este sistema puede constrefiirse, contribuyendo a una
movilidad menor. El tratamiento de relajacion miofascial incluye estiramiento,
técnicas semejantes al masaje y manipulacion de tejidos blandos, con el fin de
liberar las constricciones miofasciales.

Es importante reconocer que los beneficios del tratamiento de relajacion
miofascial para nifios con trastornos de la motricidad no se han demostrado en la
literatura cientifica.

Terapia craneosacral

La terapia craneosacral (craneo: cabeza; sacral: cdccix) es un enfoque de terapia
manual basado en un modelo tedrico para evaluar y tratar los trastornos dentro
del sistema craneosacral. Este sistema incluye diversas estructuras y fluidos que
se encuentran entre el cerebro y la base de la columna vertebral. Las técnicas de
la terapia craneosacral son cominmente de naturaleza indirecta (como técnicas
de tipo masaje aplicadas a la cabeza).

Es importante reconocer que los beneficios de la terapia craneosacral para nifios
pequefios con trastornos de la motricidad o en riesgo de sufrirlos no se han
demostrado en la literatura cientifica. Las contraindicaciones absolutas para la
terapia craneosacral son la hemorragia intracraneal aguda, el aneurisma
intracraneal, una reciente fractura del craneo y la herniacion del tallo cerebral.

Si se estan considerando el tratamiento de relajacion miofascial o la terapia
craneosacral, es importante que esto se haga dentro del contexto del plan de
tratamiento de fisioterapia o terapia ocupacional global para el nifio. Es
importante que el terapeuta conozca muy bien y tenga experiencia en el uso de
estas técnicas con nifios pequefios. Es importante evaluar el estado de salud
global y cualquier contraindicacién.
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Terapia de movilizacion articular (incluida la manipulacién de la columna
vertebral)

La movilizacion articular es cualquier técnica de movimiento pasivo que utilice
movimientos repetitivos u oscilatorios de las articulaciones. El objetivo de la
movilizacidn articular es restaurar las estructuras que hay dentro de una
articulacion a su posicion normal o indolora para permitir una gama de
movimientos completa. Se usa cuando hay un trastorno mecéanico de las
articulaciones.

Puesto que en la literatura cientifica no se han demostrado beneficios
importantes para nifios pequefios que se deriven de la movilizacion articular, y
puesto que existen importantes contraindicaciones y riesgos (como una posible
lesion de las laminas epifisarias y articulaciones o lesion de la médula espinal),
no se recomienda la movilizacion articular (incluida la manipulacién espinal)
para nifios menores de tres afos.

Las contraindicaciones absolutas para la movilizacién articular son: infeccion
bacteriana, neoplasma, fractura reciente, malignidad de la columna vertebral,
fusién o anquilosis de las articulaciones, hipermovilidad de la articulacion, y los
signos o sintomas de compromiso de la médula espinal.

Intervenciones con ejercicios especializados
Paseo a caballo terapéutico (equinoterapia)

El paseo a caballo terapéutico (equinoterapia) se usa a veces como intervencion
para nifios con trastornos de la motricidad, aunque generalmente no se usa en
nifilos menores de tres afios. Los principales objetivos del paseo a caballo
terapéutico son la movilizacion de las articulaciones de la pelvis, columna
vertebral lumbar y cadera; la activacion de la musculatura de cabeza y tronco; el
desarrollo del control postural de cabeza y tronco; y el desarrollo de reacciones
de equilibrio en el tronco.

El terapeuta coloca al nifio en diversas posiciones en el caballo (boca abajo,
acostado de lado, sentado de lado o sentado). Se usa una almohadilla suave en
lugar de silla de montar para que el nifio pueda experimentar el calor y el
movimiento del caballo.

No se ha demostrado en estudios cientificos controlados que el paseo a caballo
terapéutico sea eficaz para mejorar el desarrollo motriz en nifios pequefios con
trastornos de la motricidad. Esta intervencion puede ofrecer otros beneficios
como actividad fisica, movilidad méas independiente, interaccion social y
desarrollo de confianza.
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La edad del nifio es una consideracion importante al determinar la adecuacion de
la equinoterapia. Dado que los beneficios del paseo a caballo terapéutico para
mejorar los resultados motores no han sido demostrados y debido al posible
riesgo de lesiones, especialmente en nifios menores de tres afios, esta
intervencion no debe considerarse generalmente apropiada para nifios pequefios
con trastornos de la motricidad.

Terapia acudtica

La terapia acudtica es un programa de natacion y ejercicios acuaticos que usa los
principios del tratamiento neuromotor en combinacion con técnicas de ejercicios
subacuaticos. El agua se usa para ayudar al movimiento y control del nifio. Sus
defensores creen que el ejercicio acuatico mejora la funcion respiratoria.

No se encontrd ninguna evidencia que cumpliera los criterios de estas normas
para demostrar la efectividad de la terapia acuatica para mejorar resultados
motores especificos en nifios pequefios. Sin embargo, igual que en el caso de la
equinoterapia puede haber otros beneficios no motores. La terapia acuatica se
usa como un componente de un programa de fisioterapia, o junto con éste, bajo
la direccion de un instructor experimentado en el trabajo con nifios con
discapacidades.

Politica de Intervencién Temprana < Para las intervenciones como la
terapia acuatica y equinoterapia, el Programa de Intervencion Temprana (EIP) puede
reembolsar el costo de la visita de una persona calificada, como un fisioterapeuta, segin
se dispone en el Plan Individualizado de Servicios Familiares (IFSP), pero el EIP no
reembolsa otros gastos del programa como los cobros por la piscina o el caballo. El
personal calificado se enumera en el Anexo A.

86 | NYSDOH Guia rapida de consulta: Trastornos de la motricidad




CAPITULO IV: INTERVENCION

DISPOSITIVOS DE TECNOLOGIA ASISTIVA Y ADAPTATIVA

La Ley de educacidn de individuos con discapacidades (IDEA) define la
tecnologia asistiva como cualquier articulo, equipo o sistema que se usa para
aumentar, mantener o mejorar el desempefio o las capacidades funcionales de
una persona con discapacidades. La tecnologia asistiva también se conoce como
equipos adaptativos o dispositivos asistivos. La meta de cualquier dispositivo
asistivo es permitir que la persona realice tareas a un nivel de eficiencia mas alto
de lo que seria posible sin el dispositivo.

Para los nifios con trastornos de la motricidad, los dispositivos de tecnologia
asistiva pueden ayudar al nifio a realizar muchas actividades de la vida diaria en
forma independiente. Estos dispositivos pueden ser de baja tecnologia (como un
tablero para imagenes o una silla de ruedas) o de alta tecnologia (como un
dispositivo de comunicacion aumentativa). Por lo general los dispositivos de alta
tecnologia son mas complejos y tienen componentes electrénicos.

Los dispositivos asistivos pueden estar disponibles en el comercio o ser hechos a
la medida por un terapeuta, artesano especializado o ingeniero en rehabilitacion.

Entre los dispositivos que pueden ser beneficiosos para los nifios con trastornos
de la motricidad estan:

= Asientos adaptados de posicién y especiales, como los cochecitos adaptados o
andadores frontales inclinados hacia adelante, para nifios que carecen de
estabilidad postural y tienen un tono muscular atipico

= Dispositivos de movilidad, como las sillas de ruedas manuales o eléctricas,
que permiten la exploracion independiente del entorno

» Dispositivos de comunicacion aumentativa, como los tableros de imagenes
(para comunicacion con dibujos o fotos), que ayudan al nifio a comunicarse
cuando el habla es tardia o dificil

= Métodos de acceso alternativos para aprender o lograr una nueva habilidad,
como los juguetes con interruptor o joysticks

Se recomienda considerar la necesidad de tecnologia asistiva para todos los nifios
con trastornos de la motricidad. La necesidad de tecnologia asistiva debe reevaluarse
en forma constante. Los dispositivos de tecnologia asistiva se recomiendan cuando
se reconoce que dicho dispositivo tiene posibles beneficios para el nifio como:

= Mayor capacidad para interactuar activamente con otros nifios

= Mayor autoestima y sensacion de control sobre el entorno
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= Mayor independencia y menor potencial para la “indefension aprendida”

= Contribuye al desarrollo de las capacidades de comunicacion, movilidad y
cuidado de si mismo

= Menor gasto de energia al realizar tareas

= Mayor comodidad fisica (por ejemplo, se minimizan las Glceras por presion y
las deformidades musculoesqueléticas)

Politica de Intervencion Temprana < EI Programa de Intervencion
Temprana puede proporcionar dispositivos de tecnologia asistiva a los nifios que
cumplan los requisitos cuando dichos dispositivos sean necesarios para aumentar,
mantener o mejorar las capacidades funcionales de un bebé o nifio pequefio en una o
mas de las siguientes areas de desarrollo: cognitiva, fisica, de comunicacion,
social/lemocional o adaptativa (10 NYCRR-Seccién 69-4.1(k)(2)(i)). Puede solicitarse al
Departamento de Salud un documento de orientacion sobre dispositivos de tecnologia
asistiva.

Es esencial que los profesionales que recetan tecnologias asistivas:

= Estén familiarizados con las tecnologias asistivas en general y con el
dispositivo particular que se estad recomendando

= Sean sensibles a la disposicion de los padres hacia la tecnologia asistiva y a su
respuesta emocional ante ella

= Ayuden a los padres a tomar la mejor decision para su hijo, educandolos
acerca de los dispositivos que se consideran para el nifio

= Ayuden a los padres a entender que estos dispositivos pueden ser temporales

Al tomar decisiones acerca de la tecnologia asistiva apropiada, es importante
incluir al médico como parte del equipo.

Puesto que algunos dispositivos asistivos son muy costosos, puede ser apropiado
explorar opciones de dispositivos menos costosos que cumplirian el mismo
propdésito.

Los profesionales también deben educar a las familias para asegurar que el uso
de la tecnologia asistiva seleccionada sea practico para la familia, que se use
como se prescribid, que no se abandone si hay problemas para usar o ajustar el
dispositivo, y que se cuide y mantenga correctamente. Los dispositivos de
tecnologia asistiva no proporcionan ningdn beneficio si no se usan.
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Es importante comprender que la recomendacion de usar un dispositivo asistivo
no necesariamente significa que el nifio no lograra nunca cierta habilidad de
desarrollo. El uso de la tecnologia asistiva no impide que el nifio desarrolle las
habilidades. De hecho, a menudo da la oportunidad de aprender nuevas
habilidades. Pero también es importante comprender que si bien la tecnologia
asistiva puede mejorar algunos aspectos de las capacidades funcionales del nifio,
no “arreglard” ni “curara” el trastorno de la motricidad subyacente.

Seleccion de dispositivos asistivos

Politica de Intervencién Temprana <  Cuando se incluye un
dispositivo en un Plan Individualizado de Servicios Familiares (IFSP), es responsabilidad
del funcionario de intervencion temprana garantizar que el dispositivo se entregue lo
mas pronto posible después de la reunién inicial del IFSP (o cualquier enmienda
posterior al IFSP) y dentro de un plazo especificado en el IFSP. Debe accederse al
articulo mediante alquiler, arriendo con opcién de compra o compra, de la manera mas
expedita, eficaz y rentable posible. Todos los dispositivos de tecnologia asistiva
incluidos en la lista de Equipos médicos duraderos (DME) de Medicaid requieren una
orden escrita firmada por un médico o enfermero practicante para los nifios que cumplen
los requisitos del Programa de Intervencion Temprana, ya sea que ellos cumplan o no
los requisitos del programa Medicaid.

Al seleccionar dispositivos asistivos es importante identificar las opciones que
promueven el mas alto nivel de independencia. En general, las opciones de baja
tecnologia aceptables que estan disponibles suelen permitir que el nifio
desarrolle funcionalidad mas independiente.

Los factores que se deben considerar al seleccionar los dispositivos asistivos
son:

= |as capacidades cognitivas del nifio

= Las condiciones de vision y audicién del nifio, asi como otras capacidades
sensoriales y perceptuales

= El crecimiento y desarrollo esperados del nifio

= Algunas consideraciones de salud como los problemas gastrointestinales y de
las vias respiratorias

= El efecto en la familia, como el beneficio en comparacidon con el costo y el
tiempo invertido

= La facilidad de uso y la necesidad de capacitar a los padres
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= El contexto cultural y ambiental de la familia

Si es posible, debe darse oportunidad a la familia de ver y probar el dispositivo,
asi como de tener un periodo de prueba usando la tecnologia asistiva. Es
importante reconocer que algunos dispositivos pueden ser muy costosos y puede
ser apropiado explorar opciones de dispositivos de tecnologias menores y/o
menos costosas que cumplirian el mismo proposito.

Es importante reconocer que algunos dispositivos asistivos son mas apropiados
para nifios de mayor edad o que se encuentren en un nivel de desarrollo mas alto
(por ejemplo, los sistemas de produccién de voz computarizados).

Dispositivos de posicionamiento adaptativos

Se recomienda considerar los dispositivos de posicionamiento adaptativos, como
los dispositivos de posicion sentada adaptativa y de posicién erguida adaptativa,
para aquellos nifios que carecen de estabilidad postural o tienen un tono
muscular atipico que afecta el control y la alineacion postural. El
posicionamiento adaptativo también debe considerarse a cualquier edad cuando
ya no es posible mantener al nifio de manera segura o correcta en los equipos
disponibles en el comercio como bafieras, transportes o cochecitos.

Si bien no hay evidencia de que estos dispositivos mejoren el funcionamiento
fisioldgico (respiratorio, gastrointestinal, de densidad 6sea, etc.) en los nifios
pequefios, estos dispositivos pueden contribuir a:

= Aumentar la seguridad, eficiencia y facilidad del cuidado
= Promover una participacion activa del nifio en las actividades diarias
Dispositivos de movilidad

Se recomienda considerar los dispositivos de movilidad para nifios con
trastornos de la motricidad cuando esta claro que no es posible el movimiento
independiente apropiado para la edad.

Si se esta considerando un dispositivo de movilidad como una silla de ruedas, es
importante evaluar si las caracteristicas del entorno doméstico (como la
presencia de escaleras y el tamafio de puertas y pasillos) pueden dar cabida a los
dispositivos, asi como las opciones disponibles para transportar la silla de
ruedas.

Si el nifio va a usar la silla de ruedas en forma independiente, es importante
comprobar que el nifio tenga las siguientes habilidades:

= Funcidn cognitiva y conducta adecuadas para operarla con seguridad
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= Habilidades motrices adecuadas para operar el equipo o acceder a sus
controles

= Adecuada conciencia de las relaciones espaciales

En general, las sillas de ruedas eléctricas son raramente necesarias o apropiadas
en nifios menores de tres afios.

\Aamaq‘h

Politica de Intervencion Temprana < Los coordinadores de servicios
deben ayudar a los padres a explorar las adaptaciones ambientales si es necesario. Sin
embargo, los costos de dichas adaptaciones no son reembolsados por el Programa de
Intervenciéon Temprana.

Comunicacion aumentativa

Los dispositivos de comunicacion aumentativa deben ser considerados para
aquellos nifios con una edad de desarrollo de 12 a 18 meses pero que todavia no
han desarrollado el habla. Es importante que padres y profesionales reconozcan
que el uso de dispositivos aumentativos no impide el desarrollo del lenguaje
oral. Es importante que cualquier sistema de comunicacidn que se ensefie tenga
un valor practico/funcional y cultural para la familia y el nifio. Cuando se use un
sistema de comunicacidn, la familia/personas a cargo y los profesionales que
trabajan con el nifio deben estar familiarizados con los principios y técnicas que
alentaran al nifio a usar el sistema.

Al escoger un sistema de comunicacion aumentativa es importante considerar
las capacidades de vision, auditivas y cognitivas del nifio. Las intervenciones de
comunicacion aumentativa deben enfocarse en la capacitacion con un sistema
que:

=  Sea facil de usar
=  Permita al nifio hacerse entender por diversos interlocutores
= Ofrezca motivacidn para usar el sistema en respuesta a las claves
naturales en contextos cotidianos
=  Se pueda modificar a medida que se desarrollen las capacidades de
lenguaje del nifio
Es importante concentrarse en las habilidades de comunicacion del nifio, mas
que en la habilidad del nifio para usar el sistema. Las estrategias de
comunicacion aumentativas para bebés y nifios pequefios siempre deben incluir
estrategias para respaldar el desarrollo del habla natural.
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Ortédtica (incluso entablillado y enyesado)

Los dispositivos ortéticos (como los entablillados y enyesados) son dispositivos
externos personalizados que dan apoyo a las articulaciones a fin de mejorar la
funcién o de minimizar las deformidades de las extremidades superiores o
inferiores, o del tronco. Estos dispositivos pueden prescribirse a corto plazo a fin
de contribuir a la correccion o mejora de un problema especifico, o bien para
apoyo a largo plazo, dependiendo de las necesidades del nifio. Para apoyar las
extremidades superiores o inferiores se puede usar la ortdtica, el entablillado y el
enyesado.

La ortotica debe ser prescrita por un médico, normalmente en consulta con un
fisioterapeuta, y debe ser hecha y colocada en el nifio por una persona
especialmente capacitada para hacerlo (un ortotista). Los entablillados son
colocados generalmente por un terapeuta ocupacional o fisioterapeuta. A medida
que el nifio crece y se desarrolla, el dispositivo ortético, entablillado o enyesado
debe ajustarse para garantizar un calce correcto y la comodidad del nifio.

Para los nifios con deterioros de la motricidad, los dispositivos ortoticos pueden
contribuir a:

= Reducir la limitacion funcional

= Evitar problemas secundarios

= Facilitar la funcionalidad

= Minimizar la contractura y la deformidad

= Garantizar una Optima alineacidn de las articulaciones

= Asegurar una restriccion selectiva del movimiento

= Proteger los masculos débiles

= Controlar el tono atipico y las desviaciones relacionadas con el tono
= Proteger los tejidos después de la cirugia

Hay varios tipos de dispositivos ortoticos. Al determinar el tipo especifico
apropiado, es importante considerar el nivel de funcionamiento y las
necesidades especificas del nifio. Muchos dispositivos ortéticos y especialmente
la ortosis de las extremidades superiores (ULO), estan disefiados para un uso
intermitente. Esto permite al nifio desarrollar un control muscular activo cuando
no esta usando el dispositivo.
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Cuando se usa un dispositivo ortético, es importante que calce correctamente y
que mejore el funcionamiento del nifio. Los padres deben comprender que
pueden ser necesarias varias visitas hasta lograr un calce apropiado.

También es importante educar a los padres acerca de como colocar la ortosis,
quitarla y limpiarla; la ropa apropiada que se debe usar debajo y/o encima de
ella; el tiempo de uso que se recomienda; y como reconocer los signos de
incomodidad o de calce deficiente.

Al usar un dispositivo ortético es importante que la prescripcion inicial y
supervisién continua sean hechas por un médico experimentado y capacitado en
problemas musculoesqueléticos y aplicacion de ortética en el desarrollo (como
los médicos capacitados en medicina fisica y rehabilitacion).

Enyesado

Para los nifios con espasticidad de la mano y mufieca, el enyesado de las
extremidades superiores como complemento de la intervencion puede
maximizar el resultado si se usa el yeso durante cuatro horas diarias (un
promedio de 20 horas a la semana). Es importante reconocer que usar el yeso
durante periodos extremadamente largos (por ejemplo, todo el dia o toda la
noche) puede ser perjudicial para el nifio. Un enyesado prolongado puede partir
la piel, reducir la estimulacion sensorial a la mano y reducir la funcion y la
movilidad durante el tiempo que se use.

INTERVENCIONES DE ALIMENTACION Y DEGLUCION ORAL-
MOTORAS

La alimentacidn oral exitosa depende de muchos factores, como la estructura
anatdmica, la salud y el desarrollo del nifio. Las anormalidades de cualquiera de
estos factores pueden producir problemas de alimentacién y deglucién. Para un
bebé o nifio pequefio con un problema de alimentacion y deglucién relacionado
con trastornos de la motricidad, puede disefiarse e implementarse un programa
de alimentacion terapéutica. Esta seccidn revisa algunas intervenciones para
promover una alimentacion:

= Segura, con un minimo riesgo de aspiracién (entrada de alimentos, liquidos o
saliva a la traquea)

= Funcional, que proporcione una ingesta calorica y nutritiva suficiente dentro
de un periodo razonable
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= Placentera, que mejore los aspectos de comprension y comunicacion que
tienen las comidas tanto para el nifio como para su familia

Algunos tipos comunes de técnicas usadas para promover una alimentacion
segura, funcional y placentera son:

= Métodos preparatorios antes de las sesiones de alimentacion (como las
técnicas para poner alerta o tranquilizar, manipular o posicionar)

= Estrategias de facilitacion (como cambiar las caracteristicas de los alimentos o
usar aparatos prostéticos u ortodénticos)

= Métodos conductuales (como la tolerancia ante las situaciones de comida,
alteraciones de los entornos sensoriales o avance de las conductas de comida a
un nivel méas maduro)

Es importante recordar que alimentarse/comer es una conducta aprendida. Es
importante estimular el desarrollo de los patrones y habilidades de
alimentacidn/comida a través de la presentacion y exposicion a diversos
alimentos y de experiencias de comida apropiadamente graduadas.

Debido al riesgo alto de aspiracion y otras complicaciones en los bebés y nifios
pequefios que tienen problemas de alimentacién o deglucion relacionados con
trastornos de la motricidad, se recomienda enérgicamente que los profesionales
gue trabajan con estos nifios posean un adecuado conocimiento, capacitacion y
experiencia especificos de estas afecciones.

Para un nifio que no ha tenido una alimentacién exitosa constante, es importante
que los médicos especialistas correspondientes evallen al nifio antes de intentar
su alimentacion oral. Es importante controlar los trastornos gastrointestinales,
como el reflujo gastroesofagico, a fin de establecer un programa de alimentacion
oral y oral-motora.

Para la alimentacion oral es importante establecer que los bebés y nifios
pequefios:

= Tienen estabilidad cardiopulmonar

= Estan alerta y tranquilos

= Demuestran apetito o un interés observable por comer

= Estan en posicion correcta para una deglucién funcional y segura

La deglucién anormal (disfagia) puede involucrar una o0 més de las cuatro fases
de la deglucidn. Se aplican diferentes consideraciones, dependiendo de la fase
del problema de alimentacion o deglucién. Si se indica, puede ser necesario el
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control médico o quirdrgico (como examenes de diagndstico, alimentacion por
sonda, medicamentos antirreflujo o reparacion de anomalias anatémicas).

Un programa de control de la alimentacion también debe proporcionar apoyos
de salud, de desarrollo y psicosociales. Por consiguiente, se recomienda que las
intervenciones de alimentacion y oral-motoras involucren a expertos de
diferentes disciplinas médicas y conductuales.

Dado que es poco habitual que el problema de alimentacion o deglucion de un
bebé o nifio pequefio se resuelva con una sola técnica o enfoque, se recomienda
combinar los métodos de intervencién de alimentacion y oral-motora.

Alimentacién por sonda (no oral)

Es importante recordar que la alimentacidn oral no es una meta alcanzable para
todos los nifios. Se recomienda considerar la alimentacién no oral o con sonda
para::

= Los bebés con disfagia (deglucion anormal) severa en riesgo o con
antecedentes de aspiracion, enfermedades pulmonares agudas y crdnicas,
obstruccion de las vias respiratorias y desnutricion

= Los nifios con problemas de alimentacion y deglucidn graves o persistentes

= Los nifios que crénicamente son incapaces de satisfacer sus necesidades
nutritivas en forma exclusiva mediante la alimentacion oral

Es importante que las alimentaciones con sonda no hagan abandonar las
intervenciones oral-motoras. Para los nifios que no pueden recibir alimentacion
oral se recomienda considerar un completo programa oral-motor que incluya
estimulacion oral.

Transicién de la alimentacion con sonda a la alimentacion oral

Para algunos nifios con trastornos de la motricidad, con el tiempo se puede
mejorar la funcion oral-motora y la deglucidn y puede reanudarse la
alimentacidn oral. Antes de iniciar o reanudar la alimentacion oral se deben
evaluar las habilidades oral-motoras y de deglucion necesarias en los nifios. Los
nifios que pueden comer con seguridad podrian continuar la alimentacién oral
mientras ademas se nutren mediante alimentacién con sonda.

En la transicién de la alimentacién con sonda a la alimentacion oral se
recomienda incluir los siguientes pasos preliminares:

= Establecer la ingesta nutritiva adecuada para el crecimiento y desarrollo

= Establecer un horario para estimular el apetito
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= Alentar las experiencias oral-tactiles agradables, la exploracién oral y la
vocalizacién

= Desarrollar las habilidades oral-motoras

= Asociar la estimulacion oral-motora con la satisfaccion de hambre (por
ejemplo, chupado no nutritivo mientras se administra la alimentacion por
sonda)

= Alentar aquella alimentacion oral que sea segura, de haberla

Control de las comidas una vez que los nifios empiezan a alimentarse con
cuchara

Una vez que los nifios empiezan a alimentarse con cuchara, se recomienda usar
las siguientes técnicas de control:

= Promover una alimentacion agradable sin tensiones respiratorias,
gastrointestinales ni emocionales y sin forzar la alimentacion

= Alentar la alimentacién del nifio por si mismo

= Servir porciones pequefias, con los alimentos solidos primero, dejando los
liquidos para el final

= No dejar que las comidas duren méas de 30 minutos
= Si el nifio juega y no come, retirar los alimentos después de 10 a 15 minutos
= Limpiar la boca del nifio y recoger solamente después de terminada la comida

= Evitar el uso excesivo de alimentos como recompensas 0 premios

ENFOQUES PARA EL CONTROL DE LA ESPASTICIDAD

"’“’""’*‘ﬁ,

Politica de Intervencién Temprana < Las inyecciones
intramusculares, enyesados inhibitorios, rizotomias, medicamentos orales e
infusiones intratecales se consideran tratamientos médicos y no son servicios
de intervencion temprana. Por consiguiente, el Programa de Intervencion
Temprana no reembolsa dichos tratamientos. Cuando un nifio participante en
el EIP ademés controla su espasticidad a través de un proveedor de atencion
médica, es importante informar a los prestadores de servicios del EIP acerca
de dicho tratamiento; ademas, el IFSP debe abordar la coordinacion de las
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intervenciones médicas con los servicios de intervencion temprana que se
entregan al nifio.

La paréalisis cerebral es una afeccion estatica (no progresiva) que afecta las
neuronas motoras superiores.

Generalmente cuando ocurre un movimiento, hay equilibrio entre la excitacion
de los muasculos y las influencias inhibitorias que controlan los musculos. En la
paréalisis cerebral, las neuronas motoras superiores dafiadas no pueden inhibir
correctamente los musculos. Como resultado, los masculos no se relajan
totalmente y el tono aumenta. La hipertonia (tono alto) quiere decir que los
musculos permanecen anormalmente duros. La espasticidad ocurre cuando
aumenta la resistencia al movimiento pasivo.

La continua dureza o espasticidad de los musculos, que se encuentra en muchos
nifios con paralisis cerebral, puede disminuir la funcién muscular y a la larga
producir contracturas (acortamiento de los musculos). Con el tiempo se pueden
desarrollar problemas con los huesos y articulaciones, que limitaran aun mas el
movimiento del nifio.

Enfoque general del control de la espasticidad

Se recomienda que los nifios con una espasticidad significativa que interfiera
con su funcionamiento sean evaluados por un equipo de espasticidad integral y
multidisciplinario.

Es importante tener metas y objetivos razonables no solo respecto al control de
la espasticidad sino también a su disminucién. Por ejemplo, dichas metas y
objetivos pueden ser:

= Evitar las contracturas

Mejorar el funcionamiento

Controlar el dolor

= Aumentar la facilidad en las actividades de cuidado diarias (vestirse, bafarse,
usar el inodoro, etc.)

El control de la espasticidad puede incluir diversas intervenciones, como
inyecciones intramusculares, enyesado inhibitorio, rizotomia, medicamentos
orales e infusiones intratecales. Estas intervenciones se pueden usar en
combinacion o de a una. Con todo control de la espasticidad es importante
supervisar a los nifios con métodos sistematicos para medir la espasticidad,
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funcionamiento motor, analisis del modo de andar, y con métodos cualitativos
para medir el funcionamiento. Es importante asegurar que durante el tratamiento
se proporcione la terapia apropiada.

Un control demasiado drastico de la espasticidad puede a veces afectar
negativamente la funcionalidad. La espasticidad puede estar dando “fuerza” a la
funcionalidad. Si se reduce la espasticidad, puede que el masculo no sea capaz
de dar fuerza suficiente para resistir la gravedad, haciendo més evidente la
debilidad del masculo y més dificil la funcion.

Medicamentos orales para controlar la espasticidad

Hay muchos medicamentos orales que se pueden usar para reducir la
espasticidad generalizada. Algunos de los mas comunes son diazepam (Valium),
baclofeno (Lioresal), tizanadina y gabitril. Todos estos medicamentos tienen un
efecto tranquilizante sobre el sistema nervioso central, con la sedacién como
posible efecto secundario. Sin embargo, a causa de la posible toxicidad de estos
medicamentos y a su estrecha ventana terapéutica, la mayoria de los médicos no
receta generalmente estos medicamentos para nifios menores de tres afios.

Debido a los posibles efectos secundarios, es muy importante que el médico
supervise el uso de los medicamentos antiespasticos que se prescriban para
nifios pequefios con trastornos de la motricidad. Ademas es importante que los
padres de un nifio a quien se administran medicamentos antiespasticos conozcan
los posibles efectos secundarios y sepan reconocerlos.
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Politica de Intervencion Temprana < EI Programa de Intervencion
Temprana (EIP) en el Estado de Nueva York no paga los productos
farmacéuticos/medicamentos. Los medicamentos orales para controlar la espasticidad
solamente pueden administrarse bajo el cuidado y prescripcion de un médico tratante.

Inyecciones localizadas para la espasticidad focal

Histéricamente, muchos productos y agentes quimicos han sido usados como
inyecciones localizadas para tratar la espasticidad en una extremidad o
articulacion particular.

Recientemente, la toxina botulinica, aunque no esta oficialmente aprobada para
la espasticidad, se ha convertido en la inyeccién intramuscular preferida para
soltar una extremidad o articulacién particular.

El medicamento se administra mediante inyecciones intramusculares. El
procedimiento puede producir dolor o miedo a un nifio pequefio, por lo que suele
administrarse un sedante o anestésico antes de las inyecciones.

La duracion habitual del efecto es de tres a seis meses en las extremidades
superiores y de seis a ocho meses en las inferiores. Para mejorar los resultados,
junto con la inyeccidn puede aplicarse un enyesado serial.

Las desventajas de las inyecciones de toxina botulinica son la duracién
relativamente corta de su efectividad y la posibilidad de que se formen
anticuerpos. Ademas, no esta claro el efecto a largo plazo en el masculo y la
union neuromuscular. Entre los posibles efectos secundarios estan: debilidad
local, malestar tipo resfriado, disfasia (problemas para hablar) y disfagia
(dificultad para tragar).

Entre las ventajas del tratamiento con toxina botulinica estan su facilidad de
administracidn, la ausencia de efectos acumulativos conocidos y la oportunidad
que da a los profesionales de examinar la funcién potencial del nifio mientras el
nifio esta experimentando una menor espasticidad. Este medicamento también
puede ser Util para predecir los efectos de algunos tratamientos mas permanentes
de la espasticidad, como la rizotomia selectiva de la raiz dorsal.

Es importante reconocer que las toxinas botulinicas no estan aprobadas por la
FDA para la espasticidad o para nifios menores de 12 afios. Sin embargo, tal
como otros medicamentos administrados a nifios, las inyecciones de toxina
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botulinica se usan frecuentemente “fuera de lo indicado en la etiqueta” con nifios
pequefios a discrecion del médico tratante.

Si la espasticidad esta causando importantes problemas funcionales con la
movilidad o contracturas dindmicas, es apropiado considerar las inyecciones de
toxina botulinica para reducir la espasticidad en nifios pequefios con paralisis
cerebral. Los nifios con una espasticidad muscular especifica, localizada y
funcionalmente significativa, como se observa en la hemiplejia o la diplejia
espéstica, son candidatos mas apropiados que aquellos con una espasticidad mas
generalizada.

Es importante combinar el uso de las inyecciones de toxina botulinica con un
plan de fisioterapia y/o terapia ocupacional destinado a maximizar la efectividad
de las inyecciones.

Baclofeno intratecal

El baclofeno es uno de varios medicamentos antiespéasticos que afectan ciertos
receptores de la médula espinal al inhibir la descarga de neurotransmisores
excitatorios. El baclofeno se administra ya sea por via oral (por la boca) o con
una pequefia bomba que se implanta quirirgicamente para administrar baclofeno
al canal medular (baclofeno intratecal o ITB).

El ITB es més eficaz que el el baclofeno oral. Sin embargo, el ITB tiene
limitaciones para su uso en nifios pequefios debido al tamafio de la bomba
implantable. EI ITB se puede usar después del afio de edad, pero generalmente
no se usa hasta después de los seis afios. Esta aprobado por la FDA para nifios
de cuatro afios y mayores.

El ITB se usa para la espasticidad moderada o grave y para la distonia. Aunque
el ITB puede mejorar varias funciones, es muy dificil predecir las areas de
mejora. No todos los pacientes que son candidatos para el ITB responderan a
este tratamiento o podran usarlo. Pueden mejorar las actividades funcionales.
Normalmente mejora la capacidad para caminar, pero este tratamiento no hace
que los nifios que no caminan comiencen a caminar. El ITB puede disminuir las
contracturas y reducir la necesidad de cirugia.

Los efectos secundarios comunes del baclofeno oral o intratecal son
adormecimiento, babeo e hipotonia. Algunas complicaciones del baclofeno
intratecal pueden ser: pérdida de liquido cefalorraquideo, meningitis,
convulsiones, problemas con el catéter o bomba, e infeccidn por el catéter. Si
ocurre una infeccion, habitualmente es necesario retirar la bomba.
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Las metas apropiadas para ITB son: mejorar la funcion, evitar las contracturas,
mejorar la posicion sentada, aumentar la facilidad del cuidado general vy,
ocasionalmente, aliviar el dolor.

Se recomienda considerar el uso de baclofeno si la espasticidad o distonia estan
causando suficientes dificultades funcionales, deformidades o dolor para
justificar el uso de un medicamento sistémico. Se recomienda ademas considerar
el ITB para aquellos nifios cuya respuesta es inadecuada o que tienen excesivos
efectos secundarios sistémicos con la formulacion oral.

Igual que con la mayoria de los medicamentos, existe la posibilidad de efectos
secundarios. Cuando se recomiende baclofeno oral o intratecal para un nifio
pequefio con espasticidad, es importante que:

= El médico que recomienda estos medicamentos esté familiarizado con el
tratamiento de la espasticidad, asi como con el medicamento

= Las indicaciones especificas para el uso del medicamento justifiquen los
posibles riesgos

= El médico supervise al nifio en busca de complicaciones y ensefie a los padres
cdmo reconocer los posibles efectos secundarios

Es importante combinar este tratamiento con programas de fisioterapia y/o
terapia ocupacional.

Rizotomia selectiva de la raiz dorsal (SDR)

La rizotomia selectiva de la raiz dorsal es un procedimiento neuroquirirgico en
que se cortan algunas raicillas posteriores que salen de la médula espinal. Las
metas de la rizotomia son reducir o eliminar la espasticidad y mejorar la gama
de movimiento y la funcién. La rizotomia no es apropiada para nifios con tono
muscular bajo o fluctuante.

El candidato ideal para la rizotomia selectiva de la raiz dorsal es un nifio mayor
de tres afios con antecedentes de premadurez y diplejia espéstica; razonable
equilibrio, fuerza y control motriz; ausencia de distonia o ataxia; y capacidad
para cooperar con la rehabilitacion posoperatoria. Los espasticidad debe ser lo
bastante importante para estar provocando dificultades con la funcion.

Para evaluar a un nifio para la rizotomia selectiva de la raiz dorsal, el entorno
mas apropiado es una clinica de espasticidad multidisciplinaria. Antes de la
cirugia se requieren varias visitas. Por lo general se evalGa a los nifios antes de
los tres afios y la cirugia se realiza entre los cuatro y seis afios, cuando la
madurez de la caminata esté establecida y el nifio puede responder a un
programa de rehabilitacién posoperatoria.
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Las posibles complicaciones posoperatorias son: pérdida de liquido
cefalorraquideo, infeccion de la vejiga, absceso epidural, trastorno del intestino
y la vejiga, escoliosis, dolor de espalda, subluxacion de la cadera y debilidad
transitoria 0 permanente. Aproximadamente dos tercios de los nifios en quienes
se practica una rizotomia requeriran, por lo general, cirugia ortopédica uno o dos
afios después.

Al considerar la rizotomia, es importante que los padres comprendan que si bien
puede haber importantes beneficios a corto plazo para muchos nifios, se
desconocen los resultados y complicaciones a largo plazo.

Al considerar si un nifio es un candidato apropiado para este procedimiento,
tiene extrema importancia la seleccion del paciente. El nifio debe tener una
espasticidad significativa que perjudique su funcionamiento. Las
contraindicaciones son la distonia, rigidez y ataxia. Los nifios que no cumplen
los criterios de seleccion pueden ser candidatos para otros
tratamientos/intervenciones. En algunos nifios puede ser indeseable una
completa eliminacidn de la espasticidad, porque de la espasticidad depende parte
de su fuerza y funcion. Para estos nifios el baclofeno intratecal puede ser una
opcidén mas apropiada.

Politica de Intervencién Temprana <+ EIl Programa de Intervencion
Temprana en el Estado de Nueva York no paga las intervenciones quirirgicas.
Ademas, este procedimiento neuroquirirgico generalmente no se realiza en
nifios menores de tres afios. Las normas incluyen informacién sobre este
procedimiento para responder al interés y necesidad de informacion de los
padres y proveedores de atencion médica.

CONTROL ORTOPEDICO Y CONTROL QUIRURGICO

El control ortopédico (quirdrgico y no quirdrgico) en bebés y nifios pequefios
esta bien establecido para ciertas afecciones del sistema motor. Esta seccion se
concentra en los nifios pequefios que tienen paralisis cerebral (ver informacion
sobre las clasificaciones de la parélisis cerebral en el Anexo C). Todos los nifios
con paralisis cerebral deben ser evaluados por un cirujano ortopédico.

Muchas de las recomendaciones también pueden aplicarse a nifios con otros
trastornos motores del desarrollo.
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Consideracion de una intervencion quirdrgica

La seleccion del paciente y la oportunidad de la cirugia son esenciales. La
cirugia ortopédica raramente es de emergencia. Al tomar una decision acerca de
la cirugia ortopédica, las principales consideraciones son las metas del nifio y su
familia, la edad y madurez del nifio, la seguridad del procedimiento y riesgos
para el nifio, el potencial para aumentar el funcionamiento, el tiempo de
recuperacion y la necesidad de fisioterapia y dispositivos asistivos
posoperatorios.

Al considerar la cirugia son importantes la edad del nifio y el tipo de paralisis
cerebral. Para los nifios menores de cuatro afios y. particularmente, para los
nifios con paralisis cerebral de compromiso total, es muy eficaz el alargamiento
del masculo junto a la cadera para evitar la subluxacion o dislocacion. Para los
nifios mayores de cuatro afios con diplejia espéstica, el tratamiento quirdrgico
puede ayudar a las metas funcionales especificas (como una mejor caminata).
Los nifios mayores de cuatro afios con hemiplejia pueden beneficiarse de los
procedimientos de tejidos blandos para mejorar la caminata, apariencia de las
manos o funcién. Se recomienda posponer el tratamiento quirdrgico para
deformidades de la columna vertebral hasta que el nifio tenga por lo menos 10
afos (pero antes de que se convierta en adulto).

Algunos procedimientos quirdrgicos ortopédicos comunes para nifios con
trastornos de la motricidad son:

= Alargamiento y liberacién de tendones

= Transferencia de tendones

Osteotomia (corte del hueso)
= Artrodesis (fusion de dos o méas huesos)
= Neurectomia (corte del nervio)

Siempre que sea posible, es importante agrupar los procedimientos quirdrgicos
para que se puedan realizar al mismo tiempo.

Aunque la mayoria de los nifios muy pequefios con pardlisis cerebral no
requieren cirugia (normalmente no se considera hasta la edad de 4 a 6 afios), la
cirugia puede ser Gtil para mejorar la funcién y prevenir o tratar las
deformidades de huesos y articulaciones en algunos nifios, cuando se practica en
el momento correcto.

Es importante recordar que aunque el tratamiento quirGrgico puede ayudar a la
funcién del nifio, el nifio seguira teniendo paralisis cerebral. Si bien la cirugia
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ortopédica puede ser apropiada para responder a muchos problemas secundarios
de la pardlisis cerebral (como las contracturas, deformidad e inestabilidad de las
articulaciones), no corrige los problemas subyacentes de espasticidad, equilibrio
y control motriz selectivo.

Tiene suma importancia hacer un diagndstico preciso y especifico siempre que
sea posible, particularmente si el tratamiento involucra cirugia.

Politica de Intervencién Temprana < El EIP no paga las
intervenciones quirtrgicas. Generalmente, las intervenciones quirlrgicas no se
consideran hasta los 4 a 6 afios de edad. Sin embargo, bajo ciertas circunstancias se
recomiendan examenes médicos para determinar la necesidad de intervenciones
quirrgicas ya a los 18 meses. Las normas incluyen informacién sobre los
procedimientos quirdrgicos para responder al interés y necesidad de informacion de los
padres y proveedores de atencion médica.

Es importante reconocer que aungque caminar es una meta razonable para
muchos nifios con paralisis cerebral, puede no serlo para algunos nifios y sus
familias. Para algunos nifios, la capacidad de moverse por si mismos puede ser
una meta mas realista que caminar.

La primera meta de la cirugia ortopédica es prevenir la deformidad. Otra meta
ortopédica importante para el nifio pequefio es evitar el desarrollo de
contracturas que podrian llevar mas tarde a deformidades, dislocaciones y
artritis. Una vez que aparecen las contracturas, el tratamiento es por lo general
quirdrgico.

Para algunos nifios, el control ortopédico puede incluir el uso de aparatos
ortopédicos. Algunas consideraciones importantes son:
= El uso de aparatos ortopédicos mejora la funcidn del nifio

= Por lo comun, los aparatos ortopédicos no son apropiados para las
deformidades fijas (antes de que se pueda aplicar un aparato ortopédico a un
nifio con una contractura fija pueden requerirse enyesados seriales,
inyecciones o cirugia)

= Una meta razonable es que el paciente esté libre de aparatos ortopédicos
cuando se convierta en adulto

Paralisis cerebral de compromiso total

La paralisis cerebral de compromiso total implica el compromiso de todas las
extremidades (cuadriplejia), columna vertebral, faringe oral y cuello. Puede que
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a los dos afios estos nifios todavia no consigan sentarse en forma independiente.
Si un nifio es incapaz de sentarse a los cuatro afios, es improbable que camine.
Solo alrededor de un 10 por ciento de los nifios con pardlisis cerebral de
compromiso total caminara algun dia. La meta ortopédica mas importante es una
correcta posicion sentada y movilidad.

Las caderas de los nifios con parélisis cerebral de compromiso total estan en
riesgo de subluxacion, y la deformidad de las caderas puede convertirse
rdpidamente en una dislocacion. Por consiguiente se recomienda una derivacion
a atencion ortopédica ya a los 18 meses de edad, o antes si se sospechan
problemas con las caderas.

Después de los 18 meses y hasta los dos afios de edad, se recomienda considerar
supervisar con radiografias qué nifios pueden necesitar un tratamiento mas
extenso.

Es importante reconocer que las deformidades de la columna vertebral son
comunes en los nifios que no caminan, comenzando a menudo a los tres afios de
edad. Aunque no evitan las deformidades de la columna vertebral, pueden usarse
aparatos ortopédicos blandos o semiblandos para permitir una mejor posicion
sentada y posicionamiento.

Hemiplejia

Es muy comdn que en los nifios pequefios con retrasos para caminar se descubra
una hemiplejia no reconocida como causa del retraso. Se recomienda que un
médico ortopédico examine a los nifios que ain no caminan a los 18 meses,
dado que la parélisis cerebral de tipo hemipléjico y la dislocacién congénita de
la cadera son causas comunes de un retraso en la caminata.

Dependiendo del grado de compromiso de la motricidad, solamente la mitad de
los nifios con paralisis cerebral de tipo hemipléjico camina a los 18 meses. La
mayoria de los nifios con pardlisis cerebral de tipo hemipléjico caminaré en el
futuro, pero todos tendran cierta dificultad para caminar, porque al menos una de
las extremidades inferiores estd comprometida.

Es importante considerar una ortosis de tobillo y pie (AFO) para los nifios con
hemiplejia cuando comienzan a caminar, particularmente si caminan en puntas
de pies o con hiperextensién de la rodilla. A medida que el nifio se vuelve méas
movil, puede ser Gtil un aparato ortopédico con bisagras.

Los nifios con hemiplejia generalmente responden muy bien al tratamiento
quirdrgico. La cirugia tiene mejores resultados cuando se practica después de los
cuatro afios de edad, y en la mayoria de los casos involucra alargar ciertos
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musculos en piernas y caderas. Algunos nifios pueden beneficiarse también de la
cirugia de las extremidades superiores, por lo general entre los 6 y 12 afios.

"’“’""’*‘ﬁ,

Politica de Intervencién Temprana < Los examenes médicos, como
las radiografias, no se consideran evaluaciones o servicios de intervencién temprana
segun el Programa de Intervencién Temprana del Estado de Nueva York.

Diplejia espastica

En los nifios con diplejia espastica hay por lo general un mayor compromiso de
las piernas que de los brazos. Aquellos que pueden sentarse en forma
independiente a los dos afios, probablemente podran caminar. La capacidad de
caminar a velocidad constante mientras se sostiene de los muebles implica un
buen potencial para caminar. La mayoria de los nifios con diplejia espastica ya
caminan a los cuatro afos.

La cirugia puede contribuir a mejorar la caminata en algunos nifios con diplejia
espastica. Si se esta considerando la cirugia es importante concentrarse en metas
funcionales, como la caminata. Las metas de la caminata generalmente son una
mayor estabilidad y seguridad, una razonable longitud y velocidad del paso, y la
conservacion de la energia.

Se recomienda posponer la cirugia aproximadamente hasta los cuatro afios,
cuando la madurez de la caminata esta mas desarrollada y el nifio puede
cooperar con un tratamiento de rehabilitacion posoperatoria. Es comun corregir
todas las deformidades y durezas durante el mismo procedimiento. La cirugia de
los tendones antes de los cuatro afios tiene alto riesgo de recurrencia.

Si la meta de cirugia es mejorar la caminata, es importante que el nifio
demuestre interés por caminar antes de hacer planes para una cirugia. Es
importante reconocer que generalmente la cirugia no daré la capacidad de
caminar a un nifio que no camina.

Cuidado y rehabilitacion posoperatorios

Antes de practicar la cirugia, es crucial establecer un plan posoperatorio. Los
padres pueden necesitar instrucciones especificas y demostraciones de diversos
aspectos del cuidado posoperatorio. La familia también debe conocer la
inversion de tiempo y esfuerzo que probablemente sera necesaria para la
rehabilitacién posquirdrgica. Por ejemplo, si un procedimiento quirirgico
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involucra varios musculos y huesos, la rehabilitacion posoperatoria puede tardar
hasta dos afios.

Es importante hacer planes para un rapido retorno a la funcionalidad anterior
después de la cirugia. Puede ser Gtil comenzar el entrenamiento del modo de
andar y la evaluacion de equipos adaptativos posoperatorios antes de realizar la
cirugia. También es importante tener en cuenta que la ortética puede calzar de
diferente manera y puede ser necesario rehacerla después de la cirugia.

INTERVENCIONES PARA LAS AFECCIONES DE SALUD
ASOCIADAS

Las intervenciones de salud especificas para cualquier nifio pequefio con un
trastorno de la motricidad dependeran de las necesidades de salud especificas de
ese nifio. Existen algunas afecciones médicas que ocurren mas comdnmente en
nifios con trastornos de la motricidad (en particular en los nifios con parélisis
cerebral) que en los nifios con desarrollo tipico. Algunas de estas afecciones se
enumeran en la Tabla 7 (pagina 51). Se consider6 fuera del alcance de esta
normas evaluar la eficacia de las intervenciones para estas afecciones médicas.

En general, se recomienda que todos los nifios con trastornos de la motricidad
reciban atencién medica infantil preventiva regular. Se recomienda que el
médico de atencidn primaria del nifio sea responsable por la atencién médica
general del nifio y lo derive a otros profesionales de salud segiin sea necesario.
Los profesionales que participan en la planificacion e implementacion de
intervenciones para un nifio que tiene un trastorno de la motricidad deben
conocer:

= Lasalud global del nifio, incluidas sus condiciones de vision, audicién y
nutricion
= Toda intervencién de salud, régimen prescrito o adaptacion ambiental que

pueda afectar la capacidad del nifio para participar en un programa de
intervencion

Es importante que los profesionales tengan presente que los nifios pequefios con
trastornos de la motricidad suelen tener problemas de la vision que pueden
afectar su capacidad para participar en las intervenciones. Ademas, los
trastornos convulsivos asociados con algunos tipos de paralisis cerebral (como
la hemiplejia y cuadriplejia) suelen requerir medicamentos anticonvulsivos que
pueden afectar el estado de alerta, el estado mental y la participacion en los
programas de intervencion. Los padres y profesionales que trabajan con nifios
con trastornos de la motricidad deben reconocer las conductas sugestivas de
convulsiones y saber qué hacer si el nifio las sufre.
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OTROS ENFOQUES DE INTERVENCION

Esta seccion aborda varios otros enfoques de intervencion que a veces se
consideran para nifios pequefios con trastornos de la motricidad. Estos son:

= Educacion conductiva

= Terapia con oxigeno hiperbarico

= Traje Adeli

= Formacion de patrones (Doman-Delacato)
Método Feldenkrais®

= Tscharnuter Akademie para la Organizacién del Movimiento (TAMO)

Se incluyen estos enfoques porque son intervenciones de las cuales padres y
proveedores pueden tener noticias por parte de otras personas. Generalmente no
se consideran terapias estandares o tradicionales. Sin embargo, algunas personas
pueden considerarlas enfoques “complementarios” o “alternativos”.

Estas intervenciones suelen tener un grupo de partidarios que creen firmemente
en los beneficios del enfoque, aunque no se encontrara ninguna evidencia
cientifica para respaldar su uso en mejorar los resultados motores en nifios
pequefios con trastornos de la motricidad. Al considerar estas intervenciones es
particularmente importante usar un proceso sistematico de toma de decisiones
(ver Tabla 8, pagina 62).

Educacion conductiva

La educacion conductiva es un enfoque educativo que se centra principalmente
en la funcion motriz. El enfoque se desarrollé en Hungria y se basa en la teoria
de que los patrones motores anormales pueden transformarse en patrones
motores funcionales mediante un “entrenamiento” intensivo que desarrolle rutas
neurales alternativas.

Un “conductor” capacitado en educacidn conductiva trabaja con el nifio a lo
largo del dia para facilitar las tareas diarias del nifio (como sentarse y caminar).
Estas tareas se desglosan en componentes mas simples. Estos componentes se
incorporan en una rima que el nifio repite para automotivarse y anticipar las
tareas. En los EE. UU., muchos programas de educacion conductiva usan
solamente ciertos principios de este método. Es posible que esto comprometa la
intervencion.

No se encontrd evidencia adecuada para demostrar la efectividad de la
educacién conductiva como intervencion para los nifios pequefios con trastornos
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de la motricidad. Si se inscribe a un nifio en un programa de educacién
conductiva, es importante supervisar de cerca su desempefio motor y el
desarrollo porque puede haber cierto riesgo de desarrollar patrones motores
patolégicos persistentes al usar este enfoque. El enfoque de educacion
conductiva puede requerir una significativa inversion de tiempo y también puede
ser costoso e incompatible con otras terapias.

Terapia con oxigeno hiperbarico (HBOT)

' Politica de Intervenciéon Temprana < La terapia con oxigeno

hiperbarico es un tratamiento médico y no es un servicio reembolsable segln
el EIP.

La terapia con oxigeno hiperbérico emplea una cAmara a presion para aumentar
la cantidad de oxigeno que recibe una persona, entregando a los tejidos 15 veces
mas oxigeno disuelto fisicamente que el aire respirable en una habitacion. Se ha
informado el uso de HBOT en el tratamiento de muchas afecciones, entre ellas
la paralisis cerebral.

No se encontré evidencia para respaldar el uso de HBOT para nifios pequefios
con trastornos de la motricidad.

Traje Adeli

Este método se basa en una investigacion realizada en los afios 70 respecto a los
cambios neuroldgicos y morfoldgicos y la mayor adaptacién a las fuerzas de
gravedad que se observaron en los astronautas después de volver del espacio en
un prolongado ambiente sin gravedad (ingréavido). El traje Adeli es una
modificacion de un traje disefiado originalmente para su uso por parte de los
cosmonautas soviéticos en el espacio. Esta patentado por una organizacién
polaco-rusa. El traje consiste en una chaqueta y un par de pantalones.

La chaqueta y los pantalones del traje Adeli tienen anillos colocados
estratégicamente de modo que se pueden instalar cables tensores elasticos a
través de las articulaciones. Al usar el traje se pueden ejercitar los grupos de
musculos que se escoja. El traje se usa como parte de un programa de
fisioterapia intensiva de 5 a 7 horas diarias, 5 0 6 dias a la semana. Los
defensores del traje Adeli consideran que el uso del traje puede permitir el
gjercicio controlado de ciertos grupos de masculos y aumentar la coordinacion.
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No se encontrd evidencia para respaldar el uso de los trajes Adeli para nifios
pequefios con trastornos de la motricidad.

Nota: los trajes de Adeli no se consideran dispositivos de tecnologia asistiva y no son
reembolsables segun el Programa de Intervencion Temprana.

Formacion de patrones (Doman-Delacato)

El tratamiento Doman-Delacato de formacion de patrones comenzé como un
enfoque de tratamiento para nifios con lesiones cerebrales en 1956. El uso del
tratamiento se ha ampliado hasta incluir a nifios con otras discapacidades del
desarrollo. Se basa en la teoria de que la mayoria de los retrasos mentales,
problemas de aprendizaje y trastornos conductuales son causados por un dafio
cerebral o una deficiente organizacidn neuroldgica, y estos problemas radican en
un continuo Unico de dafio cerebral. Los actuales conocimientos no respaldan
esta teoria.

No se encontré evidencia de investigacion que demostrara que la formacién de
patrones es un enfoque eficaz para los nifios pequefios con trastornos de la
motricidad.

Entre las limitaciones y advertencias con respecto a este enfoque estan las
afirmaciones no comprobadas de que el enfoque ha curado a varias personas (esto no
ha sido comprobado) y de que el uso del Perfil de Desarrollo Doman-Delacato puede
proporcionar un diagnostico rapido y concluyente.

El régimen es exigente e inflexible, restringiendo a menudo las actividades que
puede realizar el nifio (como caminar o escuchar musica). Por consiguiente,
otros aspectos del desarrollo del nifio pueden resultar negativamente afectados.
El costo de esta intervencion es alto y no esta cubierto por el seguro ni otras
fuentes de financiamiento.

La Academia Estadounidense de Pediatria ha evaluado este tratamiento y no ha
encontrado ninguna evidencia que respalde su uso. Es importante reconocer que
las exigencias sobre las familias que utilizan este enfoque son tan grandes que
en algunos casos puede haber dafios indirectos asociados con su uso.

Método Feldenkrais®

El Método Feldenkrais® se basa en la capacidad de una persona para acceder a
los procesos innatos de su propio sistema nervioso a fin de cambiar y refinar el
funcionamiento. Se lo describe como una fusion de desarrollo motriz,
biomecanica, psicologia y artes marciales.
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El Método Feldenkrais® da énfasis a mejorar la postura, flexibilidad,
coordinacion y autoimagen, junto con aliviar la tensiéon muscular y el dolor.

No se encontré evidencia para respaldar el uso del Método Feldenkrais® para
nifios pequefios con trastornos de la motricidad.

Tscharnuter Akademie para la Organizacion de Movimiento (TAMO)

Los principios del tratamiento TAMO se basan en el supuesto de que el control
motor no se logra solamente a través de la influencia del cerebro, sino a través
de la interaccion de fuerzas internas (sistema muscular, nervioso, etc.) y fuerzas
externas (gravedad, fuerza opuesta de la superficie de apoyo, etc.). Un terapeuta
ayuda al nifio a generar su propia respuesta a las fuerzas de gravedad en relacion
con una superficie de apoyo y una actividad de juego.

No se encontrd evidencia para respaldar el uso de la terapia TAMO para nifios
pequefios con trastornos de la motricidad.
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A-1: DESCRIPCION DEL PROGRAMA DE INTERVENCION
TEMPRANA

El Programa de Intervencion Temprana es un programa para todo el estado que
proporciona muchos tipos de servicios de intervencion temprana diferentes a
bebés y nifios pequefios con discapacidades y sus familias. En el Estado de
Nueva York, el Departamento de Salud es la principal agencia estatal
responsable por el Programa de Intervencion Temprana.

Los servicios de Intervencion Temprana pueden ayudar a que las familias:
= Aprendan las mejores maneras de cuidar a su nifio

= Apoyeny promuevan el desarrollo de su nifio

= Incluyan a su nifio en la vida familiar y comunitaria

Los servicios de Intervencién Temprana pueden prestarse en cualquier parte en
la comunidad, como:

= El hogar del nifio
= Una guarderia infantil o guarderia en el hogar

= Centros recreativos, grupos de juego, patios de recreo, bibliotecas o cualquier
lugar al que padres e hijos acuden en busca de diversion y apoyo

= Programas y centros para la primera infancia
Los padres contribuyen a decidir:

= Cudles son los servicios de intervencion temprana apropiados para su hijo y su
familia

Los resultados de la intervencion temprana que son importantes para su hijo y
su familia

= Cuéndo y donde recibiran el nifio y su familia los servicios de intervencion
temprana

= Quién prestard los servicios al nifio y a su familia

Personal de intervencién temprana (EI10)

En el Estado de Nueva York, la ley de salud publica exige que todos los
condados y la Ciudad de Nueva York designen a un funcionario publico como
su Funcionario de intervencidn temprana.
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El EIO es la persona responsable en el condado de:
= Encontrar nifios que califiquen

= Comprobar que los nifios que cumplen con los requisitos reciban una
evaluacion multidisciplinaria

= Designar un coordinador de servicios iniciales para ayudar a las familias con
la evaluaciéon multidisciplinaria y el Plan Individualizado de Servicios
Familiares (IFSP) de su hijo

= Comprobar que los nifios y sus familias reciban los servicios de intervencién
temprana incluidos en sus IFSP

= Proteger los derechos del nifio y de su familia segln el Programa

El EIO es el “punto Unico de entrada” al Programa para los nifios. Esto significa
que todos los nifios menores de tres afios que pueden necesitar servicios de
intervencion temprana deben ser derivados al EIO. En la practica, el Personal de
intervencion temprana tiene personal asignado para recibir derivaciones de
nifos.

Los padres suelen ser los primeros en observar un problema. Los padres pueden
derivar a sus propios hijos al Funcionario de intervencion temprana. (Ver Paso 1
de los Pasos de intervencion temprana, pagina A-120). A veces, otra persona
sera la primera en plantear una preocupacion acerca del desarrollo de un nifio.
La ley de salud publica del Estado de Nueva York exige a ciertos profesionales
(fuentes de derivacién primarias) que deriven a los bebés y nifios pequefios al
Funcionario de intervencion temprana si se sospecha un problema con el
desarrollo. Sin embargo, ningun profesional puede derivar a un nifio al EIO si el
padre o madre del nifio no esta de acuerdo con la derivacion.

Coordinadores de servicios

En el Estado de Nueva York hay dos tipos de coordinadores de servicios: un
coordinador de servicios iniciales y un coordinador de servicios continuos. El
coordinador de servicios iniciales es designado por el Funcionario de
intervencion temprana. El coordinador de servicios iniciales ayuda en todos los
pasos necesarios para obtener los servicios, desde la evaluacién
multidisciplinaria del nifio al primer Plan Individualizado de Servicios
Familiares (IFSP).

Como parte del primer IFSP, se pide a los padres que escojan un coordinador de
servicios continuos. El principal trabajo del coordinador de servicios continuos
es asegurarse de que el nifio y su familia obtengan los servicios indicados en el
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IFSP. El coordinador de servicios continuos también ayudara a cambiar el IFSP
cuando sea necesario y comprobara que el IFSP sea revisado en forma regular.
Los padres pueden optar por mantener al coordinador de servicios iniciales o
bien pueden escoger a otra persona como coordinador de servicios continuos.

Requisitos

Los nifios pueden participar en el Programa de Intervencion Temprana si tienen
menos de tres afios Y tienen una discapacidad O retraso en el desarrollo. Una
discapacidad significa que un nifio tiene una afeccion fisica o mental
diagnosticada que a menudo lleva a problemas en el desarrollo (como sindrome
de Down, autismo, paralisis cerebral, deterioro visual o pérdida auditiva).

Un retraso en el desarrollo significa que un nifio esta retrasado en al menos un
area de desarrollo, entre ellas:

= Desarrollo fisico (crecimiento, capacidades motoras gruesas y finas)
= Desarrollo cognitivo (aprender y pensar)
= Comunicacion (comprender y usar palabras)

= Desarrollo socioemocional (relacionarse con los demas)

Desarrollo adaptativo (habilidades de autoayuda, como alimentarse)

No es necesario que un nifio sea ciudadano estadounidense para ser elegible para
los servicios. Ademas, no hay ningun “examen” de ingresos para el Programa.
Para participar en el Programa de Intervencién Temprana, el nifio y su familia
deben ser residentes del Estado de Nueva York.

¢ Como se decide la elegibilidad?

Todos los nifios derivados al Funcionario de intervencion temprana tienen
derecho a una evaluacion multidisciplinaria gratuita para determinar si cumplen
con los requisitos para los servicios. La evaluacién multidisciplinaria también
ayuda a que los padres entiendan mejor las fortalezas y necesidades del nifio y
de qué manera puede ayudar la intervencion temprana.

Un nifio derivado a causa de una afeccién diagnosticada que a menudo lleve a
un retraso en el desarrollo, como la parélisis cerebral, siempre sera elegible para
los servicios de intervencion temprana.

Si un nifio tiene un trastorno diagnosticado, aun asi debera someterse a una
evaluacion multidisciplinaria que ayude a planificar los servicios. Si un nifio
tiene un retraso en el desarrollo y no se le ha diagnosticado ninguna afeccion, la
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evaluacion multidisciplinaria debe averiguar si el nifio cumple los requisitos
para el Programa. El desarrollo del nifio se medira segun la “definicion de
retraso en el desarrollo” establecida por el Estado de Nueva York.

Servicios
Los servicios de intervencién temprana:

= Estan orientados a satisfacer las necesidades de desarrollo de los nifios y
ayudar a los padres a cuidar a sus hijos

= Se incluyen en un Plan Individualizado de Servicios Familiares (IFSP)
acordado por el padre o la madre y el Funcionario de intervencion temprana

Los servicios de intervencion temprana incluyen:
= Servicios y dispositivos de tecnologia asistida
= Audiologia

= Capacitacién familiar, consejeria, visitas a domicilio y grupos de apoyo para
los padres

= Servicios médicos solamente para fines diagndésticos o de evaluacion
= Servicios de enfermeria

= Servicios de nutricion

= Terapia ocupacional

= Fisioterapia

= Servicios psicolégicos

= Coordinacion de servicios

= Servicios de trabajo social

= Educacion especial

= Patologia del lenguaje y el habla
= Servicios oftalmolégicos

= Servicios de salud necesarios para que los nifios se beneficien de otros
servicios de intervencion temprana

= Transporte desde y hacia los servicios de intervencion temprana
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Prestacion de servicios

Solamente profesionales calificados, es decir, individuos certificados legalmente
o registrados en su disciplina y aprobados por el Estado de Nueva York pueden
proporcionar servicios de intervencion temprana. Todos los servicios se pueden
proporcionar utilizando cualquiera de los siguientes modelos de servicio:

Visitas al hogar y a sitios de la comunidad. En este modelo, los servicios se
entregan a un nifio y/o padre, madre u otro familiar o persona a cargo en su
hogar o en la comunidad (como la casa de un familiar, guarderia, guarderia en
el hogar, grupo de juego, hora del cuento en la biblioteca, u otros sitios
adonde los padres van con sus hijos).

Visitas en un establecimiento o centro. En este modelo, los servicios se
entregan a un nifio y/o padre, madre u otro familiar o persona a cargo en el
lugar de trabajo del prestador del servicio (por ejemplo consulta, hospital,
clinica o centro de intervencion temprana).

Grupos de padres e hijos. En este modelo, padres e hijos reciben juntos los
servicios en un grupo liderado por un prestador de servicios. Un grupo de
padres-hijos puede ocurrir en cualquier lugar de la comunidad.

Grupos de apoyo a la familia. En este modelo, los padres, abuelos, hermanos u
otros parientes del nifio se reinen en un grupo liderado por un prestador de
servicios para obtener ayuda y apoyo y para compartir informacion y
preocupaciones.

Intervencion de desarrollo grupal. En este modelo, los nifios reciben los
servicios en un entorno grupal liderado por uno o més prestadores de
servicios, sin la presencia de los padres o personas a cargo. Un grupo significa
dos 0 mas nifios elegibles para los servicios de intervencion temprana. El
grupo puede incluir nifios sin discapacidades y puede ocurrir en cualquier sitio
de la comunidad.
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Inquietud de la familia
1.-Derivacidén o “referido” (2 menos que
los padres se opongan)

La fuente a la que se derivé o los padres
sospechan que el nifio tiene algin retraso o
alguna discapacidad del desarrollo

Se informa a la familia acerca de los
beneficios del Programa de Intervencidn

Temprana (EIO, por sus siglas en inglés)

El nifio es derivado al EIO dentro de los 2 dias
de su identificacion

.

El funcionario del EI0 asigna un Coordinador
de servicios iniciales

2. Coordinador de servicios iniciales
+ Proporciona informacién sobre el EIP
» Informa sobre el EIP
« /Le informa los derechos a la familia
« Revisa la lista de evaluadores
« Obtiene informacion del seguro/Medicaid

« Determina la elegibilidad
« Evaluacion de la familia, optativa
« Recolecta informacion para el IFSP

« Resume e informe presentados antes del IFSP \ Q

4 Reunién del IFSP

(si el nirio redine los requisitos)

« La familia identifica los resultados deseados
Se identifica el Servicio de Intervencién
Temprana
Desarrolla un plan por escrito
La familia y el EIO acuerdan el IFSP

Identifica un Coordinador de servicios
LOS REQUISITOS? permanentes

«+ ELEIO obtiene el/los nimero/s del seguro social

EVALUACION *Puede acceder a los procedimientos de debido proceso

3. Evaluacion’ ' /

4EL NINO REUNE
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5. Transicion
« Planifica la transicién incluida en el IFSP
+ Hace la transicion a:

- servicios conforme al articulo 4410 de la
Ley de educacion (sistema 3-5)

u
- otros servicios para la primera infancia,
segiin sea necesario
Areas de desarrollo
« cognitivo
« fisico (incluidas la vista y la audicidn)

comunicacional
social/emocional

« desarrollo adaptivo
6. IFSP — Revisa cada seis meses/

Evaliia anualmente

« Se decide si continuar, agregar, modificar
o eliminar resultad trategias y/o

- servicios
+ A pedido de los padres, puede revisarse

antes:

- si los padres solicitan el aumento de
los servicios, el EIO puede pedir una
evaluacion independiente

Servicios de Intervencién Temprana®

« dispositivos y servicios de tecnologia « terapia ocupacional
asistencial « fisioterapia
« audiologia « servicios fisiolégicos

capacitacidn familiar, consejeria, visitas
domiciliarias y grupos de apoyo para los
padres

servicios médicos solamente para fines
de diagndstico o evaluacion

servicios de enfermeria

servicios de nutricion

coordinacidn de servicios
servicios de gestién de casos
instrucciones especiales
patologia del lenguaje y del habla
servicios de oculista

servicios de salud

servicios de transporte y costos
relacionados

.

.

. .
LI

Es necesario el consentimiento de los padres/ del
tutor para la evaluacion, el IFSP, (a provisidon de
los servicios del IFSF, y la transicidn.

Revisado el 12/04
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REEMBOLSO

Todos los servicios son gratuitos para las familias. El programa evalda el uso de
Medicaid y de seguros comerciales de terceros cuando las pdlizas de los padres
estan reguladas por el estado. Los fondos del condado y del estado cubren los
costos de los servicios que no estan cubiertos por otros pagadores.

Para obtener més informacion sobre las leyes y regulaciones del Estado de
Nueva York que se aplican a los servicios de intervencién temprana,
comuniquese con la Oficina de Intervencién Temprana.

New York State Department of Health
Bureau of Early Intervention
Corning Tower Building, Room 287
Empire State Plaza
Albany, NY 12237-0660

(518) 473-7016

http://www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention

bei@health.state.ny.us
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A-2: DEFINICIONES OFICIALES DEL PROGRAMA DE
INTERVENCION TEMPRANA

Estas definiciones han sido tomadas del Codigo de Reglas y Regulaciones del
Estado de Nueva York, parrafo 69-4.1, parrafo 69-4.10 y parrafo 69-4.11. Para
ver un conjunto completo de las regulaciones que rigen el Programa de
Intervencién Temprana, comuniquese con el Departamento de Salud del Estado
de Nueva York, Oficina de Intervencion Temprana, al (518) 473-7016, o visite
la pagina Web de la Oficina:
http://www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention

Sec. 69-4.10 Opciones de modelos de servicio

(a) EIl Departamento de Salud, las agencias estatales de servicios de intervencién
tempranay el personal de intervencion temprana haran esfuerzos razonables por
garantizar que toda la gama de opciones de servicio de intervencion temprana esta
disponible para los nifios que cumplen con los requisitos y sus familias.

(1) Los siguientes modelos de entrega de servicios de intervencidn temprana
estaran disponibles:

(i) visitas a la persona/familia en el hogar y la comunidad: la prestacion
por parte de personal calificado apropiado de servicios de
intervencién temprana al nifio y/o padre, madre u otra persona a
cargo designada en el hogar del nifio o en cualquier otro entorno
natural en el que por lo general se encuentran nifios menores de tres
afios (como guarderias y guarderias en el hogar);

(ii) visitas a la persona/familia en un establecimiento: la prestacion por
parte de personal calificado apropiado de servicios de intervencion
temprana al nifio y/o padre, madre u otra persona a cargo designada
en en el sitio del proveedor de intervencion temprana aprobado;

(iii) grupos de padres-hijos: un grupo formado por padres o personas a
cargo, nifios y por lo menos un proveedor calificado apropiado de
servicios de intervencion temprana en el sitio del proveedor de
intervencién temprana o en un sitio de la comunidad (como
guarderia, guarderia en el hogar u otro entorno comunitario);

(iv) intervencion de desarrollo grupal: la prestacion de servicios de
intervencion temprana por parte de personal calificado apropiado, a
un grupo de nifios que cumplen con los requisitos en el sitio del
proveedor de la intervencion temprana aprobado o en un entorno
comunitario donde por lo general se encuentran nifios menores de tres
afios (este grupo también puede incluir nifios sin discapacidades); y
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(v) grupo de apoyo a la familia/personas a cargo: la prestacion de
servicios de intervencion temprana a un grupo de padres, personas a
cargo (padres de crianza, personal de la guarderia, etc.) y/o hermanos
de los nifios que cumplen con los requisitos a fin de:

(a) mejorar su capacidad para cuidar y/o mejorar el desarrollo del
nifio elegible; y

(b) proporcionar apoyo, educacion y orientacion a dichas personas
en relacion con las necesidades particulares de desarrollo del
nifio.

Sec. 69-4.1 Definiciones
(b) Evaluacion significa los procedimientos continuos que se usan para identificar:

)

@

las necesidades y fortalezas particulares del nifio y los servicios destinados
a satisfacer dichas necesidades; y

los recursos, prioridades e inquietudes de la familia y los apoyos y
servicios necesarios para mejorar la capacidad de la familia para satisfacer
las necesidades de desarrollo de su bebé o nifio pequefio discapacitado.

(9) Retraso en el desarrollo significa que un nifio no ha logrado los hitos de desarrollo
esperados para la edad cronoldgica ajustada en caso de premadurez del nifio en una
0 mas de las siguientes areas de desarrollo: cognitivo, fisico (incluidas vision y
audicién), comunicacion, socioemocional o desarrollo adaptativo.

)

Para los propdsitos del Programa de Intervencion Temprana, un retraso en
el desarrollo es uno que ha sido medido por personal calificado utilizando
una opinion clinica informada, los procedimientos de diagnostico
apropiados y/o instrumentos y que se documenta como:

(i) un retraso de doce meses en una area funcional; o

(i) un retraso del 33% en un area funcional o un retraso del 25% en cada
una de dos areas; 0

(iii) si los instrumentos estandarizados apropiados se administran
individualmente en el proceso de evaluacidn, una calificacion de por
lo menos 2.0 desviaciones estandar por debajo de la media en un area
funcional o una calificacion de por lo menos 1.5 desviacion estandar
por debajo de la media en cada una de dos areas funcionales.

(ag) Padre o madre significa el padre o la madre por nacimiento o adopcidn, o una
persona en relacion de paternidad con respecto al nifio. Con respecto a un nifio que
se encuentra bajo la tutela del estado 0 a un nifio que no se encuentra bajo la tutela
del estado pero cuyos padres por nacimiento o adopcién son desconocidos 0 no
estan disponibles y el nifio no tiene ninguna persona en relacion de paternidad, el
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(@)

término “padre o madre” quiere decir una persona que ha sido designada como
padre o madre sustituto para el nifio de acuerdo con la Seccion 69-4.16 de este
subapartado. Este término no incluye al estado si el nifio se encuentra bajo la tutela
del estado.

Personal calificado son aquellas personas que estan aprobadas segun exige
este subapartado para prestar servicios a los nifios que cumplen con los
requisitos, en la medida autorizada por su acreditacidn, certificacion o
registro y que tienen la apropiada acreditacion, certificacion o registro en el
area en que estan prestando los servicios, lo que incluye:

)
@
©)

4)
®)
(6)
U]
®)
)

audidlogos;
auxiliares certificados de terapia ocupacional;

auxiliares de enfermeria matriculados, enfermeros matriculados y
practicantes de enfermeria;

especialistas en vision deficiente certificados;
terapeutas ocupacionales;

especialistas en orientacion y movilidad;
fisioterapeutas;

auxiliares de fisioterapia;

pediatras y otros médicos;

(10) asistentes profesionales de medicos (physician assistants);

(112) psicologos;

(12) nutricionistas certificados;

(13) psicologos escolares;

(14) asistentes sociales;

(15) maestros de educacion especial;

(16) patologos del habla y el lenguaje, y audi6logos;

(17) maestros de personas ciegas y con discapacidad visual parcial;

(18) maestros de personas sordas y con discapacidad auditiva;

(19) maestros de personas con discapacidades fonoaudiolégicas;

(20) otras categorias de personal que indique el Comisionado.
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(al) Tamizaje o deteccion significa un proceso que involucra aquellos instrumentos,
procedimientos, informacion y observaciones de la familia, y observaciones clinicas
usados por un evaluador aprobado para evaluar el estado de desarrollo de un nifio a
fin de indicar qué tipo de evaluacion, de haberla, se justifica.

Sec. 69-4.11 (a)(10)
(10) EI IFSP sera por escrito e incluira lo siguiente:

0]

(i)

(iii)

(iv)

una declaracion, basada en criterios objetivos, de los actuales niveles
de funcionamiento del nifio en cada uno de los siguientes dominios:
desarrollo fisico, incluidas visiéon y audicion; desarrollo cognitivo;
desarrollo de la comunicacidn; desarrollo social o emocional; y
desarrollo adaptativo;

una orden de un médico o de un practicante de enfermeria en relacion
con los servicios de intervencion temprana que requieren dicha orden
y que incluya una declaracion de diagnostico y el propésito del
tratamiento;

con el consentimiento de los padres, una declaracion de las fortalezas,
prioridades y preocupaciones de la familia relacionadas con la mejora
del desarrollo del nifio;

una declaracion de

(a) los mejores resultados que se espera lograr para el nifio y su
familia, que incluya plazos, y

(b) los criterios y procedimientos que se usaran para determinar si
se esta avanzando hacia el logro de los resultados y si es
necesario modificar o revisar los resultados o servicios.
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A-3: NUMEROS DE TELEFONO PARA LOS PROGRAMAS
MUNICIPALES DE INTERVENCION TEMPRANA

Para ver los nimeros actuales, visite nuestra pagina Web
http://www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention
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ANEXO B: OTROS
RECURSOS
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American Academy for Cerebral Palsy and Developmental Medicine (Academia
Estadounidense de Paralisis Cerebral y Medicina del Desarrollo)

1910 Byrd Avenue, Suite 118 (804) 282-0036
P.O. Box 11086

Richmond, VA 23230-1086

American Association of University Affiliated Programs for Persons With

Developmental Disabilities (Asociacion Estadounidense de Programas Afiliados a
Universidades para Personas con Discapacidades del Desarrollo)

8605 Cameron Street, Suite 406 (301) 588-8252
Silver Springs, MD 20910

American Council for the Blind (Consejo Estadounidense para Ciegos)

Suite 1100 (202) 393-3666
1010 Vermont Avenue, NW

Washington, DC 20005

American Physical Therapy Association (Asociacion Estadounidense de
Fisioterapia)

1111 North Fairfax Street (703) 684-2782
Alexandria, VA 22314

American Occupational Therapy Association (Asociacion Estadounidense de
Terapia Ocupacional)

P.O. Box 1725 (301) 943-9626
1383 Piccard Drive

Rockville, MD 20850

American Society for Deaf Children (Sociedad Estadounidense para los Nifios
Sordos)

914 Thayer Avenue (301) 585-5400
Silver Springs, MD 20910

American Speech-Language-Hearing Association (Asociacién Estadounidense del
Habla, Lenguaje y Audicion)

10801 Rockville Pike (301) 897-5700
Rockville, MD 20852

The Arc of the United States (Association for Retarded Citizens)

(Asociacién para Ciudadanos con Retardos)

1010 Wayne Avenue, Suite 650 (800) 433-5255
Silver Springs, MD 20910 (301) 565-3842

(301) 565-3843 (fax)
www.thearc.org
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Banco de Informacion sobre Discapacidad
Oficina de Educacion Especial y Servicios de Rehabilitacion

Departamento de Educacion de los EE. UU. (202) 732-1241
400 Maryland Avenue, SW (202) 732-1245
Room 312 Switzer Building (202) 732-1723

Washington, DC 20202-2524
Oficina Central Nacional de Easter Seals

230 West Monroe, Suite 1800 (312) 726-6200
Chicago, IL 60606 www.easter-seals.org
Fundacion March of Dimes

1275 Mamaroneck Avenue (914) 428-7100

White Plains, NY 10605

National Dissemination Center for Children and Youth With Disabilities (Centro

Nacional de Difusién para Nifios y Jovenes con Discapacidades)

P.O. Box 1492 (800) 695-0285

Washington, DC 20013-1492 (202) 884-8200
(202) 884-8441 (fax)

www.NICHCY .org

United Cerebral Palsy Association (Asociacion Unida de Paralisis Cerebral)

Seven Penn Plaza (212) 268-6655

Suite 804 (800) USA-1UCP

Nueva York, NY 10001

Nota: la inclusion de estas organizaciones no implica su respaldo por parte del panel de
normas o del NYSDOH. El panel de normas no ha revisado especificamente la
informacién proporcionada por estas organizaciones.
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ANEXO C: CLASIFICACION
DE LA PARALISIS
CEREBRAL
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Identificacién y clasificacién de la paralisis cerebral

La paralisis cerebral no es una enfermedad especifica. El término paralisis
cerebral se refiere a un grupo de trastornos no progresivos que afectan la funcién
motriz, el movimiento y la postura (Bax 1964). La paralisis cerebral es una
afeccion neuromotriz crénica causada por una anormalidad del desarrollo o por
una lesion en el cerebro inmaduro. Los sintomas de la paralisis cerebral se
derivan de una lesion cerebral ocurrida antes de que el cerebro se desarrolle
plenamente.

Aunque el tipo de lesién cerebral que causa la parélisis cerebral no es progresivo
(permanece igual), el impacto de la lesion sobre el desarrollo motriz del nifio
puede cambiar a medida que el cerebro madura. En consecuencia, a medida que
el nifio crece, pueden cambiar los sintomas y el grado de deterioro funcional.
Por ejemplo, la hipotonia (tono muscular bajo) de la infancia puede convertirse
en espasticidad cuando el nifio crece. Igualmente, un bebé con espasticidad leve
puede mejorar gradualmente con el tiempo a medida que el sistema neuromotor
madura, y algunos signos motores de la pardlisis cerebral pueden disminuir a
medida que el nifio crece (Nelson 1982).

Clasificacion de la paralisis cerebral

Han habido numerosos intentos por agrupar o clasificar los atributos comunes de
los diferentes tipos de parélisis cerebral. Los tres sistemas mas cominmente
usados para describir o clasificar la pardlisis cerebral son el sistema fisioldgico,
el sistema topografico y el sistema de clasificacién del nivel de funcién/nivel de
discapacidad (Blair 1997, Palisano 1997).

Para mejorar nuestra comprensién de los antecedentes naturales de la paralisis
cerebral y de los efectos de varias estrategias de intervencion, es esencial
disponer de métodos de clasificacion confiables y validos. Sin embargo, todavia
existe una gran variabilidad en la clasificacion de la pardlisis cerebral a nivel
mundial (Blair 1997).

Clasificacion fisiologica

El sistema fisiolégico es un modelo basado en las manifestaciones fisicas
resultantes de la lesion cerebral. La paralisis cerebral se clasifica normalmente
como piramidal o extrapiramidal. Casi todos los nifios entran generalmente mas

en una categoria que en la otra, pero por lo comuin tienen cierto grado de ambos
tipos.

= Piramidal se refiere a un tipo de paralisis cerebral en que hay una espasticidad
significativa. Esto se denomina cominmente paralisis cerebral espastica. La
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espasticidad es un aumento anormal del tono muscular que es proporcional a
la velocidad del estiramiento muscular impuesto externamente. La resistencia
al estiramiento es mayor al inicio del movimiento, de manera similar a cuando
se abre un cuchillo de bolsillo (a veces llamado “navaja plegable”). Esta
mayor tension muscular no se puede liberar voluntariamente. La espasticidad
produce a menudo un control postural anormal y una mala calidad del
movimiento que afecta el desarrollo y el uso de las habilidades motrices
gruesas, motrices finas y oral-motoras. Es comudn el desarrollo de contracturas
(acortamiento permanente del musculo) asociadas con la espasticidad. En
ciertos tipos de paralisis cerebral piramidal también son comunes las
convulsiones.

Extrapiramidal se refiere a un tipo de parélisis cerebral en que hay
variabilidad del tono muscular. A veces el tono fluctta considerablemente, y a
menudo lo afecta el estado de relajacién o de actividad del nifio. En la
pardlisis cerebral extrapiramidal suelen presentarse movimientos
involuntarios. Debido a esta variabilidad, los contracturas tienden a formarse
mas tarde y a menudo son de caracter posicional, por ejemplo como resultado
de una permanencia prolongada en una silla de ruedas. A menudo se observa
clono o un aumento en los reflejos de tendones profundos. En la paralisis
cerebral extrapiramidal, las convulsiones son menos comunes. La paralisis
cerebral extrapiramidal puede subdividirse ademas por el tipo de movimientos
involuntarios anormales que estan presentes. Por ejemplo:

e Coreoatetoide. Los movimientos coreiformes son los movimientos
irregulares, rapidos y aislados de un grupo muscular Unico, como la
elevacion réapida de los brazos debido a una contraccion de los misculos
del hombro. La atetosis es un continuo movimiento lento, sinuoso,
retorcido y sin objeto. Parece el movimiento “serpentino” de una
extremidad. Las mufiecas frecuentemente se mantienen flectadas,
mientras que los dedos, hombros y gran parte de las piernas estan
extendidos. La atetosis suele exagerarse durante la actividad o el estrés,
pero no se observa durante el suefio. Con frecuencia corea y atetosis se
combinan para producir movimientos saltones que interfieren con las
habilidades manuales y el equilibrio. Las personas con parélisis cerebral
de tipo coreoatetoide a menudo necesitan una silla de ruedas para
movilizarse. Los problemas para la alimentacion oral son comunes, y
también los problemas auditivos ocurren con mayor frecuencia. Los nifios
con paralisis cerebral coreoatetoide suelen ser bastante delgados debido a
su movimiento constante y gasto calérico.
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e Ataxica. Este tipo de paralisis cerebral se caracteriza por la dificultad para
coordinar los misculos para producir movimientos voluntarios. La
descoordinacion de la actividad muscular puede dar la impresién de andar
con paso vacilante o tambalearse al caminar. En las extremidades puede
ocurrir la dismetria, que es llegar més all4 del objetivo. El nistagmo
(movimiento horizontal de un lado a otro de los o0jos) puede o no estar
presente.

¢ Rigida o distonica. En esta forma de paralisis cerebral el nifio asume una
postura muy rigida o tiesa cuando esté despierto o estimulado, pero por lo
general se relaja durante el suefio.

Los problemas oral-motores son comunes tanto en la paralisis cerebral de tipo
piramidal como de tipo extrapiramidal y pueden producir importantes
dificultades del habla y la alimentacion. Las dificultades para la alimentacién
aumentan el riesgo de aspiracion de alimentos en las vias respiratorias y pueden
producir problemas del crecimiento.

Sistema topografico

El sistema topografico puede usarse para describir en mayor extension diversos
atributos de la pardlisis cerebral piramidal (espastica). En esencia, es un sistema
de clasificacién basado en la funcion motriz especifica de cada extremidad. El
patrén de compromiso puede dar indicios de la etiologia (causa) de la pardlisis
cerebral y puede contribuir a determinar las pruebas de deteccién y estrategias
de supervision, puesto que cada clasificacién tiende a tener complicaciones
similares. Las principales clasificaciones topogréaficas son:

= Hemiplejia: la hemiplejia es el tipo mas comdn de paralisis cerebral. Las
anormalidades del control motor se localizan en un lado del cuerpo. En la
hemiplejia clasica hay mayor deterioro de la motricidad en los brazos que en
las piernas. El primer signo observable de la hemiplejia leve puede ser un
retraso para caminar o la preferencia temprana por una mano.

Los déficits sensoriales en el lado afectado son bastante comunes; a veces
incluyen una diferencia en el campo visual (hemianopsia homdnima). El
crecimiento puede ser diferente en el lado afectado, llevando a diferencias en
la longitud de las extremidades e incluso a veces a una diferencia visible entre
los lados izquierdo y derecho de la cara. Las convulsiones son comunes en la
paralisis cerebral de tipo hemipléjico. La inteligencia puede ser normal, pero
suelen haber trastornos del aprendizaje. La mayoria de las personas con
hemiplejia son bastante funcionales y por lo comdn son capaces de deambular
normalmente.
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Un patron inverso de hemiplejia puede verse en los bebés prematuros que han
sufrido una hemorragia intraventricular (sangrado en el cerebro) importante.
En este tipo, la pierna se involucra méas que el brazo o tanto como éste. Los
déficits asociados tienden a ser menos severos, dependiendo de la gravedad de
la hemorragia.

= Diplejia: en la diplejia estan involucradas las cuatro extremidades pero los
brazos estan algo menos involucrados que las piernas, y la funcion de las
manos generalmente no resulta significativamente afectada. EI compromiso
motor en la diplejia suele ser aproximadamente el mismo a ambos lados del
cuerpo, estando un lado ligeramente mas afectado que el otro. El estrabismo
(bizquera) es comun con la diplejia; ademas suele haber problemas
sensoriales, perceptuales y de aprendizaje asociados. Si un lado esta
significativamente mas involucrado (compromiso asimétrico) puede ser una
diplejia con hemiplejia (denominada a veces triplejia).

= Cuadriplejia: en este tipo las cuatro extremidades estan significativamente
involucradas, estando las piernas mas involucradas que los brazos, pero con
una considerable limitacidn en el uso de las manos. Este tipo también se
puede denominar tetraplejia (porque normalmente también se involucran la
cabeza y el tronco) o compromiso total (porque pueden estar afectados la cara,
la deglucién y el habla). En este tipo de pardlisis cerebral son comunes las
convulsiones y un importante dafio cognitivo. Con frecuencia hay grandes
problemas musculoesqueléticos con las caderas y la columna vertebral. Como
en la diplejia, es comun el estrabismo. Los problemas oral-motores y de
alimentacidn son habitualmente un componente importante de la paralisis
cerebral de tipo cuadripléjico.

Clasificacion del nivel de funcién/nivel de discapacidad

Un tercer método de clasificacion se basa en el concepto de nivel de
discapacidad o deterioro de la motricidad funcional. El modelo méas comln para
clasificar la funcion y discapacidad es la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y Salud, conocida como ICIDH-2. La ICIDH-
2 es parte del sistema de clasificacion desarrollado por la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) para promover la estandarizacién de la clasificacion de
informacion acerca de diversos aspectos de la salud, como el diagnéstico, el
funcionamiento y la discapacidad, y las razones para ponerse en contacto con los
servicios de salud (OMS 1980).

El marco del sistema de clasificacion ICIDH-2 incluye factores especificos de la
afeccion de la persona, asi como factores contextuales (ambientales y
personales). Este enfoque reconoce las interacciones dinamicas y relaciones
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complejas (médicas/de desarrollo y sociales) que conforman la manera en que
funciona una persona (OMS 1980).

Los componentes centrales (constructos) del marco de clasificacion ICIDH-2
son:

= Funciones corporales (sistemas fisioldgicos) y estructuras corporales (partes
del cuerpo)

= Actividades (ejecucién de una tarea o accion) y participacion (compromiso en
las situaciones vitales)

= Factores contextuales: ambientales (entorno fisico, social y de actitud) y
personal (funciones de la persona que no son parte de la afeccion de salud o
del estado personal)

Para evaluar y describir el grado de deterioro de la motricidad funcional se
pueden usar otros enfoques especificos de la funcion motriz. Por ejemplo, la
funcién motriz puede definirse usando varios examenes de evaluacion de la
motricidad estandarizados como las Escalas Bayley de desarrollo infantil
(Bayley 1993), el Coeficiente motor (Capute 1985) y, mas recientemente, el
Sistema de clasificacion de la funcién motriz gruesa (GMFCS) (Palisano 1997,
Wood 2000). En el capitulo de evaluacidn (péagina 35) se describen otros
examenes de evaluacion.
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Prediccion de los trastornos de la motricidad en bebés de alto riesgo
mediante los resultados de examenes fisicos

1.

En los bebés que tienen alto riesgo de trastornos de la motricidad, un
examen del desarrollo neuroldgico durante el periodo neonatal puede
ofrecer informacidn til para predecir la paralisis cerebral u otros problemas
motores o del desarrollo posteriores (Allen 1989, Nelson 1982, Zafeiriou
1998).

Los resultados normales en el examen de un recién nacido generalmente se
asocian con buenos resultados neuroldgicos (Allen 1992, Biermann-van
Eendenburg 1981, Dubowitz 1984, Molteno 1995, Stewart 1988).

Un resultado anormal en el examen de un recién nacido no predice por si
solo un resultado neuroldgico adverso (Allen 1992, Biermann-van
Eendenburg 1981, Dubowitz 1984, Molteno 1995, Stewart 1988).

Mientras mayor sea el nimero de anormalidades neuromotoras en el
periodo neonatal, mayor sera la probabilidad de anormalidades neurolégicas
posteriores (Dubowitz 1984, Ellenberg 1981).

Es més probable que los problemas que persisten durante los tres primeros
meses de vida sean predictivos de anormalidades neuroldgicas posteriores
(Nelson 1982).

Prediccion de los trastornos de la motricidad en bebés de alto riesgo
mediante examenes estandarizados

1.

Las Escalas Bayley de desarrollo infantil (BSID) y la Evaluacién del
movimiento en los bebés (MAI) no pretenden servir como diagnéstico, pero
pueden ser (tiles para identificar a los nifios que requieren seguimiento
adicional de posibles problemas neuromotores u otros problemas del
desarrollo (Harris 1987A, Swanson 1992).

Como con cualquier prueba de deteccidn, el uso de diferentes calificaciones
limite producira sensibilidades y especificidades superiores o inferiores
(Harris 1984, Harris 1989, Morgan 1986, Nickel 1989, Piper 1992,
Swanson 1992).

La capacidad de los examenes como la Evaluacién del movimiento en los
bebés (MAI) y las Escalas Bayley de desarrollo infantil (BSID) para
identificar la paralisis cerebral aumenta a medida que aumenta la gravedad
de la limitacién de la motricidad (Harris 1989).

La escala motriz de las Escalas Bayley de desarrollo infantil (BSID) es mas
sensible a medida que los nifios crecen (Harris 1989, Swanson 1992).
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La Evaluacién del movimiento en los bebés (MAI) esta destinada a usarse a
edades especificas para nifios pequefios cuyo desarrollo motriz esta por
debajo del nivel de edad de 12 meses (Harris 1984, Harris 1987, Harris
1989, Piper 1992, Swanson 1992).

La Evaluacién del movimiento en los bebés (MAI) puede identificar mejor
a los nifios con cuadriplejia que con hemiplejia o diplejia (Harris 1989).

La Evaluacién del movimiento en los bebés (MAI) tiene una fuerte
sensibilidad a una edad ajustada de cuatro meses (y todavia mas fuerte a una
edad ajustada de ocho meses) para identificar a los nifios con problemas
neuromotores, retraso mental o retraso grave del desarrollo (Swanson

1992).

En comparacion con las escalas motrices de Bayley, la Evaluacion del
movimiento en los bebés (MAI), es menos especifica (posiblemente debido
a su dependencia de la evaluacién de signos neurolégicos transitorios), pero
mas sensible para identificar la paralisis cerebral (Harris 1987A, Harris
1989).

Supervisién del desarrollo de los hitos motores

1.

La medicion secuencial del logro de los hitos motores durante el primer afio
de vida, realizada por profesionales de atencién médica, es Util para
identificar a los nifios que requieren otras pruebas de deteccién o una
evaluacioén en profundidad porque el logro tardio de los hitos es un
indicador de mayor riesgo de un trastorno de la motricidad. Sin embargo, el
logro de los hitos no ofrece informacion acerca de la calidad del
movimiento, y ningdn hito Unico tiene la sensibilidad y especificidad
extremadamente altas necesarias para identificar los trastornos de la
motricidad (Allen 1992, Allen 1994, Allen 1997, Ellenberg 1981, Johnson
1990, Wood 2000).

La concentracion en una serie de hitos en lugar de un hito Unico, el ajuste de
la edad seguin premadurez y el uso de un criterio de retraso mayor aumentan
la especificidad del logro de hitos para predecir la pardlisis cerebral (Allen
1992, Allen 1994, Allen 1997).

El Sistema de clasificacion de la funcién motriz gruesa (GMFCS) puede ser
atil para medir la informacion sobre la funcion motriz gruesa que se observa
y documenta rutinariamente, y puede ser un buen predictor de la condicién
de caminata posterior para los nifios pequefios con paralisis cerebral (Wood
2000).

Tanto en la poblacion general como en bebés de alto riesgo de un trastorno
de la motricidad, los padres pueden tranquilizarse al saber que la paralisis
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cerebral es extremadamente improbable una vez que un nifio logra todos los
hitos motrices sin retrasos (Ellenberg 1981).

Para los bebés con bajo peso al nacimiento y otros bebés de alto riesgo, el
hito de la caminata a la edad de 18 meses puede ser un indicador util de la
futura condicién motriz. Sin embargo, la prevalencia de la caminata tardia
aumenta con una menor edad de gestacion (Johnson 1990).

Terapias motrices para bebés prematuros con bajo peso al nacimiento en
riesgo de paralisis cerebral

1.

En los bebés prematuros con resultados anormales en el examen
neuromotor, el tratamiento del neurodesarrollo (NDT) proporcionado
durante su estadia en el hospital puede mejorar algunos resultados motores
durante un periodo corto, pero no se evalud el efecto a largo plazo de la
intervencion (Girolami 1994).

En conjunto, no hay evidencias claras de que las intervenciones con terapias
motrices evaluadas mejoraran el resultado motor funcional a largo plazo
para los bebés que estan en riesgo de trastornos de la motricidad. Casi todos
nifios muestran una mejora en sus habilidades motrices con el tiempo,
particularmente durante el primer afio, ya sea que reciban una intervencion
o0 no. La postergacion de las intervenciones con terapias motrices hasta que
se haya diagnosticado un retraso o discapacidad motores definidos no
parece afectar el resultado de desarrollo (Goodman 1985/Rothberg 1991,
Piper 1986, Weindling 1996).

Segun los estudios evaluados, el enfoque Vojta no parece ser eficaz para

mejorar los resultados motores para bebés que estan en riesgo de trastornos
de la motricidad, y puede ser incémodo para algunos nifios (Brandt 1980).

Terapias motrices para bebés y nifios con trastornos de la motricidad

1.

La evidencia de investigacién encontrada no demostré adecuadamente la
efectividad de las intervenciones basada en el enfoque de tratamiento de
neurodesarrollo (NDT) o de integracién sensorial (SI) para mejorar los
resultados motores funcionales a largo plazo en nifios pequefios en quienes
se sospecha o se han confirmado trastornos de la motricidad (DeGangi
1983, Jenkins 1988, Mayo 1991, Palmer 1988).

Los enfoques de terapia motriz como el tratamiento de neurodesarrollo
(NDT) y la integracion sensorial (SI) pueden combinarse facilmente con la
capacitacién de los padres, los enfoques conductuales y el enyesado. La
participacién de padres efectivamente capacitados para ayudar con el
programa de intervencion puede aumentar la oportunidad de que un nifio
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practique, mejore y adquiera habilidades (Hanzlik 1989, Law 1991, Law
1997, Palmer 1988).

Para ensefiar componentes de movimiento especificos que se incorporan a
las habilidades funcionales, se puede usar el enfoque de comportamiento
neurolégico (que combina técnicas de desarrollo neurolégico y
conductuales). La ensefianza de componentes del movimiento como parte
de una habilidad funcional puede llevar al mantenimiento del componente
de movimiento después de la intervencién y a una mejora en la actividad
(Horn 1995, Reddihough 1998).

No se ha demostrado adecuadamente la eficacia de usar la educacion
conductiva para tratar a nifios pequefios con trastornos de la motricidad
(Horn 1995, Reddihough 1998).

Enfoques para el control de la espasticidad

Para controlar la espasticidad significativa en nifios pequefios con paralisis
cerebral se utilizan actualmente varios enfoques de intervencion. Parece no
haber ventajas y desventajas para cada uno de estos enfoques; ninguno tiene una
eficacia claramente superior.

Toxina botulinica A (BtA) y enyesado serial

1.

Los nifios que reciben BtA (en comparacion con nifios que reciben
inyecciones de placebo) pueden experimentar una importante ganancia en el
patron del modo de andar que persiste hasta ocho semanas después de la
intervencion, asi como importantes aumentos en la gama de movimiento
activo del tobillo y posicion del tobillo al patear (Koman 2000).

Existen evidencias mixtas acerca de si la BtA es superior al enyesado serial
para mejorar la funcién motriz en nifios con una espasticidad significativa.
De los dos ensayos controlados aleatorizados (RCT) que comparan estas
dos intervenciones, un estudio no encontré diferencias importantes entre los
grupos. El otro estudio encontrd que ambos grupos mejoraron inicialmente
pero que, a las 12 semanas después del tratamiento, las mejoras persistian
en el grupo de las inyecciones de BtA pero no en el grupo del enyesado
serial (Corry 1998, Flett 1999).

En comparacidn con el enyesado serial, los padres parecen preferir las
inyecciones de BtA como intervencién puesto que actdan con rapidez,
ofrecen libertad y comodidad, y permiten que el nifio camine con menor
rigidez que con un yeso (Corry 1998, Flett 1999).

Los estudios encontraron menos efectos secundarios para las inyecciones de
BtA que para el enyesado serial. Los efectos adversos de las inyecciones de
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BtA que se informaron en otros estudios son dolor de pantorrillas y posibles
efectos secundarios sistémicos. Se desconocen los efectos a largo plazo de
la terapia con inyecciones de BtA (Corry 1998, Flett 1999).

Los posibles efectos adversos del enyesado serial que se han informado son
dolor de pies, piernas o pantorrillas, inflamacidn superficial, mayor
debilidad en las piernas y caidas. Ademas los padres consideran que el
enyesado serial es incémodo y puede dificultar el cuidado del nifio por parte
de la familia (Corry 1998, Flett 1999).

Enfoques de rizotomia posterior selectiva (SPR) y fisioterapia/terapia
ocupacional

6.

Para los nifios con paralisis cerebral que tienen una significativa
espasticidad, la rizotomia posterior (dorsal) selectiva (SPR) en combinacion
con la fisioterapia/terapia ocupacional (PT/OT) tiene como resultado una
mejora significativamente mayor de la funcion motriz gruesa que la PT/OT
por si sola. Este resultado se vio en forma constante en los tres ensayos
controlados aleatorizados (RCT) que se revisaron sobre este tema
(McLaughlin 1987, Steinbok 1997/Steinbok 1998, Wright 1998).

Se desconocen los resultados a largo plazo y las complicaciones de la
rizotomia posterior selectiva (SPR). Los estudios informan algunas
complicaciones intraoperativas (como neumonia por aspiracion) y
complicaciones posoperatorias como dolor de espalda, problemas
sensoriales, problemas neurogénicos de la vejiga o los intestinos, infeccion
del tracto urinario, absceso epidural y retencién transitoria de orina
(McLaughlin 1987, Steinbok 1997/Steinbok 1998, Wright 1998).
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