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Notas:

Con el fin de evitar excesivas reiteraciones o redundancias, y
facilitar la lectura de esta tesis, a no ser que se indique lo
contrario, se utilizard el término “nifios” de manera genérica
para referirse a las nifias y nifios, y el término “padres” para
referirse a las madres y padres. A pesar de que ambos
conceptos se expresen en género masculino, también incluyen
al femenino.

Con la finalidad de facilitar la comprensiéon de la tesis,
habitualmente las madres o padres serdn considerados
“cuidadores principales” del nifio prematuro, por ser las
personas encargadas de satisfacer sus necesidades.

A'lo largo de este trabajo, se considerara corto plazo al periodo
inmediato después de la intervencion; medio plazo el periodo
comprendido entre la intervencién y los primeros 8 meses; y

largo plazo al espacio que se extiende mas alla de los 12 meses.
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Intervencidon temprana multimodal de fisioterapia para nifios prematuros y sus padres

RESUMEN

La Organizacion Mundial de la Salud define la “prematuridad” como el
nacimiento antes de completar las 37 semanas después del primer dia del
ultimo periodo menstrual antes del embarazo. La tasa de nacimientos
prematuros en Espafia es alrededor del 6,4% de todos los
alumbramientos.

Los hallazgos sobre el desarrollo temprano del cerebro humano han
demostrado que la alta actividad en el cerebro durante la segunda mitad
de la gestacion induce una mayor vulnerabilidad en los bebés prematuros.
De hecho, esta documentado que los nacidos prematuros tienen un mayor
riesgo de tener disfunciones del neurodesarrollo, comparando con los
nifios nacidos a término. A nivel motor, por ejemplo, suelen presentar un
tono muscular mas bajo y una menor variabilidad en sus movimientos.
Estas caracteristicas pueden comprometer su control postural,
dificultando la adquisicidn de las habilidades psicomotoras a largo plazo.
El parto prematuro inesperado y el consecuente ingreso del bebé en la
Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) influye también en los
padres, que suelen experimentar altos niveles de ansiedad, estrés o
depresidon. Ademas, las dificultades para desempefiar el rol parental
también pueden influir en sus competencias a la hora de cuidar de su
recién nacido prematuro.

La intervencién temprana se fundamenta en la mejora de las conexiones
cerebrales del nifio, durante el periodo critico del desarrollo de su sistema
nervioso central. Asi, la intervencién temprana de fisioterapia, aplicada

con un enfoque preventivo, se basa en mejorar la relacion parento-

19



Mirari Ochandorena Acha

infantil, promover la estimulacion y autonomia del infante, y educar a los
padres. Investigaciones recientes han demostrado que este tipo de
intervenciones favorecen el desarrollo motor del nifio prematuro a corto
plazo y, probablemente, a largo plazo. Ademas, también pueden tener un
efecto favorable en el nivel de estrés de los padres.

Esta tesis doctoral plantea los siguientes objetivos principales:

- Evaluar la efectividad de la intervencion temprana multimodal de
fisioterapia para favorecer el desarrollo motor y global de nifios
prematuros (a corto y medio plazo), y disminuir el nivel de estrés
de los padres.

- Identificar las experiencias y vivencias de los padres en el cuidado
del nifio prematuro tras recibir o no la intervencion temprana

multimodal de fisioterapia.

Metodologia:

Esta tesis aplicd una metodologia mixta. En primer lugar, se realizé un
ensayo clinico aleatorizado, para evaluar la efectividad de la intervencion
temprana de fisioterapia. Este proyecto se ha realizado en el Hospital Sant
Joan de Déu de Barcelona (Espafia). Se reclutaron 48 nifios prematuros y
sus padres, los cuales fueron asignados de forma aleatoria al grupo control
o intervencion. Los participantes del grupo control recibieron los cuidados
habituales del hospital. Los participantes del grupo intervencién
recibieron la intervencién temprana multimodal de fisioterapia, disefiada
para la presente tesis.

La intervencion experimental inicid durante la estancia en la UCIN vy
consistid en 6 sesiones de educacidon parental y la aplicacion de

estimulacién tactil y cinestésica por parte de los padres. Después del alta
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hasta los 2 meses de edad corregida del nifio, la intervencion continud en
el hogar, mediante un programa de actividades. Se solicité a los padres
gue aplicaran las actividades un minimo de 20 minutos al dia, 5 dias a la
semana. Ademas, se les pidid que registraran las actividades y el tiempo
de aplicacion para evaluar su participacion.

Para estudiar las experiencias y vivencias de los padres de nifios
prematuros, se realizé un estudio cualitativo. En la primera fase, se
llevaron a cabo tres entrevistas abiertas para poder disefiar un guion de
preguntas. En la segunda fase, se realizaron siete entrevistas semi-
estructuradas. Los participantes de las entrevistas fueron madres y padres
gue habian recibido o no la intervencién temprana de fisioterapia. Las
transcripciones de las entrevistas fueron analizadas a través de un analisis

cualitativo de contenido.

Resultados:

Los hallazgos de la metodologia cuantitativa apuntan a que la intervencion
podria tener una efectividad en el desarrollo de la comunicacién
(p=0,006), motricidad fina (p<0,001), resolucion de problemas (p=0,006) y
el area personal-social (p=0,049) del nifio prematuro a 1 mes de edad
corregida. Sin embargo, los resultados muestran que la intervencién
temprana multimodal de fisioterapia no es efectiva para mejorar el
desarrollo motor grueso del nifio prematuro a los 2 meses de edad
corregida (p= 0,073) ni a los 8 meses de edad corregida (p=0,396).
Ademads, los resultados sugieren que la intervencién no tiene una
efectividad en el nivel de estrés post-intervencion de las madres
(p=0,853). El 41,67% de las madres del grupo intervencion mostraron una

alta participacién en el programa del hogar. Los nifios que recibieron la
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dosis recomendada de actividades en el hogar mostraron un desarrollo
motor gruesoy global mas favorable, y las madres tenian un nivel de estrés
mas bajo.

La investigacidn cualitativa muestra que los padres que habian recibido la
intervencion temprana multimodal de fisioterapia se sentian mas
empoderados para cuidar de su recién nacido prematuro. Ademas,
desarrollaron mas estrategias de afrontamiento para lidiar con la
prematuridad y las dificultades en el rol parental. Los padres que no
recibieron la intervencion habian tenido mas dificultades para cuidar de

sus hijos, durante la estancia en la UCIN y en el hogar.

Conclusiones:

La intervencion temprana multimodal de fisioterapia podria ser efectiva
para favorecer el desarrollo motor grueso y global de los nifios
prematuros. Esta efectividad podria estar asociado con el nivel de
participacion de los padres en el programa del hogar, ya que los nifios que
recibieron mas dosis del programa mostraban un desarrollo mas
favorable.

Aunqgue la mayoria de las madres mostraron una baja participacion en el
programa del hogar, aquellas que tuvieron una alta participacion
mostraron niveles de estrés significativamente mas bajos. Ademas, los
padres que recibieron la intervencion estaban mas empoderados en su rol
parental, al contrario de los que no la recibieron, que tenian mas
dificultades para desarrollar las competencias parentales.

En conjunto, la intervencion temprana de fisioterapia deberia estar
considerada en la guiay en la atencién del nifio prematuro y de sus padres.

Esta intervencién deberia iniciar en la UCIN y continuar en el hogar.
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ABSTRACT

Preterm birth is defined by the World Health Organisation as all births
before 37 completed weeks of gestation since the first day of a woman’s
menstrual period. The rate of preterm birth in Spain is around 6,4% of all
the deliveries.

The knowledge of early human brain development has evidenced that the
high developmental activity in the brain during the second half of
gestation induces an increased vulnerability in infants born preterm. It is
well known that infants born preterm are at higher risk of
neurodevelopmental impairments than their term peers. For example,
compared to infants born at term age, those born prematurely often
present lower muscle tone and more low variability on their movements.
Those characteristics might compromise their postural control, hindering
the acquisition of psychomotor skills in the long term.

As a consequence of an unexpected delivery and admission to the
Neonatal Intensive Care Unit (NICU), parents usually experience high
levels of anxiety, stress, or depression. Additionally, the difficulties in
developing their parental role might also influence their competences
when caring for their newborn child.

Early developmental interventions are undertaken to improve brain
connections during critical periods of infants’ central nervous system
development. The early physiotherapy intervention, applied within a
preventive framework, is based on enhancing parent-infant relationship,
promoting infants’ stimulation and autonomy, and parental education.

Recent research have found that this kind of motor intervention improves
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preterm infants’ motor outcomes in short- and possibly in the long-term.
Also, they might have a favourable effect on parents’ stress index.

The present doctoral thesis raises the following main objectives:

- To evaluate the effectiveness of early multimodal physiotherapy
intervention to improve the motor and global development of preterm
children (short- and medium-term), and to reduce parents’ stress level.

- To identify the experiences of preterm infants’ parents’ in caring, after

receiving or not the multimodal early physiotherapy intervention.

Methods:

A mixed methodology was applied. Firstly, a randomised clinical trial was
carried out to evaluate the effectiveness of the early physiotherapy
intervention. The study was developed at the Sant Joan de Deu Barcelona
Children’s Hospital (Spain). Forty-eight children and their parents were
recruited and randomly assigned to the control or intervention groups.
Participants at the control group received the usual care provided by the
hospital. Participants at the intervention group received the early
multimodal physiotherapy intervention, designed for the present thesis.
The intervention commenced during the NICU stay and consisted of 6
parental education sessions and the application of the tactile and
kinesthetic stimulation by the parents. After discharge until infants” 2
months corrected age, the intervention continued at home, throughout
an activity program. Parents were asked to apply the activities minimally
20 minutes per day, for 5 days/week. Additionally, to evaluate their
participation, parents were asked to document in a daily diary, the time

and activities accomplished during the home program.
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Secondly, a qualitative study was carried out to identify parents’
experiences during their infants’ care. In the first phase of this study, three
open interviews were carried out to refine the questions from the
interview guide. In the second phase, seven semi-structured interviews
were carried out. The participants were mothers and fathers of preterm
infants that had received or not the early physiotherapy intervention. The

final transcripts were analysed through content analysis.

Results:

Findings from the quantitative methodology point that the intervention
might be effective to improve preterm infants’ communication (p=0,006),
fine motor (p<0,001), problem-solving (p=0,006) and personal-social
(p=0,049) development at 1 month corrected age. However, the results
showed that the intervention might not be effective to enhance infants’
gross motor development at 2 months corrected age (p= 0,073) neither at
8 months (p=0,396). Also, results suggest that the interventions might not
be effective to improve mothers’ post-intervention stress level (p=0,853).
41,67% of mothers demonstrated good participation in the home
program. The infants’ that received the recommended dose of the home
program showed a better gross motor and global development, and their
mothers had a lower stress level.

The qualitative study found that parents that had received the early
multimodal physiotherapy interventions felt empowered when caring for
their newborn. Also, those parents developed coping strategies to deal

with prematurity and challenges in the parenting role. Parents that did not
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receive the intervention had more difficulties when handling their baby,

during the NICU stay and at home.

Conclusions:

The early multimodal physiotherapy intervention might be effective to
improve preterm infants’ gross motor and global development. This
effectiveness might be associated with the parental participation level
during the home program, as infants’ that received the recommended
dose of the program showed better development.

Although the majority of parents showed poor compliance during the
home program, those that had high compliance showed statistically
significant lower stress level. Furthermore, parents that received the
intervention were more empowered in their parenting role. Contrarily,
parents that did not receive the intervention faced more difficulties with
developing their parental competences.

Collectively, the early physiotherapy interventions should be considered
when guiding and attending to preterm infants and their parents. This kind
of interventions should commence during the NICU stay and continue at

the community.
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1. Introduccion

1.1. Marco teodrico

1.1.1. Prematuridad

La prematuridad es una condicion que se empezd a definir en la Antigua
Grecia. Hipdcrates (460 a.C. — 370 a.C.), el médico del siglo de Pericles, fue
quien establecié que la duracion de un embarazo normal era de nueve
meses, 280 dias o 7 periodos de 40 dias. Por primera vez, los bebés
prematuros fueron definidos de acuerdo con el tiempo de gestacion y se
establecié que la morbilidad era mucho mayor en este grupo comparando
con aquellos infantes “adecuados para la edad gestacional”. Ya en aquella
época se empezd a considerar que los bebés denominados “términos
completos” tenian un mejor prondstico que aquellos llamados “Elitomina”
o “meses faltantes” (1).

En 1930 las excavaciones en el Antiguo Agora de Atenas sacaron a la luz
un pozo que contenia 450 esqueletos neonatales de 165-150 a.C. Estos
hallazgos han aportado mucha informacion, mostrando que nacer
prematuro en aquella época no solo conllevaba cargas fisicas, sino
también prejuicios de mal aglero (1).

Asimismo, fueron Hipdcrates y Plutarch quienes definieron la categoria de
infante “pequefio para la edad gestacional”, o lo que actualmente se
conoce como la restriccidon del crecimiento intrauterino, lo cual se podia

dar en nifios prematuros o a término (1).
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1.1.1.1. Definicion y clasificacion de la prematuridad

Actualmente, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la
“prematuridad” como el nacimiento antes de completar las 37 semanas
(259 dias) después del primer dia del ultimo periodo menstrual (UPM)
antes del embarazo (2,3). La definicion internacional previa a esta no
distinguia los nifios nacidos temprano de aquellos que nacian pequefios
para su edad gestacional. De hecho, se consideraban prematuros todos
los que nacian con menos de 2500g. Con la actual definicién se quiso
reemplazar el concepto “pre-mature” (prematuro) por “pre-término”,
estableciendo la edad gestacional como principal criterio para definirlo

(4).

Existen varias clasificaciones o subdivisiones para los nifios nacidos
prematuros: segun la presentacion clinica (parto prematuro espontaneo,
rotura prematura de membranas y parto prematuro iatrogénico);
dependiendo de la patologia o presunta via fisiopatoldgica que lo provoca
(infecciosa/inflamatoria, vasculo-epatica o inducida por estrés) y a partir
de la edad gestacional o las semanas de gestacion (SG) (4). Esta ultima es
la que se define y utiliza a lo largo de este trabajo: la clasificacion segun la
edad gestacional divide el nacimiento extremadamente prematuro (<28
SG), muy prematuro (28-<32 SG), prematuro moderado (32-34 SG) vy
prematuros tardios (34-<37 SG) (3,4) (Figura 1).

Livebirth Preterm birth (<37 weeks gestation)
Extremely preterm Very Moderate or Term Post-
<28 weeks preterm late preterm term
28-<32 32-<37 37-<42 242
weeks weeks weeks weeks

Figura 1: Clasificacion de la prematuridad segin edad gestacional. Fuente: Blencowe, H., et al. (3).
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Esta clasificacion es la mas utilizada, ya que los riesgos perinatales y
complicaciones del neurodesarrollo asociados al parto prematuro son
mayores cuanto menor es la edad gestacional. Incluso hoy en dia se
reconoce que los bebés nacidos a las 37 o 38 semanas tienen mayores
riesgos que los nacidos a término (40 SG) (3,5).

Cabe afadir que, entre otras cosas, para estimar los riesgos vy
complicaciones asociados a la prematuridad y para comprender mejor la
clasificacion de la prematuridad, se tienen que tener en cuenta las
siguientes terminologias estandarizadas (6) (Figura 2):

- Edad gestacional (semanas completadas). Tiempo transcurrido
entre el primer dia del UPM vy el dia del parto. Si la gestacion
sucede por reproduccion asistida, la edad gestacional se calcula
agregando 2 semanas a la edad de concepcién (6,7).

- Edad cronoldgica (dias, semanas, meses o afios). Tiempo
transcurrido desde el parto (6).

- Edad post-menstrual (EPM) en semanas. Suma entre la edad
gestacional y la edad cronoldgica. Este término se utiliza,
principalmente, en el periodo neonatal (durante la estancia

hospitalaria) (6).

Postmenstrual age

Chronological age

A
First day of last 1 *
menstrual period
1 1 » Date of
1 1 | 7 assesment
Conception Birth Expected date A

(implantation/fertilization) of delivery 1

Corrected age

Figura 2: Terminologia correspondiente a la edad. Fuente: American Academy of Pediatrics
Committee on Fetus and Newborn (6).
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- Edad corregida (semanas o meses). Se calcula restando el nimero
de semanas nacido antes de las 40 SG. Este término se utiliza en

nifios prematuros hasta los 3 afios de edad (6).

Restriccion del crecimiento intrauterino:

La definicion de nacimiento prematuro permitié diferenciar la restriccion
de crecimiento intrauterino (RCIU), una condicion que muchas veces se
asocia a la prematuridad. Mientras que ocurre en el 5-7% de los
embarazos tipicos, alrededor del 60-70% de los bebés nacidos prematuros
la presentan (8,9). La RCIU es la imposibilidad del feto o del lactante de
alcanzar su potencial genético de crecimiento. Esta condicion se debe a
alteraciones anatomicas y/o funcionales en la unidad fetal-placentaria-
materna, o a influencias genéticas o ambientales adversas (9-11). El
término “restriccion” marca una diferencia en cuanto a patologia, y es
mejor que el concepto “retraso”, ya que sugiere una condicion reversible
y transitoria (9).

La mayoria de los nifios con RCIU son también “pequefio para la edad
gestacional” (PEG), si bien los dos términos no son sinénimos. Esta
condicion incluye a todos los recién nacidos con un peso al nacer menor
al percentil 10 para la edad gestacional (11).

La clasificacion mas comun para la RCIU se basa en observaciones clinicas,
y puede ser simétrica versus asimétrica, o tipo | y tipo Il (Tabla 1). La RCIU
asimeétrica se desarrolla cuando el oxigeno o el suministro al feto se reduce
durante el Ultimo trimestre de embarazo, debido a una reduccién de
capacidad funcional de la placenta. En cambio, la simétrica o hipoplastica,
es una restriccion de crecimiento intrinseca, presentada en la etapa

temprana del embarazo (11,12).
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Tabla 1: Clasificacion de la RCIU. Fuente: adaptacion de Wollmann, H., et al. (12).

Tipo | Tipo Il
RCIU simétrico . RCIU asimétrico

Incidencia, % 25% 75%
Etiopatologia Intrinseco Extrinseco
Semanas de gestacion <28SG >28SG
Circunferencia craneal Reducida Normal
Malformaciones Frecuentes Raras
Crecimiento compensatorio Raro Frecuente

Estudios recientes han determinado varios factores que pueden estar
relacionados con la RCIU, tales como la malnutricion materna, el bajo peso
materno, el habito tabdquico, u otras condiciones médicas maternas
(hipertension gestacional y enfermedades crdénicas) (8,10-12).

La prematuridad, tal como se desarrolla mas adelante, se asocia con un
aumento de riesgo de alteraciones sensoriales, de comportamiento y
neurocognitivas. Los resultados del desarrollo de los nifios prematuros con
RCIU difieren de alguna manera de los observados en nifios nacidos a
término. Aun asi, se desconoce la manera en la que interactlan estas dos
condiciones (10,13). En esta linea, un estudio publicado en el afio 2010
compard el desarrollo entre nifios prematuros con RCIU y sin esta
condicién, y no encontraron diferencias significativas en el desarrollo
entre grupos. Sin embargo, la falta de infantes nacidos a término con RCIU
como grupo de comparacion en los estudios que examinan los nifios

prematuros con RCIU limitan la validez de los resultados (8).

1.1.1.2. Epidemiologia y mortalidad

Hasta hace unos afios, existian numerosos retos para medir la tasa global
de nacimientos prematuros, y algunos, a dia de hoy, perduran (3). En

primer lugar, algunos paises sub-desarrollados, no disponen de datos
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poblacionales ni registros médicos precisos y completos, lo cual dificulta
la interpretacion de datos nacionales y la estimacién aproximada de
nacimientos prematuros a nivel mundial (14,15).

En segundo lugar, la medicion de la edad gestacional ha variado en los
ultimos afios. Con la nueva definicién de la prematuridad, y con el efecto
dominante de la edad gestacional en la supervivencia y consecuencias a
largo plazo, se han mejorado los métodos de medicion (3). La herramienta
mejor reconocida para ello es el ultrasonido, combinado con el UPM (3—
5,7). Sin embargo, muchos paises en vias de desarrollo (donde ocurren la
mayoria de nacimientos pretérmino) no tienen acceso a ultrasonografia,
lo cual dificulta el registro de este dato (3,7).

En tercer lugar, algunos paises utilizan, en cuanto a la edad gestacional,
puntos de corte superiores no estandarizados, incluyendo como nifios
prematuros los bebés nacidos hasta las 38 semanas completas (3,5).
Ademds, la actual definicidn universal de la prematuridad no tiene limites
inferiores, lo cual complica la comparacion de las tasas reportadas entre y
dentro de los paises. De hecho, en los paises sin cuidados intensivos
neonatales, pocos bebés menores de 32 SG sobreviven, incluso a las 30 SG
pueden considerarse “abortos” y no ser registrados. En cambio, en paises
gue disponen de cuidados intensivos, la mayoria de nifios nacidos a partir
de las 25 SG sobreviven (3,5). Para remediar esta dificultad, desde hace
unos afios se ha estipulado que el nimero de bebés pretérminos vivos sea
el numerador de tasas de nacimientos prematuros, ya sean nacimientos

Unicos o multiples (14).

A pesar de estas dificultades para la mediciéon de la tasa mundial de

prematuridad, la OMS estima que, de 135 millones de nacimientos que se
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registraron en el afio 2010 en 184 paises, 14,9 millones de nifios fueron
pretérmino, representando una tasa de nacimientos prematuros de 11,1%
(3,14). Ademas, se estima que el 60% de los nacimientos prematuros
ocurren en el sub-Sahara Africano y en el Sur de Asia, donde el 12,8% de
los partos son prematuros (alrededor de 9,1 millones al afio). Este hecho
se debe, en parte, a la alta fertilidad y al elevado nimero de nacimientos
que suceden en estos paises, en comparacién con el resto del mundo (3)

(Figura 3).

000

Bl Preterm births <28 weeks
5000 [ Preterm births 28 to <32 weeks

Preterm 32 to <37 weeks

4000
3000

L anl
HaeEe NN

Number of preterm births (thousands)

Northern  Latin  Developed Central  South- Sub- South
Africa&  America & Eastern Eastern  Saharan Asia
Western & the Asia Asia & Africa
Asia  Caribbean Oceania
Total number
of births in

region n=8,400 n=10,800 n=14,300 n=19,100 n=11,200 n=32,100 n=38,700
(thousands) 8.9% 8.6% 8.6% 7.4% 13.5% 12.3% 13.3%
% preterm

Figura 3: Nacimientos prematuros por edad gestacional y region en el afio 2010. Fuente:
Blencowe, H., et al. (14).

En general, parece que la tasa de prematuridad ha aumentado en la
mayoria de los paises que disponen de registros. Este hecho podria
deberse a un mejor registro de los datos, al incremento en la edad
materna, a la accesibilidad de tratamientos de infertilidad, al aumento del
numero de embarazos multiples o a los problemas de salud subyacentes

en las madres (3). Segln datos de registros nacionales, las tasas de
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nacimientos prematuros son mas altas en los paises de bajos ingresos
(11,8%), seguidas por los paises de ingresos medios-bajos (11,3%) v,
finalmente, los paises de ingresos medios-altos y altos (9,4% y 9,3%). Sin
embargo, la variacion de los indices entre regiones y paises es sustancial,
y a diferencia de otras condiciones, algunos paises de ingresos altos
presentan tasas muy altas. De hecho, se observan indices de natalidad
prematura relativamente altas en muchos paises individuales de altos

ingresos (2,3) (Figura 4).

oo

Preterm birth rate, year 2010
<10%
M 10-<15%
Il 15% or more
Data not available
Not applicable

0 1500 2500 5,000 kilometers
N

Figura 4: indices estimados de nacimientos prematuros en el afio 2010. Fuente: Blencowe,
H., etal. (14).

En el estado espafiol, segln las investigaciones del grupo de la Sociedad
Espafiola de Neonatologia (SEN 34-36), los datos epidemioldgicos
recibidos de 44 hospitales entre el 2011y el 2016 muestran que la tasa de
prematuridad fue de 8,7%. Ademas, la tasa de bebés prematuros tardios
fue del 5,9%, el 70,1% de todos los alumbramientos prematuros (16).

Sin embargo, los datos presentados por el grupo SEN 34-36 difieren
ligeramente de los registros encontrados en el Instituto Nacional de

Estadistica (INE) (17). Tal como se observa en la Tabla 2, la tasa de partos
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prematuros fluctud entre el afio 2011 y el 2016, llevando en general una
tendencia ascendente. En el afio 2011 se registré un 6,35% de nacimientos
prematuros, mientras que entre el afio 2014 y 2016 se observé un ligero
aumento, hasta llegar a un 6,62% en el aflo 2016. Ademas, cabe destacar
que, mientras la cantidad de prematuros nacidos entre las 28-36 SG
disminuyo entre el 2011 y el 2016, el nimero de bebés nacidos con menos
de 28 SG aumento (17).

De esta manera, podemos afirmar que en Espafia, del mismo modo que
en otros paises desarrollados, la tasa de nacimientos prematuros ha
aumentado, a pesar de los ultimos avances en tecnologia y el manejo del

embarazo (2,3,14,18).

Tabla 2: Incidencia de nacimientos prematuros en Espafia entre los afios 2011y 2016. Fuente:
elaboracion propia a partir de los datos del INE.

- . Porcentaje
. Nacimientos Nacimientos o
Ao <28 SG 28-31SG | 32-36 SG nacimientos
totales prematuros
prematuros
2011 471.999 29.972 1.105 2.982 25.885 6,35%
2012 454,648 29.122 958 2.671 25.493 6,41%
2013 425.715 27.015 939 2.649 23.427 6,35%
2014 427.595 27.672 970 2.788 23.914 6,47%
2015 420.290 26.935 1.015 2.575 23.345 6,41%
2016 410.583 27.177 1.349 2.661 23.167 6,62%

La mayoria de nacimientos prematuros ocurren después de completar las
32 semanas de gestacion, aproximadamente 12,5 millones, el 84% de los
nifios (14). Si bien es cierto que la mayoria de estos recién nacidos
sobreviven con cuidados de apoyo y sin necesidad de cuidados intensivos
neonatales, sigue habiendo una gran brecha de supervivencia entre los
paises mas ricos y pobres. Las mejoras en la prdctica asistencial y los

avances en el cuidado obstétrico y neonatal han provocado un aumento
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en la supervivencia y desarrollo a largo plazo de los bebés muy prematuros
y extremadamente prematuros en los paises de altos ingresos, haciendo
gue mas del 90% de estos bebés sobrevivan. Sin embargo, en los paises de
bajos ingresos, solo el 10% de los bebés nacidos antes de las 28 semanas
de gestacion sobreviven (2,3,14,19).

A nivel global, el parto prematuro es una causa importante de muerte
infantil. Como consecuencia de la prematuridad, aumenta el riesgo de que
el bebé muera debido a otras causas (3,20). Ademas, la tasa de mortalidad
aumenta a medida que disminuye la edad gestacional, y los bebés que son
mas prematuros y, a su vez, pequefios para la edad gestacional, tienen un
mayor riesgo (3,20-22). De hecho, las complicaciones que comporta el
nacimiento prematuro son las principales causas directas de muerte
neonatal, responsable de 3,1 millones de muertes al afio,

aproximadamente, el 35% de las muertes en la edad neonatal (3,23).

1.1.1.3. Etiologia y factores de riesgo

La medicina actual presenta limitaciones en la capacidad de predecir o
prevenir el parto prematuro, y en la mayoria de los casos sucede en
mujeres que no habian sido identificadas prenatalmente como de alto
riesgo (24). Aun asi, se han descrito tres principales precursores
obstétricos que podrian conducir al parto prematuro. El primero es el
parto por indicaciones maternales o fetales, en el que el parto es inducido
o se realiza una cesarea. El segundo es el parto prematuro espontaneo, en
el que las membranas se mantienen intactas. El tercero es la ruptura
prematura prolongada de las membranas (RPPM), independiente del tipo
de parto (vaginal o por cesarea) (25). Algunos autores consideran que el

parto espontaneo también puede suceder posteriormente a la RPPM (3).
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Alrededor del 30-35% de nacimientos prematuros son indicados, el 40-
45% suceden de manera espontdnea, y el 25-30% seguido de una RPPM

(25). La Figura 5 muestra las principales causas de la prematuridad.

Idiopaticas Factores intrauterinos Maduracion endocrina Sangrado intrauterino
Gestacion maltiple Desencadenamiento pre- Desprendimiento
Polihidramnios maturo del trabajo de parto placentario
Anomalias uterinas Hemorragia preparto

| Parto prematuro |

Infeccion intrauterina ,—[ \—‘

Corioamnionitis \ =
Vaginosis bacteriana Fetales Trastornos médicos maternos Incompetencia
Rotura prematura RCIU Preeclampsia e hipertension istmicocervical
prolongada de Malformaciones Enfermedades cronicas

membranas (RPPM) congénitas Infeccion urinaria

Figura 5: Causas de la prematuridad. Fuente: Lissauer, T., Fanaroff, A. (11).

En la mayoria de los casos, no se puede establecer el mecanismo exacto
por el cual se desarrolla el nacimiento prematuro, por lo que se han
buscado factores asociados con el parto espontaneo, pero no
directamente con la via causal. Se cree que el parto prematuro
espontaneo es un proceso multifactorial, en el que un nimero de factores
de riesgo interactlan causando el inicio de contracciones activas en el
Utero y conduciendo al alumbramiento (3,25,26). Asi, se han descrito
multiples factores de riesgo asociados con el parto prematuro. Por un
lado, estos factores pueden estar relacionados con las caracteristicas
maternas, el historial de la gestacién o caracteristicas actuales del
embarazo (25) (Tabla 3). Por otro lado, en muchas ocasiones los factores
de riesgo estan conducidos por factores ambientales, genéticos y/o

marcadores bioldgicos (3,25).
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Tabla 3: Resumen factores de riesgo del parto prematuro. Fuente: adaptacion de Frey, H., et al.

(27).

Caracteristicas maternas Historial de la gestacion

- Historia familiar de - Nacimiento prematuro
prematuridad previo

- Estatus socioecondmico bajo - Previos nacimientos de
- Escolaridad baja feto muerto
- Edad materna (baja y alta) - Abortos inducidos
- Raza africana-americana
- Estrés
- Depresion Caracteristicas actuales del

- Tabaquismo

- Indice de masa corporal
materna baja

- Infecciones (genitourinarias
o extragenitales)

- Enfermedad periodontal

- Anomalias uterinas

- Historial de procedimientos
excisionales cervicales

embarazo
- Sangrado vaginal
- Uso de tecnologias de
reproduccion asistida
- Gestacion multiple
- Polihidramnios
- Longitud cervical corta

Los factores de riesgo asociados con las caracteristicas maternas son los
mas numerosos, entre los que estan la edad joven o avanzada maternay
la baja masa muscular. Por otro lado, las infecciones juegan un papel
importante en los alumbramientos prematuros. Las infecciones del tracto
urinario, la malaria, la vaginosis bacteriana, el VIH vy la sifilis son algunas
gue estan asociadas con un aumento de riesgo. Ademads, la insuficiencia
cervical (resultante de una infeccidn intrauterina ascendente) o la
inflamacion con acortamiento cervical secundario, son otras condiciones
gue estan asociadas con las infecciones (3,25,26).

Algunos factores relacionados con el estilo de vida materno también
contribuyen al parto prematuro espontaneo, entre ellos se han incluido:
el estrés, la actividad fisica excesiva o pasar periodos largos en

bipedestacién. Asimismo, el tabaquismo, el consumo excesivo de alcohol
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y la enfermedad periodontal también han sido asociadas con un aumento
de riesgo de prematuridad (3,25).

Finalmente, se ha debatido ampliamente una posible relaciéon entre la
etnicidad y el parto prematuro. Sin embargo, la evidencia ha demostrado,
mediante estudios basados en la poblacién, una variacion en la duracion
de la gestacion normal entre grupos étnicos. Esta variacidon ha sido
asociada a factores socioecondmicos y de estilo de vida en muchos
estudios, aunque recientemente se ha sugerido que puede haber una

influencia genética (3,25,28).

Decline in
progesterone action Cervical
disease

Uterine
overdistension

Breakdown of
maternal-fetal
tolerance

Decidual
senescence

Vascular
disorders

Stress

Infection Unknown

4

Figura 6: Mecanismos propuestos como factores implicados en el parto prematuro espontaneo.
Fuente: Romero, R., et al. (26).

En cuanto a los factores relacionados con la historia del embarazo, el
riesgo recurrente en mujeres que han tenido un parto prematuro previo
varia entre el 15% y mas del 50%, dependiendo del numero y edad
gestacional de los partos anteriores. Algunos autores afirman que las
mujeres que han tenido un alumbramiento prematuro tienen un riesgo
2,5 veces mayor en el siguiente embarazo. Este riesgo estd inversamente
relacionado con la edad gestacional del parto previo. El mecanismo por el

cual ocurre este hecho no es siempre claro, pero hoy en dia se sabe que
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las mujeres que han tenido un parto prematuro espontaneo son mas
propensas a tener un siguiente alumbramiento con las mismas
condiciones, y las mujeres que han tenido un parto prematuro por
indicaciones maternales o fetales, tienen probabilidades de repetir el
mismo tipo de parto (25,29). Otra contribuyente importante es la
gestacion mediante tecnologias de reproduccion asistida. Los embarazos
mediante fecundacion in vitro, por ejemplo, tienen un mayor riesgo de
prematuridad (25).

Respecto a los factores relacionados con el embarazo, entre los mas
importantes estd la sobre distension uterina por embarazo multiple
(gemelos, trillizos, etc.). Esta condicion conlleva un mayor riesgo de parto
prematuro que un embarazo simple, ya que alrededor del 60% de los
gemelos nacen prematuros. Ademas, los intervalos cortos entre
embarazos también pueden ser un factor asociado (3,11,25). Asimismo,
hay que destacar que la prematuridad es mas comun en nifios, y presentan
una tasa aproximada del 55%. Incluso, cuando se compara con nifias
nacidas de una gestacion similar, los nifios tienen un mayor riesgo de

muerte (3,25,30) (Figura 7).
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Figura 7: Nimero de nacimientos prematuros en el 2010 por regién y segun el sexo del
bebé. Fuente: Blencowe, H., et al. (30).
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1.1.1.4. Complicaciones de la prematuridad en el periodo neonatal

El periodo perinatal constituye un momento critico en el desarrollo del
sistema nervioso central (SNC), durante el cual el embarazo, el parto y las
complicaciones neonatales imponen un riesgo de lesién para el cerebro
en desarrollo (31). Los efectos del parto prematuro vy la infeccién sobre la
proliferacion y supervivencia de las células neurales, el dafio axonal y |a
mielinizacién se han estudiado ampliamente. De hecho, se ha observado
que los nifios que nacen de forma prematura presentan una
sinaptogénesis mas retardada y una mayor predisposicion a la inflamacion
(31). Al enfrentarse a un ambiente extrauterino con un sistema de
multiples érganos inmaduro (19,32,33), investigaciones recientes han
demostrado que los nifios que nacen con menos de 37 SG presentan mas
complicaciones neonatales (26,32—34) (Figura 8). Incluso los nifios que
nacen solo unas semanas antes de la edad a término son mas inmaduros
y tienen un mayor riesgo de complicaciones comparando con aquellos que
nacen a término (32,33). En esta linea, recientemente se ha descrito un
gradiente de riesgo mas alld de las 37 SG, que muestra que los recién
nacidos entre las 37-38 SG tienen un mayor riesgo de presentar peores
resultados de desarrollo que los nacidos entre 39-41 SG (34). Sin embargo,
la duracion de la gestacion es sélo uno de los muchos factores que influyen
en la maduraciéon vy trayectoria del desarrollo fetal y neonatal. Otros
factores como el ambiente intrauterino, la salud y estilo de vida materno,
el estatus socio-econdmico, el nimero de gestaciones, el sexo del feto y
la salud fetal se han descrito como influyentes en la maduracién vy

desarrollo de los dorganos (32,35).

45



Intervencion temprana multimodal de fisioterapia para nifios prematuros y sus padres
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Figura 8: Linea temporal del desarrollo cerebral humano en el periodo perinatal. Fuente:
Mottahedin, A., et al. (2017) (31).

W1, week 1, M4, month 4; Y1, year 1, EL, elimination.

La maduracién es un proceso continuo y no-lineal, con la Unica “meta”
programada de satisfacer las necesidades del organismo en el ambiente
extrauterino. Ademas, la maduracién de los dérganos se produce de
manera independiente en varios puntos en el tiempo. Por ejemplo, la
mayoria de bebés prematuros tardios pueden respirar solos, sin asistencia
respiratoria, pocas horas después de nacer, lo que refleja un aparato
respiratorio maduro; sin embargo, al mismo tiempo, pueden tener
dificultades para iniciar y mantener la lactancia materna, lo que refleja
inmadurez de los mecanismos del tronco encefalico, la succion y deglucién
(32).

Como consecuencia de la inmadurez, la mayoria de nifios prematuros son
ingresados en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatal (UCIN) hasta
cerca de la edad a término, para permitir la suficiente maduracién de los
organos, de manera que el bebé pueda sobrevivir sin cuidados especiales

(33). Durante este periodo hospitalario, la inmadurez del sistema de
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multiples dérganos conlleva algunas complicaciones propias de la
prematuridad, las cuales son cada vez mas comunes debido al aumento
de supervivencia (26,32,33). Estas alteraciones a menudo son transitorias
y se limitan al periodo neonatal (36). Aun asi, las complicaciones directas
del nacimiento prematuro fueron responsables del 35% de los 3 millones
de muertes neonatales que hubo en el afio 2010 (30).

Los nifios prematuros son vulnerables a las patologias respiratorias,
cardiovasculares, infecciosas, cerebrales, metabdlicas, digestivas,
hematoldgicas, oftalmoldgicas y del desarrollo. A continuacion, se
presentan algunas complicaciones que afectan especificamente a esta

poblacién (2,19,33,37) (Tabla 4).

Tabla 4: Patologias mas frecuentes que pueden presentar los nifios prematuros en el periodo
neonatal. Fuente: adaptacién de Alvarez, P. [tesis] (37).

Distrés respiratorio (enfermedad membrana
hialina)

Displasia broncopulmonar

Apnea del prematuro

Ductus arterioso persistente

Hipotensién arterial

Respiratoria

Cardiovascular

Infecciosa Sepsis precoz y/o tardia

Hemorragia intraventricular
Cerebral Hidrocefalia posthemorragica
Leucomalacia periventricular
Hipoglucemia

Metabdlica Acidosis metabdlica

Ictericia del prematuro
Dificultad para la nutricién
Digestiva Nutricion parenteral
Enterocolitis necrotizante

Hematoldgica Anemia del prematuro
Oftalmolégica Retinopatia del prematuro
Desarrollo Restriccidn del crecimiento postnatal
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1. Patologias respiratorias. Son muchas las investigaciones que

confirman que las alteraciones del sistema respiratorio son mas

frecuentes en los nifios prematuros moderados y prematuros

tardios comparando con los nacidos a término (32). La maduracién

pulmonar ocurre mediante estadios progresivos, por lo que

podemos encontrar diferentes patologias.

a.

Distrés respiratorio (DR o enfermedad membrana hialina):
es la consecuencia de una deficiencia cualitativa y/o
cuantitativa de surfactante, substancia tenso-activa
pulmonar que cubre el sistema alveolar inmaduro. EI DR es
un problema respiratorio grave que afecta, principalmente,
a los nacidos antes de las 34 SG. Su incidencia aumenta
inversamente respecto a la edad gestacional, de manera
que afecta al 80% de los prematuros menores de 28 SG, al
90% de los nacidos con 24 SG y a menos del 5% de los
prematuros mayores de 34 SG. Clinicamente, los afectados
presentan dificultad respiratoria progresiva, lo cual hace
que precisen de oxigenoterapia y/o presién positiva de aire
continua (CPAP) (21). En los ultimos afios, la incidencia y la
severidad del DR han disminuido, como consecuencia de la
administracion de surfactante endo-traqueal durante el
embarazo y los sistemas de ventilacion de alta frecuencia
(32,38).

Displasia_broncopulmonar (DBP): es una enfermedad

pulmonar que aparece en prematuros que han necesitado
la ventilacion mecdanica de manera continuada o después

de un cuadro persistente de DR o enfermedad de la
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membrana hialina. Clinicamente se caracteriza por la
necesidad prolongada de oxigenoterapia (30,33). Los nifios
gue desarrollan una DBP presentan una reduccion de la
funcién pulmonar y una menor tolerancia al ejercicio, lo
cual aumenta el riesgo de enfermedad obstructiva crénica
sintomatica en la edad adulta (30).

c. Apnea del prematuro: es una condiciéon en la que el infante

deja de respirar por un periodo mayor a 20 segundos, con
o sin bradicardia o cianosis. Ocurre por un aumento de
elasticidad de la pared toracica y de las vias respiratorias
superiores, que conducen a su colapso cuando el
diafragma se contrae. Sucede especialmente durante la
fase profunda del suefio, o lo que es lo mismo, mas del 60%
del tiempo total del suefio (32,39). La administracion
profilactica de cafeina reduce el riesgo de desarrollar esta
patologia (2). La incidencia estda inversamente
correlacionada con la edad gestacional y el peso al nacer,
es decir, ocurre en menor frecuencia en los prematuros
moderados o tardios comparando con aquellos nacidos
con menos de 28 SG. Sin embargo, ocurre en mayor
frecuencia y severidad en los prematuros que en los
nacidos a término, y estd relacionada con el sindrome de

muerte subita infantil en prematuros tardios (32,39).

2. Patologias cardiovasculares.

a. Ductus arterioso persistente (DAP): es la patologia

cardiovascular mas comun en la poblacion de nifios
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prematuros. Como fendmeno fisiolégico fetal normal,
todos los nifios nacen con un ductus abierto que procede a
un cierre funcional en las primeras 24-48 horas, y un cierre
anatomico durante la primera semana de vida (21,38,40).
En el 75% de los casos que lo presentan en el momento del
alta hospitalaria, se produce un cierre espontaneo durante
el primer afilo de vida. Cuando el cierre no se produce se
denomina DAP. La incidencia de esta condicién aumenta
con la disminucion de la edad gestacional y sucede porgue
el tejido ductal del nifio prematuro tiene una menor
capacidad de constriccion (40). La administracion
profilactica de budesonida inhalada reduce tanto el DAP
como la DBP. Sin embargo, parece que hay una tendencia
preocupante hacia una mayor mortalidad neonatal antes
del alta hospitalaria como consecuencia del medicamento
(21,38). A esta patologia se asocian otros problemas como
la  hemorragia peri/intraventricular  (HPV/HIV), la
hemorragia pulmonar, la enfermedad pulmonar crénica, la
enterocolitis necrotizante, la hipotensién, la dependencia
ventilatoria prolongada vy la insuficiencia cardiaca (40).

b. Hipotensién arterial: generalmente, se define como la

presion arterial media menor al limite inferior
predeterminado para la edad gestacional en semanas. Sin
embargo, los nifios que presentan un DR coinciden con esta
definiciéon, por lo que es de vital importancia realizar un
diagnostico diferencial adecuado. Ademas, existen varios

rangos de normalidad predeterminados, lo cual dificulta la
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interpretacién de los datos. De hecho, los umbrales para la
intervencion y el tratamiento médico 6ptimo para esta
condicion siguen siendo poco claras hoy en dia (21,38,41).
Debido a las mejoras obstétricas y del manejo neonatal, |a
incidencia de hipotension arterial ha disminuido en la
poblacion de niflos prematuros en los Ultimos afios. Sin
embargo, la hipotension y el bajo flujo sanguineo sistémico
siguen asociandose con resultados adversos a largo plazo

(38,41).

3. Patologias infecciosas. Habitualmente, el sistema inmunitario
inmaduro de los recién nacidos prematuros no esta preparado
para luchar contra los virus, bacterias y organismos que pueden
causar infecciones. Entre las manifestaciones mas graves
provocadas por infeccion estan la sepsis, la meningitis, la
neumonia y las infecciones del tracto digestivo y urinario (2,32,42).
Ademas, los nifios prematuros tienen un mayor riesgo de morir
una vez presentan una infeccién (2).

a. Sepsis precoz y/o tardia: la mayoria de nifios prematuros

mueren en la etapa neonatal debido a una sepsis (2,21).
Asimismo, hay una asociacion entre los procesos
infecciosos durante la vida intrauterina y neonatal, y el
dafio cerebral, independientemente de la edad
gestacional. Es decir, los prematuros que han padecido una
sepsis en la etapa neonatal tienen un aumento de
incidencia de paralisis cerebral y alteraciones de la

substancia blanca (42).

51



Intervencidon temprana multimodal de fisioterapia para nifios prematuros y sus padres

4. Patologias cerebrales. Es un hecho muy reconocido que el
nacimiento prematuro tiene un impacto en el desarrollo cerebral.
De hecho, la prematuridad ha sido ampliamente asociada con la
presencia de un cerebro inmaduro (Figura 9). La maduracion del
cerebro del nifio prematuro sucede en condiciones ambientales
que no se caracterizan con el estado intrauterino esperado.
Consecuentemente, los nifios prematuros tienen un mayor riesgo
de tener un retraso en el neurodesarrollo y una lesion cerebral

(33,39,43).

28 weeks 31 weeks 34 weeks 38 weeks

Figura 9: Desarrollo cerebro fetal entre las 28 y 38 semanas de gestacién. Fuente: Belfort, M., et al. (43).

a. Hemorragia intraventricular (HIV): esta condicion es mas

comun en los nifios que nacen antes de las 34 SG
(33,39,44). Debido a la fragilidad e inmadurez de los vasos
sanguineos cerebrales, estos explotan y sangran en el area
de los ventriculos, causando una lesién cerebral y un
aumento de la presidén intracraneal. También puede

suceder como consecuencia de una interrupcion de aporte

52



Mirari Ochandorena Acha 1. Introduccién

de oxigeno al cerebro, y por causas de autorregulacion
vascular (cambios rapidos de fluidos, hipoxia, isquemia o
pneumotorax). Tanto la incidencia como la severidad de la
HIV estan inversamente relacionadas con el peso y la edad
del infante (33,39,44,45). Ocurre en el 25-30% de los nifios
prematuros (21,46), mas del 50% de los casos se da en las
primeras 24 horas de vida, y entre el 80-90% suceden en
las primeras 72 horas de vida (45).

Esta patologia se gradda con la clasificacion de Papile, con
una escala del | al IV, basdndose en la extensién de la
hemorragia analizada mediante ultrasonido. El grado |
implica el sangrado en la matriz germinal, y el grado IV la
extension de la sangre al parénquima cerebral
(21,33,39,44,45,47). El grado | y Il de HIV son frecuentes en
los nifios prematuros, pero habitualmente se produce una
reabsorcion de la sangre sin dejar efectos de ningun tipo.
Aproximadamente el 15% de los nifios con grado I-llI
desarrolla un grado IV de HIV (33,39,47) (Figura 10).

Los grados lll y IV de esta condicidon se asocian con la
diplejia espastica (mayor afectacién de las extremidades
inferiores, debido a la proximidad de fibras motoras
descendentes, a menudo acompafiado con una afectacion
intelectual). Los casos mas severos de HIV progresan a una

hidrocefalia (33,47).
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Grade 2 Grade 3 Grade 4

Figura 10: Clasificacion de lesion cerebral con imagenes de resonancia magnética. Fuente:
Kidokoro, H., et al. (47).

PVL: Leucomalacia periventricular; IVH: hemorragia intraventricular.

b. Hidrocefalia posthemorragica (HPH): esta condicién se

desarrolla cuando se acumula demasiado liquido en los
ventriculos, ejerciendo un aumento de presién en el
cerebro y causando la expansion anormal de la cabeza del
bebé (39). Se desarrolla, aproximadamente, en el 25-33%
de los nifios que han tenido una HIV, y una tercera parte de
estos niflos requieren la colocacion de una derivacion
intracraneal para la reabsorcion del liquido cefaloraquideo
(33,39). Los infantes que desarrollan una HPH presentan un
mayor riesgo de mortalidad y un peor prondstico de
resultados del desarrollo. De hecho, los peores resultados
estan correlacionados con el aumento de severidad de la
HIV (33).

c. Leucomalacia periventricular (LPV): es la necrosis de la

substancia blanca como consecuencia de la isquemia

arterial. Se expresa como una necrosis periventricular
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focal, con un desarrollo posterior de quistes, o como una
lesidon de la substancia blanca cerebral, la cual es mas
prevalente en nifios extremadamente prematuros
(33,45,48). A menudo, los quistes son demasiado
pequefios y no se pueden observar mediante ultrasonido,
por lo que se desarrolla una LPV no reconocida, y, como
consecuencia, alteraciones a largo plazo en nifios con un
ultrasonido craneal aparentemente “normal” (33).
Ademas, la presencia de quistes en la LPV se asocia con un
mayor riesgo de paralisis cerebral (39).

Del mismo modo que la HPV, la LPV se gradua con la
clasificacion de Papile, definiendo el grado | y Il con la
presencia de lesiones punteadas, menores de 3mm en un
lado de la substancia blanca periventricular. El grado Il se
diferencia del grado | por presentar lesiones en el tracto
corticoespinal bilateral, o de manera mas extensa, lesiones
mayores a 3mm por hemisferio. El grado IV se define como
la presencia de lesiones quisticas en la substancia blanca
periventricular (47) (Figura 10).

Junto con la HPV, la LPV es una condicion muy habitual en
la  poblacién de nifios prematuros, e influye
significativamente el desarrollo a largo plazo del infante
(39,45). Se cree que el origen de la LPV es multifactorial
(39), pero sabemos que la lesién de la substancia blanca se
asocia con una menor edad gestacional (45,48).
Clinicamente, se observan déficits motores severos, como

la diplejia espastica, y afectaciones de la funcion cognitiva
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e intelectual, debido a la interferencia con la organizacion

cortical normal (33,39).

5. Patologias metabdlicas.

a.

Hipoglucemia: la glucosa es un substrato esencial para la
funcion cerebral. Aunque es importante en todas las
edades, lo es mas particularmente en la infancia. De hecho,
es fundamental que haya un suministro normal para la
proteccién del desarrollo neural. Se ha estipulado que la
concentracién de glucosa en sangre debe ser mayor a 2,0-
2,5 mmol/L (45mg/dl) en la poblacién de nifios prematuros
(32,49).

Habitualmente, los recién nacidos prematuros tienen
dificultades para mantener los niveles de glucosa dentro de
los rangos de referencia, ya que la glucogénesis se activa
representando el 30-70% de la produccion de glucosa
endodgena (32,50). El riesgo de hipoglucemia se asocia a
varios factores (en ocasiones es resultado de una
hipotermia) y es mas frecuente y severa en prematuros
moderados vy tardios (21,32,39). La hipoglucemia se
diagnostica cuando el nivel de glucosa en sangre es menor
a 40mg/dL (32,39). Los sintomas suelen estar presentes
(convulsiones, letargia y apnea), pero a veces no son tan
obvios como en los nifios nacidos a término (39).

Acidosis _metabdlica: los nifilos prematuros son

especialmente vulnerables a las alteraciones del

metabolismo d4cido-base, con una predisposicion a la
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acidosis metabdlica debido a una baja capacidad renal
transitoria, relacionada con la inmadurez del sistema
metabdlico (51). Por otro lado, la hipotermia también
puede ser una causante de esta condicién (39). Ademas, la
acidosis metabdlica es una importante determinante del
posterior desarrollo de patologia cerebral (52).

c. Ictericia del prematuro: esta condicion se describe como la

coloracién amarillenta de la piel y las mucosas como
consecuencia de un aumento de bilirrubina en la sangre
(hiperbilirrubinemia), en ocasiones debido a un trastorno
hepatico. Puede desarrollarse como consecuencia del
aumento de produccion de bilirrubina, disminucion del
metabolismo o eliminacion, o de una combinacién de
ambos (21,32). Se considera que la hiperbilirrubinemia es
severa en el neonato cuando el nivel de bilirrubina es
superior a 30 mg/dL (50).

La ictericia se hace visible en mas del 70% de los recién
nacidos durante la primera semana de vida. En el caso de
nifios prematuros, el sistema de hepatico se mantiene
inmaduro en mayor grado y por mas tiempo, lo que explica
la temprana, mas severa y prolongada hiperbilirrubinemia
en esta poblacion. Ademas, las dificultades de alimentacion
retrasan la resolucion de la circulacidn entero-hepatica de
la bilirrubina, lo cual resulta en un aumento de carga de
bilirrubina hepatica (32).

Esta patologia es la causa mds comun de readmision

después de la primera alta hospitalaria en nifios
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prematuros tardios. Ademas, a pesar de que los datos no
son concluyentes, parece ser que el riesgo de lesion
neuroldgica inducida por la bilirrubina es mas comun en
nifos prematuros moderados y tardios (32).

Osteopenia del prematuro: se caracteriza principalmente

por una deficiencia en la disponibilidad mineral del hueso
(21,53). Durante la gestacion, el feto recibe nutrientes y
minerales; por ejemplo, el 75% de la incorporacion de
calcio se realiza en el Ultimo trimestre del embarazo.
Consecuentemente, el nacimiento prematuro provoca que
el recién nacido tenga menores reservas de estos
elementos esenciales (21). A menor edad gestacional,
menor suele ser el contenido de proteinas necesarias para
la formacién de la matriz 6sea y los minerales para la
formacién del hueso. Asi, esta condicidon se presenta en el
55% de los prematuros con el peso al nacer menor de 1000
gyen el 23% de los nifios con peso menor a 1500g (21,53).
Como tratamiento preventivo de la osteopenia, es
fundamental asegurar que los prematuros muy pequefios,
desde las dos o tres semanas de vida, reciban un aporte de

200 mg/kg/dia de calcio y 100mg/kg/dia de potasio (21).

6. Patologias digestivas.

a.

Dificultad para la nutricién: todos los nifios prematuros

presentan una mayor frecuencia gastro-esofagica y de
reflujo, lo que reduce su ingesta de alimentos y afecta al

aumento de peso. Ademas, los nifios prematuros tardios y
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moderados también tienen inmadurez de la coordinacién
oro-bucal y los mecanismos de salivacion, por lo que se
considera que presentan dificultades en la lactancia
exitosa. La hipotonia leve, el estrés y la falta de fuerza se
afiade a la dificultad de estos prematuros para la
adquisicién de una nutricion adecuada (32).

b. Nutricion parenteral: este tipo de nutricion es fundamental

para todos los nifios que no toleran la alimentacion enteral
completa, sobre todo cuando las necesidades metabdlicas
normales no se alcanzan con la alimentacion enteral. De
hecho, cuanto menor es el infante, menos
almacenamiento tiene su cuerpo (de proteina, grasa vy
glucosa), por lo que no puede administrar los nutrientes
necesarios para el metabolismo (54).

En el caso de los prematuros tardios, por ejemplo, al
presentar un mavyor riesgo de dificultades de alimentacion
(como consecuencia de una disminucion de los reflejos y
de sefiales de alimentacion, y una inadecuada
transferencia de la leche materna por bajo tono muscular,
cierre bucal inefectivo y disminucién de la resistencia),
necesitan un plan de suplementaciéon alimentario para
garantizar la alimentacion basica y evitar la pérdida de peso
(50).

Por otro lado, los prematuros extremos vy algunos
prematuros moderados vy tardios requieren una
alimentacién  nasogdstrica o mediante tubo de

alimentacién oral hasta que adquieren una habilidad oral

59



Intervencidon temprana multimodal de fisioterapia para nifios prematuros y sus padres

efectiva. Esta se considera cuando logran la alimentacion
oral completa (50).

c. Enterocolitis necrotizante: esta es una alteracién

inflamatoria del tracto gastro-intestinal, y ocurre 100 veces
mas en nifios prematuros que en nacidos a término. Se
cree que se desarrolla tras una lesion gastrointestinal,
provocada por una invasion bacterial. Aun asi, se
desconoce la etiologia exacta. Mayoritariamente ocurre en
neonatos prematuros alimentados con leche de férmula, y
aparece frecuentemente 2-3 semanas después de nacer en
aquellos nacidos con menos de 32 SG (33). Ademas, los
infantes que presentan dificultades en la alimentacion
tienen un mayor riesgo de desarrollar esta condicion (32).
Por otro lado, esta alteracidn se correlaciona con patologia
cardiaca congénita, retraso de crecimiento intrauterino y
asfixia (33).

La enterocolitis necrotizante causa, de manera tipica,
intolerancia alimentaria, distension abdominal y sangrado
intestinal, y puede llevar incluso a perforacién intestinal y
peritonitis (30). Aunque la frecuencia de esta patologia en
la UCIN varia entre 1,2-4,7%, la severidad y la edad de inicio
aumenta cuanto mayor es el grado de inmadurez y cuanto

menor es el peso al nacer (33).

7. Patologias hematolégicas.

a. Anemia del prematuro: todos los recién nacidos presentan

una disminucién del nivel de hemoglobina en las primeras
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semanas de vida. En cambio, cuando un nifilo nace
prematuro presenta un proceso fisiopatoldgico con una
bajada de hemoglobina mas grande y rapida (55,56).
Ademads, como nace antes del tercer trimestre de
gestacion, se ve privado de una gran cantidad de hierro que
es transportado desde la madre, y de una gran cantidad de
eritropoyesis fetal en el Utero. Asimismo, el crecimiento
extrauterino del cuerpo es extremadamente rapido
durante los primeros meses de vida, y la produccion de
gldbulos rojos por la médula neonatal debe aumentar
proporcionalmente. Sin embargo, los nifios prematuros
presentan un sistema hematopoyético inmaduro, lo cual
aumenta el riesgo de desarrollar una anemia, y cuanto
menor es la edad gestacional del prematuro, mas severa es
la patologia (55,56). Ademas, teniendo en cuenta la
cantidad de andlisis de sangre que se realizan a estos
infantes, mas aumenta el riesgo (56). Consecuentemente,
estos nifios pueden necesitar una transfusion sanguinea y
la aplicacion de eritropoyetina recombinante humana

(55,56).

8. Patologias oftalmoldgicas.

a.

Retinopatia del prematuro: esta patologia se produce por

una alteracion en la neurovascularizacién, y se define como
el desarrollo anormal de los vasos sanguineos de la retina,
gue puede provocar miopia o ceguera (30,33). Esta

condicidon es la mas comun en los prematuros nacidos con
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menos de 26 SG (19). La severidad estd inversamente
relacionada con la edad gestacional, siendo raramente
diagnosticada en infantes nacidos posteriormente a las 32
SG o nacidos con mas de 1500g. Aun asi, puede ser
diagnosticada a partir de las 32-34 semanas de EPM,
independientemente de la edad gestacional al nacer. En
ocasiones, la retinopatia se puede recuperar sin ningun
tipo de intervencién, aunque la visién puede quedar
afectada. Los casos que requieren tratamiento preventivo
de la afectacién retiniana reciben crioterapia o

intervencion con laser (33).

9. Patologias del desarrollo.

a.

Restricciéon del crecimiento postnatal (RCP): a pesar de los

avances de la medicina perinatal y los protocolos
nutricionales establecidos en los Ultimos afios, muchos
nifios prematuros presentan problemas de crecimiento
después del nacimiento (54,57). Tras el decline temprano
de peso postnatal, debido a la pérdida normal del agua
extracelular, no mantienen los indices de crecimiento

intrauterino, por lo que desarrollan una RCP (54).
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Como consecuencia de las dificultades que presentan para
adaptarse al medio extrauterino, el principal responsable
de esta condicion es el déficit de proteinas y energia, que
se pueden mejorar mediante una nutricidn intravenosa y
enteral temprana, iniciando justo después del nacimiento
(54,57). Esta medida promueve el balance de energia y
proteina, y mejora los resultados del neurodesarrollo a
largo plazo (54). Asimismo, esta complicacién es mas
frecuente en los prematuros de bajo peso, especialmente

en los extremadamente prematuros mas graves (57).

Pregnancy Neonatal Childhood and adulthood

MNeurological and
neure-
developmental

Intracranial Physical:

Pretarm hemorrhage ; respiratory,

live birth cardiovascular,
Necrotizing noncommunicable
enterocolitis disease

Retinopathy of
prematurity

) Mormal

Figura 11: Esquema de las complicaciones y secuelas de la prematuridad.
Fuente: Blencowe, H., et al. (30).
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Durante la etapa neonatal, ademas de las complicaciones perinatales, los
nifios prematuros se enfrentan a experiencias sensoriales estresantes,
como son la exposiciéon al dolor, la luz y los sonidos. En particular, los bebés
en la UCIN estan expuestos a intervenciones esenciales que salvan vidas,
pero a menudo son dolorosas y estresantes, como son la puncién del taléon
para analisis de sangre, intervenciones orales que incluyen insercién de
sonda nasogastrica y/o endotraqueal, ventilacion mecanica a largo plazoy
cirugias mayores. Los factores relevantes que influyen en el desarrollo
neuroldgico en estos casos incluyen los efectos del dolor que experimenta
el bebé, la afeccién médica que da lugar a la experiencia o intervencién

dolorosa y los tratamientos anestésicos o analgésicos utilizados (58,59).

Finalmente, también se ha observado una alta tasa de reingresos
hospitalarios en la poblacidon de nifios prematuros. La proporcidn de nifios
gue necesitan tres o mas readmisiones durante los primeros 9 meses de
vida aumenta con la disminucion de la edad gestacional. Las causas mas
comunes suelen ser infecciones respiratorias y problemas

gastrointestinales (34).

1.1.1.5. Prematuridad como factor de riesqo del neurodesarrollo

Tal como se ha expuesto previamente, la prematuridad comporta una
exposicion temprana al ambiente extra-uterino, lo cual puede interferir
con la progresién normal de la maduracion (46). Ademas, lo descrito en el
apartado anterior muestra que los nifios prematuros tienen un mayor
riesgo de desarrollar complicaciones en la etapa perinatal; y estas, a su
vez, pueden tener un impacto en el neurodesarrollo del infante. De hecho,

estd documentado que los nacidos prematuros tienen un mayor riesgo de
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tener disfunciones del neurodesarrollo, comparando con los nifios nacidos
a término (3,30,35,46,60,61).

El riesgo de desarrollar alguna de estas disfunciones no sélo es mas alto
cuanto menor es la edad gestacional (3,35,60,61), sino que pueden haber
otros factores relacionados, diferentes a los que conducen al nacimiento
prematuro (30). Ademas de las complicaciones de la etapa perinatal, estan
las influencias ambientales (asi como un estatus socio-econdémico bajo y
la paternidad), sociales y médicas, que intervienen en el proceso dindmico
y adaptativo maduracional del desarrollo (30,35,62,63). Sin embargo,
estos factores de riesgo no predicen de manera fiable los resultados a
largo plazo (62,63). De hecho, algunos nifios prematuros considerados
“aparentemente normales” tienen mas problemas de aprendizaje, asi
como un peor repertorio motor y problemas de comportamiento,
comparando con nifios nacidos a término. Es evidente que estos nifios, en
muchas ocasiones, estdan mas expuestos a multiples riesgos, pero el
contexto en el que se desarrollan también puede tener un efecto vital
positivo o negativo (26,62). Por ejemplo, estudios observacionales han
demostrado que la crianza éptima y la calidad del entorno del hogar estan
asociados con mejores resultados del neurodesarrollo en la edad escolar
de nifios nacidos muy prematuros (64—66).

En ocasiones, las definiciones para algunas de estas disfunciones y su
gravedad no son uniformes entre las diferentes investigaciones. Incluso,
habitualmente, los infantes pueden tener retrasos importantes del
desarrollo que no estaran clasificados como alteraciones en si (19). Por un
lado, entre las disfunciones mas graves del neurodesarrollo estan la
paralisis cerebral, el trastorno del espectro autista (TEA), el trastorno por

déficit de atencidn con o sin hiperactividad (TDAH), la ceguera y la sordera.
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De manera general, hay una incidencia del 15% en infantes prematuros
(19,30,35,63,67). Por otro lado, las disfunciones mas suaves del
neurodesarrollo incluyen problemas en el area del lenguaje, de la
atencién, del desarrollo socioemocional, de la funcién ejecutiva, vy
alteraciones del desarrollo de la coordinacién. En este caso, al menos el
50% de nifios prematuros suele presentar una o mas disfunciones de este

tipo (19,30,35,63,64).

A continuacion, se exponen los hallazgos de los Ultimos afios con relacion
a estas complicaciones, teniendo en cuenta las diferentes areas que
comprende el complejo proceso del neurodesarrollo. Aunque estas
complicaciones se expongan de manera individual, se debe tener en
cuenta que, habitualmente, los nifios pueden presentar mas de una
alteracion (63).

1. Sistema cognitivo. El desarrollo cognitivo ocurre a través de la
interaccién de multiples procesos complejos de desarrollo (46). Las
complicaciones en este sistema a veces son dificiles de detectar en
infantes que no presentan signos de alteraciones en el
neurodesarrollo, y sélo se manifiestan en la edad escolar pudiendo
persistir en la edad adulta (19,46). Estas complicaciones incluyen
problemas de atencién, del procesamiento visual, del progreso
académico y de la funcién ejecutiva. Esta Ultima se refiere a
procesos que provocan un comportamiento intencional,
importante en el funcionamiento cognitivo, el comportamiento, el
control emocional y la interaccion social (19,46,63).

Los nifios nacidos entre las 28 y 34 SG son tan vulnerables a

presentar un desarrollo cognitivo pobre como los nacidos
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extremadamente prematuros (60). Sin embargo, varias
investigaciones han identificado una tendencia hacia puntuaciones
cognitivas mas bajas en categorias de menor edad gestacional y
menor peso al nacer (63). Las desventajas cognitivas que se
observan en esta poblacién, parecen persistir en la adolescencia 'y
en la edad adulta (19,46). Aunque se desconoce si estas
deficiencias cognitivas mejoran o empeoran a lo largo del tiempo
(19). Sin embargo, se sabe que estas disfunciones cognitivas estan
influenciadas por factores ambientales como el estatus socio-
econdmico, la educacién, las familias bi-parentales, efectos del
vecindario, la escolaridad vy el historial racial y social (19). Ademas,
cabe destacar que los nifios prematuros sin ninguna alteracién
neuroldgica muestran no sélo peores resultados cognitivos, sino
también mas problemas con procesos cognitivos especificos, en

comparacién con los nacidos a término (63).

2. Sistema motor. El desarrollo motor se caracteriza por los cambios
de las habilidades motoras a lo largo de la vida, los cuales son
resultado de la interaccién entre procesos ambientales vy
biolégicos determinados genéticamente. Los mayores cambios en
este desarrollo se observan en el primer afio de vida, en el que
aumenta el repertorio motor del infante, cuyos movimientos son
cada vez mas adecuados a sus necesidades, haciéndolos cada vez
mas eficientes (68). Se ha observado que existen diferencias en la
adquisicién de habilidades motoras entre los nifios prematuros y
los nacidos a término, probablemente como consecuencia de la

exposicion temprana al ambiente extrauterino (46,61). Este hecho,
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asi como la fuerza de gravedad vy las experiencias sensoriales
precoces, afectan al desarrollo del sistema musculo-esquelético y
nervioso, alterando, consecuentemente, la trayectoria del
desarrollo motor para esta poblacion (46).

Parece ser que, durante los primeros 2 afios de vida, el logro de
hitos motores depende principalmente de la edad gestacional al
nacer (46). Aun asi, algunas investigaciones han identificado varios
factores de riesgo de la alteracion motora: entre otros, describen
la influencia de la administracién de corticoides en el periodo
neonatal, la presencia de hemorragia periventricular, el distrés
respiratorio, la sepsis neonatal, la medida de la circunferencia
craneal y el tamafio del cuerpo calloso (46,62). Ademas, los
prematuros ingresados en la UCIN son mas vulnerables a tener
alteraciones en el desarrollo motor, debido a la exposicién a la
intensidad de las luces, al exceso de ruido, y a los procedimientos
dolorosos, los cuales son fuentes constantes de estrés (61). Aun
asi, cabe destacar que, aunque las alteraciones o retraso en el
desarrollo motor se diagnostican de manera temprana, pueden ser
transitorias o desaparecer con la maduracion del sistema nervioso

central (61,69).
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Las complicaciones del desarrollo motor pueden dividirse como
alteraciones mayores y alteraciones menores. Del primer grupo, la

pardlisis cerebral (PC) es la condicidn mds comun en la poblacién

de nifios prematuros. De hecho, entre el 5y 10% de estos infantes
desarrollan una PC, teniendo mayor riesgo los prematuros mas
inmaduros y de menor peso (19,46,63,70-72). Esta condicién
cronica dificulta el control del movimiento y la postura, y se debe
a una lesion o malformacion que afecta las dreas motoras del
cerebro. La severidad de la PC estad determinada por el tipo de PC,
que, a su vez, depende de la afectacion de las extremidades vy el
grado de limitacién funcional (63). Aunque los nifios prematuros
pueden desarrollar cualquier tipo de PC, las mas comunes son la
hemiplejia y la diplejia espastica. Esta Ultima, se asociada la
mayoria de las veces a la afectacion periventricular (63,73) (Figura

12).

Figura 12: Resultados de una resonancia magnética convencional, de lesién LPV en nifios con
diplejia y hemiplejia. Fuente: Cho, HK., et al. (73).
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En cuanto a las disfunciones motoras menores, se diagnostican
para describir a infantes que presentan alteraciones neuromotoras
persistentes, pero con un deterioro minimo o leve de la funciéon
motora (63). Existe una alta prevalencia entre los nifios nacidos
prematuros, aunque muchas veces son imperceptibles a la familia
y el entorno (19,62,63,71). En esta linea, todas las investigaciones
coinciden que el nacimiento prematuro influye en la ejecucion

motora fina y gruesa, la coordinacion, la planificacién motora, la

integracion sensoriomotora, la motricidad visual, la percepcion

visual y las tareas visuales espaciales (19,61-63,68,71).

Es posible que estas alteraciones se deban a la inmadurez del
sistema musculo-esquelético y neural inherentes a la inmadurez
del organismo (61,68). En el caso del desarrollo motor grueso, se
han visto diferencias significativas entre nifios prematuros vy
nacidos a término, especialmente entre 1 y 18 meses de edad
corregida. Estas diferencias son mayores en posiciones que
implican una mayor demanda de la musculatura antigravitatoria y
de control motor (sedestacién y bipedestacién) (61,68,69). Aun
asi, parece ser que existen otros factores que podrian influir en el
desarrollo de estas dificultades. Las restricciones ambientales, por
ejemplo, podrian provocar diferencias en la ejecucion motora y en
el modo de adquisicién de los hitos motores en nifios con
condiciones de salud y factores intrinsecos similares (61,69).

Los problemas de integracidn sensoriomotora engloban desde la
incapacidad de tolerar ciertas texturas de la comida o la ropa,
hasta la dificultad de seguir instrucciones observadas o la

incapacidad de tolerar el movimiento (63). Ocasionalmente, esta
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anormalidad en el procesamiento sensorial también influye a la
presion tactil profunda (61). Esta reactividad sensorial se observa
en el 82% de los nifios prematuros nacidos entre las 27 y 30 SG.
Consecuentemente, a los 2 afios de edad corregida, estos nifios
presentan una funcion motora adaptativa pobre, y peores
puntuaciones en la adquisicion motora y de lenguaje (61).
Respecto a las tareas visuales espaciales, se incluyen actividades
de dibujar, cortar con tijeras, vestirse, escribir, copiar figuras,
procesamiento espacial y golpeteo con el dedo. Los prematuros
con un desarrollo cognitivo tipico y sin presencia de PC pueden
desarrollar dificultades en estas habilidades (63).

En general, estos problemas son mas comunes en los prematuros
nacidos con menos de 28 SG. Aun asi, incluso los nifios prematuros
mas maduros tienen riesgo de desarrollar estas dificultades. Un
tercio de los nifios nacidos entre las 32 y 36 SG tienen déficits en
la motricidad fina y en la escritura en la edad escolar (63). A pesar
de que estas alteraciones sean menores comparando con lo que
comporta una PC, pueden afectar la autoestima del nifio y las
relaciones con sus iguales, lo cual contribuye a su vez, a la
frustracion y la desesperacion, que interfieren con el progreso
académico vy las relaciones sociales en general (46,63). De hecho,
aunque un nifios prematuro muestre un logro de hitos motores
tipico en la edad infantil, los problemas motores sutiles a menudo
se hacen mas evidentes con el aumento de exigencia en la edad

escolar (46,62).
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3. Sistema sensorial.

a.

b.

Vision. La maduracion bioldgica del sistema visual puede
verse comprometido e influenciado por las experiencias
visuales tempranas y atipicas que conllevan el nacimiento
prematuro. Ademas, el desarrollo del sistema cerebral
visual es mas vulnerable en el tercer trimestre del
embarazo, por lo que el parto prematuro implica un mayor
riesgo de desarrollar una retinopatia del prematuro (46).
Consecuentemente, la poblacion de nifios prematuros
tienen mayor compromiso de padecer problemas visuales
comparando con los nacidos a término (46,63).

La miopia es una de las secuelas visuales mas comunes de
la retinopatia, y su incidencia aumenta con la severidad de
la patologia y con la disminucion de la edad gestacional.
Otros problemas visuales como la hipermetropia, el
astigmatismo y el estrabismo también son comunes en la
poblacién de niflos prematuros (19,63). Finalmente, la
edad gestacional afecta a la incidencia de cegueray a la
severidad de la alteracion visual, con una tasa de 1-2% en
infantes nacidos con 26-27 SG, y un 4-8% en los nacidos
con menos de 25 SG (19). En general, el 35% de los nifios
prematuros presentan algun tipo de afectacion visual (36).
Audicion. El desarrollo auditivo fetal ocurre en una
frecuencia muy baja, en un ambiente acustico
humedecido. Las principales estructuras del oido se
establecen a las 25 SG, acompafiado de una temprana

organizacion funcional de la corteza auditiva. De hecho, a
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las 32 semanas de embarazo el infante puede percibir
diferencias en las voces de hombres y mujeres. Por ello, las
alteraciones en las experiencias acusticas cambian la
maduracién cortical, la expresion de neurotramisores, vy el
desarrollo de la percepcion del lenguaje (46). Como
consecuencia, los nifios nacidos prematuros presentan una
mayor incidencia de pérdida de audicién o alteraciones
auditivas que el resto de la poblacion (63).

Ademads, la prematuridad conlleva unos patrones de
activacion cerebral diferentes en respuesta al lenguaje; lo
cual se correlaciona con un peor desarrollo neurolégico a
los 6 meses de edad (46,63). Asimismo, estos nifios tienen
mas dificultades en el procesamiento y discriminacién
auditivo en comparacion con los nifios nacidos a término
(63). Consecuentemente, estas alteraciones tienen un
efecto perjudicial acumulativo en la adquisicion del
lenguaje y en el aprendizaje escolar (19,46,63).

c. Sensibilidad. El circuito somatosensorial y del dolor de los
recién nacidos prematuros es inmaduro. De hecho, las vias
descendentes que modulan la respuesta al dolor no son
funcionales hasta la edad cercana a término y las vias para
los estimulos nocivos y benignos se superponen.
Consecuentemente, en los nacidos prematuros, la
discriminacién entre los dos tipos de estimulos es menos
sensible, lo cual, a su vez, puede provocar cambios a largo

plazo en el procesamiento somatosensorial (46).
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d.

Asimismo, el grosor y la actividad funcional de la corteza
cerebral y las capacidades visuo-perceptivas se reducen en
los nifilos expuestos a un mayor nimero de procedimientos
dolorosos, como es el caso de los nacidos prematuros
(46,58). Como consecuencia, estos nifios pueden mostrar
comportamientos mas introspectivos en la edad escolar.
Ademads, tal como se ha expuesto en el apartado de las
disfunciones de integracién sensoriomotora, estos infantes
tienen mas probabilidades de tener alteraciones del
procesamiento sensorial, por lo que presentan una
“busqueda de sensaciones” atipica. Los factores de riesgo
para estos sintomas incluyen la lesion de la substancia
blanca y el género masculino, ademas de la prematuridad
(46). Por todo ello, es fundamental aportar un buen
manejo del dolor de estos nifios durante la estancia en la
UCIN (58).

Gusto/olfato. Los sistemas gustativos y olfativos son
funcionales a partir del segundo trimestre del embarazo.
Ambos establecen el comportamiento alimentarioy las vias
neurales que regulan el control hormonal del apetito. Por
ello, las experiencias alteradas del gusto y el
funcionamiento oro-motor, como consecuencia de la
alimentacién prolongada por sonda, pueden retrasar la
adquisicién de la alimentacion oral, asi como perturbar la
respuesta inmune y afectar los habitos alimentarios a largo

plazo. De hecho, existe un mayor riesgo de enfermedades
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asociadas a la alimentacion, como la diabetes e

hipertension, en adultos que nacieron prematuros (46).

4. Personal-social y comportamiento. Cuando se evallan estas
cualidades, se tienen en cuenta la presencia de componentes de
introversion (depresion o ansiedad) y/o extroversion (agresion,
impulsividad, comportamiento delincuente), salud mental,
temperamento, habilidades sociales, y la presencia/ausencia de
alteraciones psiquiatricas (46,62). Estos problemas
comportamentales y socio-emocionales son mucho mas dificiles
de definir clinicamente en la infancia, y la mayoria de los datos
provienen de los padres o los profesores (63). Ademas, estas
alteraciones estan muchas veces relacionadas con el sistema
cognitivo (19).

Por un lado, el TDAH es una complicacion que estd mas presente
en la poblacién de nifios prematuros, comparando con nifios a
término (19,46,63). Estos nifios son mas susceptibles a presentar
dificultades relacionadas con la inatencién y la hiperactividad, y de
tener problemas emocionales en la edad escolar, lo cual afecta a
la funcién académica (19,46). EIl TDAH ha sido identificado en nifios
sin alteraciones en el neurodesarrollo, y parece ser universal, a
pesar de las diferencias interculturales (19). De la misma manera
que con otras complicaciones mencionadas, cuanto menor es la
edad gestacional, mayor es la tasa de incidencia de este trastorno
(46).

Por otro lado, los infantes prematuros tienden a tener rasgos de

timidez, falta de asertividad, menos empatia y mala adaptacion
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social, ademas de estar mas ansiosos y retraidos, y de tener mas
dificultades con la interpretacion de la expresion facial y el
lenguaje corporal (19,46,63). Los resultados a largo plazo
relacionados con estas condiciones persisten en la adolescencia y
la edad adulta (19,63). Asimismo, se ha identificado que los
adolescentes que nacieron prematuros tienen mas dificultades
con el procesamiento de las emociones, y, en el caso de los
adultos, con el reconocimiento del enfado (46). Sin embargo, la
poblacién de nacidos prematuros presenta menores tasas de
delincuencia y comportamiento de busqueda de riesgos
comparando con los nacidos a término (19,63).

Finalmente, el riesgo de desarrollar un TEA se ha asociado en
infantes prematuros a una menor edad gestacional, una
restriccion del crecimiento y a la exposicién de inflamacion (por
ejemplo, por infeccién materna); con un mayor riesgo en menores

de 28 SG y menores de 1500g al nacer (46).

5. Lenguaje y comunicacion. El desarrollo del lenguaje y la
comunicacién requiere una interaccion compleja entre habilidades
auditivas, sociales, motoras y cognitivas, y depende del entorno
social en el que se ha cuidado del infante (46,63,74).

El parto prematuro limita la exposicidn a la voz por la estancia en
la UCIN, y a menudo se ve alterada por la presencia de otros inputs
auditivos mas ruidosos. Consecuentemente, se distorsiona la
conectividad funcional de las vias del lenguaje, provocando signos
de alteracién del lenguaje tempranamente detectables, pero con

efectos duraderos (46,63,74). Los déficits simples tienden a
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desaparecer en nifios prematuros neuroldgicamente intactos,
pero las alteraciones complejas suelen ir mas all3, incluso hasta la
edad escolar y/o la edad adulta (46). Los problemas de lenguaje
persistentes pueden llevar a problemas de lectura y ortografia, y a
una fluencia verbal mas pobre en la adultez (74). El riesgo de
desarrollar estas alteraciones del lenguaje es detectable
tempranamente en las habilidades pre-verbales, por ejemplo, en
larelacion entre la atenciony el seguimiento de la mirada en bebés
prematuros (46).

La afectacion de diferentes aspectos del desarrollo del lenguaje se
ve relacionada con el grado de prematuridad. De hecho, el
lenguaje expresivo suele estar mas afectado que el receptivo, y los
prematuros tardios, por ejemplo, presentan una reducciéon de la
fluidez nominal y verbal, pero no del lenguaje receptivo (46,74). Es
por ello que el 25% de los prematuros nacidos con menos de 26
SG desarrollan alteraciones del lenguaje en la edad escolar,
mientras que solo afecta a 1 de cada 3 nacidos con menos de 36

SG (46).

Como consecuencia de todas las alteraciones y complicaciones
mencionadas hasta ahora, existe una correlaciéon entre el nacimiento
prematuro y el rendimiento escolar. De hecho, varios estudios muestran
la asociacion entre esta capacidad y diversos factores de riesgo, como: la
edad gestacional y la circunferencia craneal al nacer, la presencia de HIV,
la clasificacion del peso al nacer en relacion a la edad gestacional, el
diagndstico de retinopatia, los factores socioecondmicos, y el uso de

surfactante y corticoesteroides (62).
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En esta linea, una amplia evidencia sugiere que los nifios nacidos
prematuros tienen mas problemas de aprendizaje (62,63). Estos se
reflejan por las dificultades en la edad escolar, que se hacen mas
aparentes a medida que el nifio prematuro progresa en su educacion. Las
alteraciones de aprendizaje pueden manifestarse como dificultades
significativas en la adquisicion y el uso de la escucha, el habla, la lectura,
la escritura, el razonamiento, y las habilidades matematicas (aritmética).
Aun asi, la deteccion de estos problemas puede ser complicado en nifios
gue no presentan otras anormalidades en el neurodesarrollo. Ademas, en
ocasiones, solo se manifiestan en la edad escolar y pueden persistir en la
adultez. La prevalencia de estas dificultades se ve aumentada con una
menor edad gestacional al nacer, y el nivel educativo mas alto

completado, también se ven afectado con este factor (63).

En las Ultimas décadas, ha incrementado la importancia de observar la
capacidad funcional de los nifios prematuros, para definir los efectos de
las complicaciones y alteraciones mencionadas en las habilidades
individuales de desarrollar las tareas diarias esenciales (19). Por ello, no se
debe olvidar la consideracion de la funcionalidad, es decir, lo que el nifio
es capaz de hacer (63). La adquisicion de habilidades motoras vy
adaptativas, entre otras, y el funcionamiento de los sistemas del
neurodesarrollo representan las habilidades funcionales de la persona. La
mayoria de los nifios y adultos con una discapacidad del neurodesarrollo
pueden tener una buena funcionalidad. Sin embargo, las limitaciones
funcionales mas severas se han identificado en nifios con PC. Estas
también son muy comunes en nifios con retinopatia del prematuro y mala

visién (63). De hecho, tal como se ha expuesto en apartados anteriores,
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los infantes extremadamente prematuros tienen una mayor prevalencia
de retraso mental y déficit visual, lo cual provoca una restriccion en las
actividades de la vida diaria y en las habilidades de autocuidado en la
infancia y adolescencia (19). En esta linea, los padres de adolescentes
nacidos prematuros expresan mayores limitaciones funcionales,
comparando con lo que explican los padres de nifios nacidos a término

(19).

1.1.1.6. Influencia de la prematuridad en el contexto parental

La adaptacién al rol parental es un proceso que inicia, en el caso de
muchas mujeres, con el embarazo o incluso antes, y procede meses
después del parto (75,76). Por un lado, el embarazo conlleva adaptaciones
fisioldgicas y fisicas sustanciales en el cuerpo de la mujer, los cuales estan
orquestados por cambios endocrinos. Ademas, aungue se conoce poco de
los cambios que comporta la gestaciéon en el cerebro de la madre,
investigaciones recientes apuntas a que se producen adaptaciones
significativas en las estructuras del cerebro materno (77). Por otro lado,
las 40 semanas del embarazo ayudan a la madre a prepararse
mentalmente para la maternidad. A medida que avanza en la gestacion
realiza una busqueda de apoyo positivo para el cambio de estatus,
mediante relaciones que le ofrecen ayuda emocional o practica, o como
modelos a seguir (76). Ademas, los Uultimos meses son periodos de
preparacion para el parto, el nifioy su “nido”, etapa en la que emerge una
imagen idealizada de ella misma como madre y del feto como nifio (75,76).
Después del parto a término, el desarrollo del rol e identidad maternal

procede en relacion a las caracteristicas especificas del infante, e implica
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habilitarse en tareas de cuidado y recibir gratificacién por el rol materno

(76).

Cuando el parto se produce de manera inesperada antes de la edad a
término, los padres experimentan muchos efectos psicosociales vy
emocionales negativos, ya que tienen que enfrentarse a muchos desafios
(19,78). A continuacién, se resumen las 4 vivencias generales que suelen

enfrentar los padres tras un nacimiento prematuro (Figura 13).

Pérdida de control y

expectativas, \ Dificulta desarrollo rol parental

detencién preparacion R
psicoldgica A
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Y
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Figura 13: Influencia de la prematuridad en el contexto parental. Fuente: elaboracion propia.

En primer lugar, las madres que dan a luz de manera prematura,
experimenta una pérdida de control y destruccion de sus expectativas, con
un detenimiento abrupto de la preparacion psicologica para el rol
materno, el cual requiere nuevos medios de adaptacién (76,79). Este
hecho dificulta el desarrollo del rol parental, ya que el nacimiento
acontece en el tercer trimestre, momento crucial para el crecimiento de
su identidad como madre (80). Muchas investigaciones creen que este es
el primero de los siguientes desafios psicolégicos que enfrentan las

madres de nifios prematuros (76,81). Ciertamente, la brusquedad del
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parto inesperado, en el que apenas se sienten presenten, hace que no
haya una transicion entre estar embarazada, con el feto en el vientre, y
ser madre. A este hecho se suma la circunstancia del ingreso en la UCIN,
la cual retrasa o dificulta que las madres puedan ver y cuidar a su recién
nacido, y complica la construccion del rol parental. Consecuentemente,
estas madres ya no estan embarazadas, pero tampoco se sienten madres

(80,82).

Ensegundo lugar, son muchas las investigaciones que afirman que, a causa
del nacimiento pretérmino, los padres experimentan altos niveles de
distrés psicoldgico, incluyendo ansiedad, depresién y sintomas de trauma
(35,64,75,78—85). Estas vivencias estan relacionadas con la prematuridad
del bebé y el entorno de la UCIN, asi como la separacién, fisica y
emocional, del bebé (82-84). Por ejemplo, la incertidumbre sobre la
supervivencia del neonato y el aumento de riesgo de complicaciones
médicas, asi como las preocupaciones sobre los efectos a largo plazo son
factores que aumentan el nivel de estrés de los padres. Ademas, existen
otras caracteristicas familiares y referentes al parto que se relacionan con
el estrés. El nivel socio-econdmico bajo, el mal funcionamiento familiar, el
bajo nivel educativo y la falta de informacién, asi como el parto por
cesarea, se asocian con un aumento del nivel de estrés (19,75,78,83,84).
Sin embargo, un buen apoyo social o haber tenido hijos previamente
influye favorablemente en este estado (83,86). Ademas, es importante
destacar que los sintomas depresivos en las madres son un predictor

importante del desarrollo del infante (35,85).
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En tercer lugar, el ingreso en la UCIN no corresponde con sus expectativas
iniciales sobre la paternidad, por lo que representa otro reto mas al que
enfrentarse (81,82,85). Frecuentemente, la unidad es un entorno
desconocido en el que los padres se sienten perdidos y frustrados, lo cual,
ademads de aumentar su nivel de estrés, puede dificultar el desarrollo del
apego y vinculo con su bebé (82,84,85). De hecho, el apego entre la madre
y el bebé también empieza a formarse durante el embarazo, pero se
desarrolla mas completamente una vez ha nacido el infante (82). Un apego
seguro significa la habilidad de los padres para responder de manera
sensible a su hijo vulnerable, que a su vez contribuye considerablemente
en el desarrollo futuro del nifio (79,87). El proceso del desarrollo del apego
seguro puede verse enlentecido o interrumpido por las circunstancias del
nacimiento pretérmino y esto a su vez dificultar el vinculo (79), es decir, la
union o relaciéon entre los padres y el infante, lo cual implica sintonia,
equilibrio e identificacion y comprension  mutua  (75,82).
Consecuentemente, los nifios prematuros y sus madres presentan un

retraso en el desarrollo del apego y del vinculo (75,76,79,82,88).

En cuarto lugar, el cuidado del prematuro durante las primeras semanas o
meses de vida puede suponer un reto para los padres, especialmente
aprender a reconocer las necesidades de su hijo y responder
apropiadamente. Como consecuencia de la inmadurez, el
comportamiento del nifio prematuro requiere una interpretacién
cuidadosa, ya que suelen ser menos sensibles y exhiben comportamientos
menos receptivos para sus cuidadores. De esta manera, la competencia
parental, es decir, la habilidad de las madres para cuidar del recién nacido

puede verse afectada (86,89). Esto sucede, habitualmente, por una falta
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de confianza, que implica conocimientos, habilidades y sentimientos
positivos, y por la dificultad en el desarrollo del apego vy del vinculo. La
incapacidad de las madres para responder adecuadamente a las sefiales
de su bebé (es decir, el comportamiento parental disfuncional) y la
inhabilidad del infante para responder a las acciones de su madre, pueden
crear una disonancia entre ambos. Asimismo, las madres con poca
confianza materna pueden transformar estos sentimiento de insuficiencia
en respuestas estresante (86).

Ademads de lo expuesto, muchos estudios muestran que los padres de
estos niflos pueden experimentar miedo, rechazo, shock inicial vy
consternacion por la apariencia del bebé, aislacidn social y dificultad para
compartir sus experiencias, culpa, verglienza, impotencia, sentimientos
intensos de pérdida y dolor por los acontecimientos y disminucién de la
autoestima y autoconfianza, entre otros (79,80,82,88). Estos sentimientos
pueden tener efectos psicosociales y emocionales negativos en ellos
mismos, lo cual, a su vez, influye considerablemente en el desarrollo del
nifio prematuro (79,81,90). Por ejemplo, las madres que experimentan
culpa por la pérdida del “nifio ideal”, generan actitudes de
sobreproteccién o un seguimiento obsesivo del desarrollo psicomotor de
su hijo (88).

Aun asi, se han descrito algunos factores que generan satisfaccion a los
padres y que benefician a las vivencias expuestas. Entre ellas estan la
seguridad, la comunicacién afectuosa, la cercania, la obtencion de
informacion, la educacion y la participacion en el cuidado del bebé. Las
experiencias positivas como ser capaces de cuidar del bebé generan

sentimientos de amor, alivio y cercania. De hecho, cuando las madres
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pasan de un cuidado pasivo a un mas activo, en el que se sienten

involucradas e incluidas, pasan a sentir “el bebé” como “su bebé” (82).

Con el objetivo de aliviar y manejar las emociones y el distrés que
comporta la prematuridad, los padres utilizan diferentes estrategias de
afrontamiento. Estas estrategias cambian dependiendo del contexto en el
gue se desarrollan y pueden ser estrategias que se centran en la emocion
(por ejemplo, permanecer cerca del bebé y garantizar que le administran
los cuidados que necesita), o en el problema (como puede ser, buscar
informacion sobre el estado de salud de su hijo) (91-93). Los factores
personales y de contexto influyen en la eleccion de una de estas dos

estrategias (91,93).

A pesar de que las madres y los padres se enfrentan a los mismos desafios
existenciales, varias investigaciones han encontrado diferencias en sus
respuestas y sus estrategias de afrontamiento, asi como en el relato sobre
la vivencia del parto prematuro y el ingreso en la UCIN (81,87,93,94). Por
un lado, la mayoria de estudios afirman que las madres presentan un nivel
de estrés mas elevado que los padres, debido a las expectativas
preliminares que tienen las madres por su rol como cuidadoras principales
durante el embarazo (83,93). Sin embargo, algunas investigaciones han
reportado resultados contrarios, o no han encontrado diferencias entre
madres y padres. En estos casos, los autores concluyen que los padres
tienen mayores dificultades para interpretar el comportamiento del recién
nacido, lo cual aumenta su nivel de estrés; o, cuando el nivel de estrés es
similar, se asocia a que ambos lo experimentan desde diferentes fuentes

(83).
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Por otro lado, parece ser que los retos que comporta la prematuridad
afectan de una manera mas emocional en las madres, mientras que los
padres asocian los desafios con los problemas diarios y los conflictos
internos sobre como priorizar las demandas de su pareja y la familia
(81,94). Por ejemplo, durante la estancia en la UCIN, las madres expresan
soledad a un nivel existencial, en el que tienen dudas sobre ser madres
suficientemente buenas y se sienten culpables por haber dado a luz
demasiado pronto (81).

Finalmente, con relacidn a las necesidades y estrategias de afrontamiento
gue expresan los padres y madres de los nifilos prematuros, también
existen diferencias. En las etapas iniciales, los padres necesitan,
principalmente informacion y reafirmacién sobre el estado de salud de su
mujer e hijo. Consecuentemente, interactian mas con el profesional
sanitario para obtener informacion y soporte. Sin embargo, la madre

recurre al apoyo emocional en su pareja (87,93).

Tal como se ha expuesto en apartados anteriores, el riesgo de alteraciones
del neurodesarrollo del nifio prematuro se ve relacionado con la influencia
del entorno, como son las habilidades de crianza de los padres y el nivel
de estrés parental, entre otros (35,95). Por ello, la paternidad sensible y
las interacciones madre-hijo son un foco importante de las intervenciones

de desarrollo para los recién nacidos prematuros (64,89).
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1.2. Estado actual del tema

1.2.1. Intervencion temprana

La intervencién temprana se ha definido ampliamente como “un servicio
multidisciplinar, proporcionado a los nifios desde el nacimiento hasta los 5
afios de edad, para promover la salud y bienestar infantil, mejorar las
competencias emergentes, minimizar los retrasos del desarrollo, remediar
alteraciones existentes o emergente, prevenir el deterioro funcional y
promover la crianza adaptativa y funcion familiar general” (35,96).

“Temprana” puede ser interpretada de dos maneras: “inicio temprano
respecto a la vida” o “inicio temprano respecto a la expresién de la
condicién” (96). En este caso, la edad de inicio de la intervencién
temprana suele depender del tipo de discapacidad, pero, generalmente,
comienza inmediatamente después de reconocer o identificar el retraso
del desarrollo o el riesgo para esta condicién (97). De hecho, en muchas
ocasiones, las intervenciones tempranas del desarrollo se limitan al primer
afio de vida, e inician de manera precoz después del nacimiento, durante
la estancia en la UCIN (35,97). Esto se debe a que los constructos tedricos
y bioldgicos durante este periodo clave para el desarrollo cerebral y
musculo-esquelético, y la naturaleza de la relacion parento-infantil, son
diferentes respecto a los de la infancia mas tardia (35,96). Por ejemplo,
aunque el cerebro del neonato prematuro es mas vulnerable, la
plasticidad latente es un potencial para que las experiencias precoces y
ambientales puedan influir positivamente en su desarrollo (35,64). En
efecto, el mayor pico de plasticidad se observa entre los 2-3 meses antes
de la edad a término, y 6-8 meses después (96). Por ello, el objetivo es

mejorar las conexiones cerebrales durante este periodo clave del
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desarrollo, en lugar de esperar a que aparezca las alteraciones vy
deficiencias. Ademas, en lugar de ser pasivo, el entrenamiento incluye una
participacion activa del infante, para que se produzca un aprendizaje a
través de las experiencias (35,64).

Sin embargo, el inicio “temprano” de la intervencion presenta dos
desventajas importantes. En primer lugar, no esta del todo claro el tipo de
problemas que el bebé puede desarrollar mas adelante, a lo largo de su
vida. Esto dificulta el establecimiento de objetivos efectivos para el
programa de intervencion. En segundo lugar, parte de la poblacion en
riesgo no tiene por qué presentar un trastorno del desarrollo en el futuro,
por lo que es imprescindible disponer de herramientas que nos permitan
identificar aquellos infantes en los que la intervencién puede ser mas
beneficiosa (64,96).

Los programas de intervenciones tempranas pueden ir dirigidas al infante
y/o las familias (64,96,97). Por un lado, los programas dirigidos a la familia
solicitan su participacion en el centro o a través de visitas en el hogar, y
estan disefiadas para mejorar la relacién y habilidades parentales. De
hecho, hoy en dia esta extensamente reconocido que la facilitacion de la
interaccidon parento-infantil tiene efectos consecuentes en la mejora del
desarrollo del infante (97). Por otro lado, se han descrito tres grupos de
nifios a los que puede ir dirigida la intervencion: 1) nifios ambientalmente
vulnerables que se consideran desfavorecidos como consecuencia de un
entorno fisico y social carente que puede limitar su crecimiento vy
desarrollo; 2) infantes en riesgo bioldgico debido a condiciones que
pueden resultar en un retraso psicomotor (como es el caso de los nifios

prematuros); 3) nifios con un riesgo establecido como consecuencia de
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haber sido diagnosticados de una condicién médica que afecta el progreso
del desarrollo (por ejemplo, paralisis cerebral) (97).

Consecuentemente, los distintos modelos de programas de intervencién
pueden tener diferentes enfoques como el preventivo, la remediacién o
el tratamiento de una alteracion o retraso especifico (97,98). En primer
lugar, cuando una intervencion inicia en edades tempranas en nifios con
altoriesgo de tener problemas en el neurodesarrollo, la intervencion tiene
un enfoque preventivo (98,99). En este caso, es esencial identificar a estos
nifios de manera precoz, de modo que la intervencioén comience lo antes
posible, previamente a que se manifiesten los déficits (97). Estas
estrategias van dirigidas a facilitar la adquisicion de habilidades, a inhibir
o minimizar los efectos del factor de riesgo especifico en el desarrollo a
largo plazo, y a promover el desarrollo éptimo. Este servicio se
proporciona previamente al diagndstico, por lo que se considera una
prevencion primaria (89,97,98).

En segundo lugar, los programas de remediacién pretenden mejorar las
areas de dificultad y estan dirigidas a la alteracion identificada en cada
infante (97). Este enfoque se aplica cuando se manifiesta una disfuncién
especifica, y las estrategias se dirigen a prevenir futuros retrasos y a
compensar los déficits, promoviendo la funcionalidad y la independencia
del infante (98). En este caso, se considera una prevencion secundaria, ya
gue busca eliminar o disminuir el retraso, asi como prevenir futuras
discapacidades (97,99).

En tercer lugar, los servicios también estan dirigidos a nifios con déficits
del desarrollo que no se pueden remediar. Mediante un enfoque de
tratamiento, se utilizan técnicas de compensacion para los déficits

identificados, y que no se pueden cambiar con las intervenciones
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disponibles. Es decir, se emplean ayudas técnicas y adaptaciones con el fin
de maximizar la funcionalidad y minimizar el efecto de las dificultades en
la funcionalidad e independencia del infante (97).

Aun asi, los criterios de elegibilidad para la intervencion temprana
dependen de cada centro asistencial u hospitalario, estado o comunidad,
pero generalmente incluyen aquellos nifios descritos previamente:
diagnosticados con una condicién que tiene un riesgo establecido o
conocido de retraso, infantes con un retardo del desarrollo diagnosticado,
y aquellos con un riesgo ambiental o bioldgico de desarrollar una
discapacidad si no son intervenidos (por ejemplo, nifios con Sindrome de

Down) (97).

Finalmente, cabe destacar que, aunque muchas intervenciones pueden
estar especificamente dirigidas al desarrollo motor o cognitivo, hay una
fuerte relacion entre estas dos areas. Por ejemplo, los programas que
influyen la funcién motora, pueden tener efectos en el desarrollo
cognitivo, ya que favorecen la interaccion del infante con el entorno
(96,98,100). Por ello, tal como enuncia la definicién, y con el objetivo de
mejorar las competencias del infante, la intervencion se realiza mediante
un equipo multidisciplinar (psicélogo, fisioterapeuta, logopeda, terapeuta

ocupacional, pediatra, etc.) (97,100).

1.2.1.1. Intervencion temprana para nifios prematuros:

Debido a la diversidad de problemas del neurodesarrollo que pueden
presentar los nifilos prematuros, no es sorprendente la cantidad de
intervenciones tempranas que se han desarrollado para esta poblacién

(35,89). Estos programas de intervencidn temprana presentan las
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siguientes variaciones: momento de inicio (inmediatamente después de

nacer versus tras el alta hospitalaria); lugar de realizacién (hospital/centro

o en el hogar); profesional que realiza el programa (enfermera, psicélogo,

fisioterapeuta, pediatra, etc.); objetivo de la intervencidon (por ejemplo,

infante y relacidon parento-infantil); criterios de inclusién (nifios con bajo

riesgo versus con algo riesgo); dosis de la intervencion (4 sesiones

respecto >100 sesiones); y duracion del seguimiento (entre 3 meses y 18
afios) (35,64,98).

Muchos investigadores han debatido acerca de estas variaciones entre los

programas de intervencién temprana del desarrollo. Entre otros, Spittle,

A., et al. (2016) destacaron algunas claves para que la intervencion sea
mas efectiva (35):

- ¢Cuando debe comenzar la intervencion temprana? Tal como se ha

mencionado anteriormente, la intervencion puede iniciar en la

UCIN o semanas después, tras el alta hospitalaria. La mayoria de

los programas investigados inician varias semanas después del

nacimiento, pero cabe destacar que aquellos que inician en la UCIN

y continldan después del alta hospitalaria son los mas adecuados

para las familias, debido a la continuidad que tienen en el cuidado.

Ademads, estas intervenciones presentan un mayor efecto en

cuanto a resultados cognitivos, comparando con las que inician

tras el alta hospitalaria (35,64,98,99). Los programas que inician

desde la unidad neonatal, presentan mejorias a corto plazo en el

neurodesarrollo, aunque los beneficios a largo plazo son poco

claros (35,96,98,101-103). Aun asi, sabemos que las

intervenciones que se realizan Unicamente en la UCIN, no son

suficientes para compensar las consecuencias negativas del
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nacimiento prematuro, por lo que es recomendable que continten
tras el alta hospitalaria (35,89,98,99).

- ¢Donde se debe realizar la intervencién temprana? Esta puede
realizarse en el hogar familiar, en el hospital clinico o en un centro
comunitario (privado o publico). Las Ultimas investigaciones
sugieren que la localizacion no influye necesariamente en la
eficacia de la intervencion, siempre y cuando tengan un enfoque
en la relacion parento-infantil. Sin embargo, esta pregunta ha sido
poco investigada, por lo que son necesarios mas estudios que
comparen la efectividad de la intervencion en diferentes
localizaciones (35,104).

- ZQuién deberia recibir la intervencion? Tal como se ha explicado
anteriormente, la intervencion temprana preventiva estd indicada
en la poblacién de nifios prematuros. Asimismo, los infantes
prematuros sin riesgos conocidos de alteraciones neuroldgicas en
el periodo neonatal (sin HIV ni LPV) presentan beneficios en el
desarrollo cognitivo, motor, comportamental y de lenguaje en la
infancia temprana como resultado de una intervencion precoz
preventiva. Respecto a los nifios prematuros con un diagndstico
precoz de paralisis cerebral (en el primer afio de vida), es mas
probable que se beneficien a nivel motor de un entrenamiento
intensivo, orientado a objetivos, y de una tarea especifica, que de
un programa preventivo (35,98,105).

- dQué deberia incluir la intervencion temprana? Son muchas las
investigaciones que concluyen que los programas deberian
basarse en la relacién parento-infantil y el desarrollo del bebé

(35,89,99,106). De hecho, las pocas intervenciones que han
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mostrado beneficios en el desarrollo motor de nifios prematuros,
incluyen la intervencion de fisioterapia con un enfoque en la
relaciéon parento-infantil (35,104,106,107).

- ¢Cudnto deberia durar la intervencion temprana? La duracién vy la
dosis del programa de intervencidén varia en las diferentes
investigaciones, y aun no se ha demostrado una relacion clara de
dosis-beneficio (35,108). Aun asi, algunos programas con 7-12
sesiones, realizadas en los primeros 6-12 meses, han mostrado
beneficios en los resultados cognitivos y comportamentales del
nifio prematuro (35,99). En esta linea, se puede esperar que la
dosis y el cumplimiento de la intervencion estén asociadas con su
efectividad, por lo que se debe continuar investigando al respecto

(108).

1.2.2. Fisioterapia neonatal
La fisioterapia neonatal es una practica avanzada en el drea de la
fisioterapia pediatrica, y nacid alrededor de los afios 70-80, cuando se
establecieron las unidades neonatales (109). Dentro de esta
subespecialidad pedidtrica, los fisioterapeutas neonatales, como
especialistas en el movimiento y el control postural, tienen una
oportunidad Unica para dar forma al sistema musculo esquelético y a la
organizacion de la motricidad de los infantes prematuros, asi como para
ayudar a los padres y cuidadores principales a optimizar el desarrollo

cerebral del infante durante la estancia en la UCIN (110,111).
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1.2.2.1. Bases para el desarrollo de intervenciones en fisioterapia

neonatal
Hasta la actualidad, no se han encontrado guias de practica clinica sobre
la fisioterapia neonatal. Sin embargo, se ha publicado una serie de
articulos que guian los modelos de entrenamiento clinico para esta
especialidad. Estos, ademds, describen las competencias clinicas y un
algoritmo tedrico de toma de decisiones (109,110), asi como un marco
tedrico de referencia y recomendaciones de practicas basada en la
evidencia para la fisioterapia neonatal (111). Estas referencias se basan en
tres conceptos tedricos actuales, los cuales ofrecen un marco para
optimizar el movimiento funcional y la postura del infante, ademas de
promover las actividades funcionales y favorecer la relacion infanto-

familiar (110,111). A continuacién, se resumen brevemente estas teorias:

1) La teoria de los sistemas dinamicos del desarrollo. Entre otras
cosas, esta teoria explica el desarrollo del control motor, y busca
dar respuesta a la adquisicion de habilidades y problemas
particulares, pobremente resueltas con teorias mas antiguas
(112,113). De hecho, esta teoria difiere especialmente de la teoria
neuromaduracional, ya que sitla la maduracién neuronal en un
plano similar a otras estructuras y procesos que interactlan para
promover el desarrollo motor, en lugar de estructurario de manera
jerdrquica (111,112,114).

La investigadora Esther Thelen aporté mucho a la teoria de los
sistemas dinamicos, la cual fue descrita en los afios 70-80. Esta
teoria hipotetiza, por un lado, que hay multiples variables

identificables (como la fuerza muscular, la masa corporal, la
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excitacion, las redes neurales, la motivacion y las fuerzas
ambientales) que establecen un contexto para la iniciacion vy
ejecucion de un movimiento. Por otro lado, teoriza que la relacion
o lainteraccion entre estas variables es un flujo constante y, por lo
tanto, da forma a las caracteristicas de un movimiento a medida
qgue se desarrolla. De esta manera, esta teoria propone que los
cambios en el desarrollo del comportamiento motor y el
rendimiento de habilidades puede explicarse en términos de
dinamicas comunes entre los sistemas fisicos, bioldgicos y neurales
(112). Por ejemplo, en el desarrollo motor, se considera que las
interacciones recurrentes entre las actividades musculares vy
perceptivas dan lugar a patrones de coordinacién que subyacen a
habilidades como alcanzar y caminar (113).

Thelen defendia que para que un nifio aprenda a alcanzar y agarrar
un objeto, por ejemplo, debe producirse una importante
transicion en el desarrollo. El bebé adquiere esta habilidad hacia
los 4 meses de edad, aunque existen variaciones considerables en
la poblacion. La autora establecid, en este caso, una lista de
requerimientos en los que se basa el desarrollo de esta habilidad:
la motivacién, la capacidad visual (para detectar el objeto), el
conocimiento de lo que sucedera si alcanza y mueve el objeto, la
habilidad para planear los movimientos, el control muscular, las
reacciones de anticipacion postural, la capacidad de recordar las
acciones para lograr el objetivo (115).

Aun asi, podriamos preguntarnos, {por qué es importante tener
en cuenta esta teoria para realizar una intervencion temprana de

fisioterapia? Existen dos razones principales que dan respuesta a
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esta pregunta. La primera, y la mas obvia, es que las suposiciones
sobre el entorno afectan profundamente al tratamiento del nifio e
interpretacién de la infancia. Es decir, cdmo se interpreta la
etiologia de una alteracion — vy las teorias implicitas o explicitas en
el desarrollo — pueden alterar profundamente la forma en que se
trata al nifio. La segunda, apoya el hecho de que la intervencion
terapéutica es un proceso de desarrollo en si (115).

Lo mismo sucede con el desarrollo de un neonato en la UCIN, los
multiples sistemas que interactian con el entorno vy la relacion
infanto-familiar influyen la funcionalidad neonatal (Figura 14). Los
componentes de este sistema son: la biologia del neonato
(elementos fisiolégicos, de comportamiento, fisicos, sociales vy
psicoldgicos); el entorno sociocultural (profesionales y familia) y
fisico en el que se desarrolla el control postural y movimiento del
infante; y las tareas u objetivos del recién nacido, asi como los
procesos fisioldgicos de autorregulaciéon, postura, movimiento, y

atencion e interaccion con el cuidador (111).
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Figura 14: Sistemas dinamicos y entorno que interactta influyendo la funcionalidad
neonatal y el sistema infanto-familiar. Fuente: Sweeney J., et al. (111).

En esta linea, la adquisicion de habilidades motoras se asocia con
cambios en la expresion genética, el crecimiento dendritico, la
adicién sinaptica, y la actividad neuronal en la corteza motora vy el
cerebelo. Ademads, la practica continuada de un patréon motor
recientemente adquirido induce cambios neurales duraderos. Por
lo tanto, se considera que la plasticidad representa la instalacion
de la habilidad y el aumento cerebral. La fisioterapia neonatal es
responsable de producir este crecimiento del cerebro, el cual
depende de un intercambio complejo entre genes y experiencias
ambientales. Por ello, la informacién sensorial temprana vy las
experiencias motoras pueden tener un efecto en la arquitectura
del cerebro. Realmente, las interacciones tempranas no solo crean
un contexto, sino que también afectan directamente la manera en

la que el cerebro es conectado (111).
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2) La Clasificaciéon Internacional del Funcionamiento, Discapacidad y

Salud (CIF). Esta clasificacion fue desarrollada por la OMS en el afio
2001, para proporcionar una base cientifica a la comprension vy el
estudio de la salud, ademas de facilitar un lenguaje comun para
mejorar la comunicacién entre los profesionales sanitarios,
investigadores, politicos y personas con discapacidad (112,116). A
través de esta clasificacién se extendid la importancia de destacar
los componentes de salud del paciente, en vez de observar las
consecuencias de la enfermedad, con los factores ambientales y
personales como determinantes de la salud (111,112,116).
En el afio 2007 se desarrollé y publico la Clasificacidn Internacional
del Funcionamiento, Discapacidad y Salud de la Infancia vy
Adolescencia (CIF-1A), que presenta el mismo marco y conceptos
que la CIF, pero con categorias adicionales o revisadas de niveles
inferiores, mas sensibles a los cambios asociados al crecimiento y
desarrollo del nifio (116,117). Ambos modelos presentan dos
partes principales: por un lado, la funcionalidad y discapacidad,
que incluyen tres componentes de salud (funciones y estructuras
corporales, actividades y participacion). Por otro lado, los factores
contextuales, que incluyen los factores personales y ambientales
que pueden influir los componentes de salud (112,116,117)
(Figura 15).
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Figura 15: Interaccion entre los componentes de la Clasificacion Internacional de la
Funcionalidad, Discapacidad y Salud. Fuente: WHO (117).

Dentro del marco conceptual de la CIF-IA, el fisioterapeuta
neonatal tiene las siguientes competencias: dirigir la integridad
funcional y estructural de los sistemas y partes del cuerpo del
neonato; proporcionar las actividades posturales y de movimiento
apropiadas para la edad del infante; guiar una apropiada
interaccién entre el neonato, la familia y los profesionales
sanitarios (en la UCIN y después del alta hospitalaria). Ademas,
debe considerar las alteraciones, las limitaciones de actividad y las
restricciones de participacién o cambios en la funcion fisica o salud
resultante de una lesién, enfermedad u otras causas (111). La
Figura 16 muestra un ejemplo de como se puede aplicar la CIF-1A

en un neonato prematuro.
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Figura 16: Modelo CIF con ejemplo de nacimiento prematuro e ingreso en la UCIN. Fuente:
elaboracion propia inspirada en Sweeney J., et al. (111).

3)

El cuidado centrado en la familia (CCF). Tras reconocer el impacto
de la familia en el bienestar del nifio, este modelo se ha convertido
en un principio fundamental de la intervencion temprana y el
cuidado neonatal, ya que las familias se consideran los receptores
directos de estos servicios (112,118). El CCF es una filosofia y
enfoque, basado en el respeto hacia los nifios y la familia, y la
colaboracion entre la familia y los profesionales (112,119). Los
principios para guiar el CCF son los siguientes: 1) los padres deben
tener la responsabilidad final del cuidado de su hijo, 2) se debe
favorecer la participacion de la familia en el cuidado del bebé, 3) la
familia debe tener la oportunidad de decidir el nivel de
participacion en la toma de decisiones, 4) se debe respetar a cada
miembro de la familia, 5) deben considerarse las necesidades de

cada miembro de la familia (118).
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Asimismo, este modelo defiende que formar una relacién entre
padres y profesionales, y adaptar el cuidado y la educacion a las
prioridades, estilo de aprendizaje, estrés emocional y variable
cultural de la familia, es esencial para hacer que la intervencién sea
efectiva. Para ello, es imprescindible partir de la comprensién y
empatia respecto a las experiencias de estrés y pérdida que
experimentan los padres de nifios ingresados en la unidad
neonatal (111).

La fisioterapia neonatal basada en el CCF tiene una reconocida
efectividad para mejorar el desarrollo y la funcionalidad del
infante, los conocimientos de los padres respecto al desarrollo del
bebé, y el bienestar psicosocial del infante y la madre; asi como
para favorecer un entorno adecuado en el hogar, el
comportamiento parental, la funcionalidad parental y Ia
participacion materna en el cuidado del bebé (112). De hecho, el
fisioterapeuta neonatal tiene un rol importante en el alivio del
estrés y ansiedad de los padres, ya que facilita la interaccion con el
bebé a través del reconocimiento de sus sefiales (cuando esta listo
para comer o participar en una interacciéon, o cudndo estd
cansado), lo cual, consecuentemente, mejora el desarrollo del

infante (111,112).

Tal como se ha explicado previamente, debido a la variabilidad de
alteraciones en el desarrollo que pueden presentar los infantes
prematuros, existe una variedad de intervenciones disefiadas para
enfrentar estas alteraciones o déficits (111). Dentro de la fisioterapia

neonatal, podemos diferenciar dos enfoques principales:
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En primer lugar, los cuidados del desarrollo tienen el objetivo de promover
la organizacion fisiologica de los sistemas autondémico, motor,
alerta/atencién y autorregulacién a medida que el infante se desarrolla.
Por ejemplo, en la UCIN, donde se aplican los principios generales de
cuidados del desarrollo, se procura que las luces del techo estén
atenuadas, las incubadoras cubiertas, y los procedimientos de cuidado
agrupados, de manera que se minimicen al maximo los factores
estresantes (110,111). En esta linea, el Neonatal Individualized
Developmental Care Program (NIDCAP) es un enfoque de enfermeria que
ha sido ampliamente investigado (89,111,120-122). Los resultados de las
investigaciones apuntan a que el NIDCAP podria disminuir posibles
complicaciones médicas y mejorar varios resultados a corto plazo (como
la duracion de la estancia hospitalaria, el nivel de alerta y la progresién de
la alimentacién), asi como reducir la tasa y gravedad de la discapacidad
mental (111). Ademas, algunos estudios han mostrado efectos
beneficiosos del NIDCAP en el desarrollo motor a corto plazo, pero la
evidencia no es concluyente (58,64,96).

En segundo lugar, estdn las intervenciones directas, entre las que se
incluyen los servicios proporcionados directamente por un terapeuta
neonatal, por ejemplo: el manejo para promover el movimiento o el
control postural, la alineacién articular y el rango de movimiento, la
conformaciéon craneal, el rendimiento durante la alimentacién, la
modulacién ambiental y la estabilidad conductual durante el cuidado
(111). Entre otras, podemos encontrar:

a. Posicionamiento del cuerpo. Un posicionamiento adecuado al

desarrollo puede mejorar la maduraciéon normal del sistema

musculo-esquelético y proporcionar oportunidades para crear
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patrones de movimientos normales, ademas de prevenir
complicaciones secundarias (110,111,123).

b. Rango de movimiento articular. Las movilizaciones pasivas en las

extremidades han sido defendidas por aumentar la densidad
mineral ésea. Sin embargo, parece ser que la evidencia sobre su
efectividad no es concluyente (111).

c. Manejo neuromotor terapéutico. Se incluyen las intervenciones con

un enfoque hands-on y que van dirigidas a mejorar el desarrollo
motor de los prematuros (110,111). Las investigaciones apuntan a
gue estas intervenciones tienen beneficios en el desarrollo motor a
corto plazo. Sin embargo, los resultados a largo plazo son poco
concluyentes (35,98,111,124). En el proximo apartado, se
profundiza mas a cerca de este tipo de intervenciones.

d. Estimulacidén sensorial multimodal. Son técnicas que buscan limitar

las consecuencias de los estimulos negativos (realizados durante el
cuidado en la unidad neonatal), y proporcionar experiencias
sensoriales positivas (tactil, cinestésica, vestibular, auditiva y visual).
Las investigaciones defienden que, cuando se aplica solamente la
estimulacion tactil, ésta podria mejorar el crecimiento a corto plazo
y disminuir la estancia hospitalaria del infante. Sin embargo, cuando
se aplica una combinacién de estimulos, podria mejorar la
autorregulacion y acelerar la transicién a la lactancia exclusiva, asi
como acortar la estancia hospitalaria (110,111,125). En esta linea,
investigaciones recientes afirman que el enfoque multisensorial
podria mejorar el desarrollo sensorio-motor (96,110,125,126).

Sobre ello se profundiza mas en la proxima seccion.
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e. Apoyo delaalimentacion. La alimentacion es una actividad funcional

de alta prioridad en estos nifios. La estimulacién oro-facial podria ser
beneficiosa para esta actividad, pero la evidencia disponible
actualmente no es concluyente (111,127). Sin embargo, el
fisioterapeuta neonatal puede dar apoyo para la preparacion
conductual y la progresion de la alimentacién, ensefiando a los
padres a interpretar y valorar las sefiales de comportamiento del
bebé y favoreciendo la organizacidn fisioldgica y motora del infante
(111).

f. Intervenciones adjuntas. EI masaje neonatal es una modalidad

reconocida para disminuir el nivel de estrés del infante, y para
mejorar la relaciéon parento-infantil en la UCIN. Ademas, la
hidroterapia neonatal en infantes médicamente estables podria ser
beneficiosa para mejorar la densidad ésea, los patrones de reflujo
gastrointestinal y la organizacion comportamental, aunque la
investigacion no es concluyente y es necesario continuar

investigando al respecto (111).

La educacién a los padres y a los cuidadores debe ser un planteamiento
prioritario para el fisioterapeuta en la UCIN (111,128). Esta se define como
un proceso mediante el cual los padres reciben informacion que es
aplicable en el cuidado de su hijo (110,129). De hecho, educar a los padres
sobre la interpretacidn de las sefiales del infante y acerca de su desarrollo,
junto con una implicacién activa de éstos en el cuidado del bebé,
disminuye el estrés parental y mejora la salud mental de los padres

(111,128,130). Ademas, educar a los padres sobre actividades del
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desarrollo para sus hijos les ayuda a incorporarlas en su rutina diaria,
mejorando las habilidades del desarrollo del infante (131).

La educacidén en los programas del desarrollo se puede facilitar mediante
instrucciones verbales, demostraciones practicas, formatos escritos,
fuentes audiovisuales, etc. Parece ser que la informacidén escrita
complementada con ilustraciones es la estrategia mas efectiva,
especialmente en la poblacidn con baja alfabetizacion (132,133). Respecto
a las preferencias en métodos educativos de los padres de nifios
prematuros, las investigaciones afirman que lo mas indicado es la
instrucciéon multimodal, mediante sesiones de discusion, demostracion,
videos y material escrito (111,129). Es por ello que educar a los padres y
proporcionarles documentos estructurados con informacién escrita
aumenta la probabilidad de que la informacion importante sea mejor
atendida, aceptada, comprendida, adherida y recordada (132).

Varias investigaciones muestran la disposiciéon e interés de los padres a
aprender actividades que favorezcan el desarrollo de su bebé en el hogar
(129,134,135). Aun asi, la no-adherencia a los programas de actividades
por parte de los padres suele ser un problema importante en las
intervenciones tempranas. Hoy en dia sabemos que comprender la base
de las actividades del desarrollo mejora la participacién de los padres en
la promocion del desarrollo del nifio prematuro (132). Asi pues, la
percepcidn de los padres sobre la necesidad de participar en el cuidado y
el apoyo del bebé es fundamental para la implementacion exitosa de

cualquier programa del hogar (131,132).

Aun asi, es necesario continuar investigando sobre la eficacia de la

educacién parental y las intervenciones realizadas por los padres en la
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UCIN para mejorar el desarrollo del infante y disminuir el estrés parental
(111,130). En esta linea, la ciencia de la fisioterapia neonatal estd
evolucionando en muchas dareas, pero aun requiere una continua vy
avanzada investigacién de rigor para expandir las pautas clinicas y crear
guias de practica clinica actualizadas, con intervenciones basadas en la

evidencia cientifica (111).

1.2.2.2. La intervencion temprana como intervencion compleja

Debido a su disefio, la intervencion temprana se considera una
intervencion compleja. Esta se define porque varios componentes activos
podrian, por ejemplo, interactuar, cambiar el comportamiento, permitir
un cierto grado de adaptacion o requerir un nivel de habilidades por parte
de quienes la realizan y/o la reciben. Ademas, los efectos de la
intervencién podrian depender del contexto, y el efecto causal entre la
intervencion y el resultado puede ser largo, variable o incluir mas de una
via causal (136).

El disefio de este tipo de intervenciones depende de la comprensién del
problema subyacente y del contexto, y de los procesos que estdn
involucrados en la optimizacién de la intervencién. Consecuentemente, la
evaluacion de su efectividad no es sencilla, ya que podrian haber varios
componentes interactuando y porque necesitan ser descritas y evaluadas
en relacion a como son implementadas, al contexto en el que se realizan
y las personas realizando y recibiendo la intervencion (136). Es por ello por
lo que el proceso de evaluacién dentro de las investigaciones debe tener
como objetivo estudiar el punto de vista de los participantes en la
intervencion, analizar cdmo se ha implementado la intervencion,

distinguir entre los diferentes componentes, investigar los factores
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contextuales que afectan a la intervencidn, detallar la dosis y estudiar de
gué manera los efectos varian en subgrupos. Estos objetivos se llevan a
cabo, habitualmente, a través de metodologias cuantitativas y cualitativas

(137).

1.2.3. Efectividad de la intervencidon temprana para promover el
desarrollo motor de los niflos prematuros: Revisidon
sistematica

En la fase preliminar de esta tesis, se realizd una revision sistematica con
el objetivo de evaluar la evidencia sobre la efectividad de la intervencion
temprana, especificamente dirigidas a prevenir o mejorar el desarrollo
motor del nifio prematuro, e iniciada durante la estancia en la UCIN. Para
ello, se siguieron las recomendaciones de la declaracion Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA)
(138). El articulo derivado de esta revision sistematica estd bajo revision
en una revista internacional. A continuacion, se presenta la metodologia y

los resultados obtenidos de esta investigacion.

1.2.3.1. Criterios de elegibilidad

Por un lado, se establecieron los siguientes criterios de inclusion para la
seleccion de los articulos: a) los participantes debian ser nifios prematuros
(edad gestacional menor a 37 semanas); b) intervencién que tuviera un
enfoque preventivo y comenzara en la UCIN, previamente al alta
hospitalario; c) la intervencion debia tener como objetivo mejorar el
desarrollo motor o prevenir el retraso del desarrollo motor; d) evaluaciéon

de los resultados del desarrollo motor basado en escalas de medicion
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estandarizadas; e) estudio que presentara un disefio de Ensayo Clinico
Aleatorizado (ECA); f) articulo publicado en inglés o espafiol, en una revista
cientifica con peer-review.

Por otro lado, no se fijaron restricciones en cuanto a la fecha de
publicacion de los articulos. Ademas, se excluyeron las investigaciones
sobre intervenciones médicas o con un enfoque de tratamiento, asi como
los articulos con una muestra compuesta por infantes prematuros con
anomalias congénitas, malformaciones o sindromes, alteracién del
desarrollo psicomotor o musculoesquelética (entre ellos, laxitud
ligamentosa u osteomielitis) o que habian sido intervenidos de cirugia

mayor.

1.2.3.2. Estrategia de busqueda

La busqueda sistematica de literatura se realizé en febrero del 2017 vy se
actualizd en enero del 2019. Esta fue realizada por dos investigadores de
forma independiente, los cuales se reunieron previamente para acordar la
estrategia de busqueda vy los criterios. Los desacuerdos fueron resueltos
mediante discusidon con un tercer autor. En el ANEXO 1 se presentan las
palabras clave y las formulas de busqueda utilizadas en las siguientes
bases de datos: Medline, CINAHL, PEDro, PsycINFO e ISIWOS. Ademas, la
busqueda se complementd con una revision manual de las listas de

referencias bibliograficas de los articulos incluidos.

1.2.3.3. Seleccion de estudios

La seleccidn y validacién de los estudios se realizd, independientemente,
por tres revisores, los cuales se basaron en los criterios establecidos

previamente. En primer lugar, se analizaron todos los articulos por tituloy
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resumen. Cuando los revisores tenian dudas respecto algun articulo, lo
incluian para la siguiente fase. En segundo lugar, se analizé el texto
completo de los articulos incluidos. Aquellos que cumplian los criterios
establecidos, fueron incluidos en la revisién sistematica y evaluados
metodoldgicamente. Los desacuerdos fueron resueltos mediante un

consenso entre los tres revisores.

1.2.3.4. Evaluacion de la calidad metodoldgica

La calidad metodolégica se evalud mediante la escala Physiotherapy
Evidence Database (PEDro) (ANEXO 2). Esta escala esta compuesta por 11
items, de los cuales el primero (criterio de elegibilidad) no se incluye para
calcular la puntuacion PEDro. La calificacién varia de 0 a 10, mientras una
puntuaciéon mas alta corresponde a una mejor calidad metodoldgica
(139,140). La calidad de los estudios se categorizod de la siguiente manera,
teniendo en cuenta los puntos de corte de la escala PEDro: excelente (9-
10), buena (6-8), justa (4-5), pobre (<3) (139,140). Los tres revisores
evaluaron, de manera independiente, los articulos incluidos. Si habia
desacuerdo entre ellos en algun item, consultaron los enunciados

originales de la escala para resolver dudas y llegar a un acuerdo.

1.2.3.5.  Resultados
Se analizé el texto completo de un total de 28 articulos, de los cuales 9 se
obtuvieron de las listas de referencias bibliograficas. Finalmente, 12
articulos fueron incluidos en la revision sistematica (104,127,141-150), de

los cuales dos se basaron en la misma poblacién (146,150) (Figura 17).
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Figura 17: Resultados de la busqueda sistematica de literatura y seleccion de articulos de la
revisidn sistematica. Fuente: elaboracion propia.

En los articulos incluidos, se evalud el desarrollo motor de la suma de 1267
nifios, en muestras que variaron entre 50 (143) y 211 participantes (150).
Todos los nifios evaluados eran prematuros, a excepcion de un estudio
(144), en el que el 19% de la muestra eran infantes nacidos a término. La
edad gestacional de los participantes prematuros varid entre 24 y 37 SG
(104,127,141-150). La Tabla 5 resume las caracteristicas de los

participantes.
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Tabla 5: Caracteristicas de los participantes de los estudios incluidos en la revision sistematica.

Fuente: elaboracion propia.

Authors and . Birthweight
Sample Gestational .
year of ) (8) Sample characteristics
L size (N) age (weeks)
publication
Cortical blindness or retinopathy,
38-42 musculoskeletal complications and
Cameron et ) -
| 2005 74 and <1500 congenital abnormalities excluded.
al.
24-32 Grade llI/IV IVH or PVL: 9% NT group; 18%
FT group.
. Chronic medical iliness excluded —
Fucile et al. .
2010 75 26-32 650-2162 bronchopulmonary dysplasia, IVH/PVL
Grade lll or IV, NE.
Glazebrook o .
211 23-31 900-1499 Brain injury no specified.
et al. 2007
Johnson et llIness incompatible with life excluded.
195 23-31 900-1499 o o
al. 2009 Brain injury no specified.
Kanagasabai Congenital anomalies, congenital
50 28-36 1000-2000 . . .
et al. 2013 infections and CNS injury excluded.
Koldewijn et Congenital abnormalities excluded.
169 <32 <1500 . .
al. 2009 Brain injury no specified.
Kyng et al. IVH or PVL III/IV, sepsis or
62 30-36 1831-2000 i
2012 bronchopulmonary dysplasia excluded.
Nordhov et Major congenital abnormalities excluded.
137 <37 <2000
al. 2010 Grado llI/IV IVH or PVL: 10% IG; 18% CG.
Procianoy et Major malformations excluded. Brain
73 <32 >750-<1500 : . o
al. 2010 injury no specified.
Tetiet al. Chromosomal abnormalities excluded.
138 <37 <2500 o -
2009 Brain injury no specified.
Malformations or syndromes and major
Ustad et al.
2016 135 <32 1385-1417 : surgery excluded.
Grade III/IV IVH or PVL: 11% IG; 8% CG.
Congenital abnormalities or severe
Wu et al. )
2014 143 <37 <1500 neonatal disease (Grade llI/IV IVH)

excluded.

CG: control group; CNS: central nervous system; FT: full-term; IG: intervention group;

IVH: intraventricular hemorrhages; NE: necrotizing enterocolitis; NT nontreatment

preterm group; PVL: periventricular leukomalacia.
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En cuanto a la calidad metodolégica de los ensayos clinicos, 9 de ellos
obtuvieron una calidad buena (104,127,142,143,145-147,149,150), y 3 de
ellos una calidad justa (141,144,148). Ningun articulo incluido obtuvo una

calidad excelente ni pobre (ANEXO 3).

Las intervenciones tempranas realizadas en los estudios incluidos se
basaron en educar a los padres sobre el desarrollo infantil y sus hitos
(104,142,144-146,148-150), favorecer en los padres la comprension de
las sefiales de comportamiento del bebé (141,144-150), proporcionar
estimulacion multisensorial a los infantes (127,142,143,146,148,150) o
intervencion de fisioterapia (104,143-146,149,150), y/o promover la
relacién parento-infantil (104,141,142,145-150). La mayoria de ellos se
fundamentaron en la educacién de los padres y la mejora de la relacion
entre padres e hijos. De hecho, 10 de los articulos incluidos ensefiaron a
los padres a realizar la intervencién (104,141,142,144-150). Ademas, las
intervenciones incluidas fueron administradas por diferentes
profesionales sanitarios, asi como fisioterapeutas y enfermeras.

Todas las intervenciones se iniciaron en la UCIN y 7 tuvieron una
continuidad en el hogar (104,141,145-148,150). La frecuencia de las
visitas en el hogar variaron entre 4 (141,147), 6 (146,148,150) y 8
(104,145). En el caso de Cameron et al. (140), proporcionaron un
seguimiento mediante un programa de desarrollo en el caso de que el
infante fuera clasificado como sospechoso de retraso en el desarrollo
motor.

Tres ensayos incluidos basaron la intervencion en la estimulacion sensorial
(127,142,143). Por un lado, en el estudio de Kanagasabai et al. (143) los

participantes recibieron estimulacién multisensorial (auditiva, tactil, visual
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y vestibular). Esta se aplicé diariamente, durante 12 minutos, 5 dias a la
semana, hasta el momento del alta hospitalaria (143). Por otro lado, Fucile
et al. (127) estudiaron el impacto de la estimulacién oral, tactil/cinestésica
y la combinacion de ambas para determinar los efectos de una
intervencion sensorio-motora simple respecto a la multiple. Las
estimulaciones se administraron en un total de 10 dias dentro de un
periodo de 14 dias, con una duracién total de 30 minutos al dia
(intervencién oral y tactil/cinestésica dos veces al dia; la combinacion de
ambas una vez al dia) (127). Finalmente, Procianoy et al. (142) examinaron
los efectos de la terapia masaje e incluyeron la participacién de las madres
mediante la aplicacion de la estimulacion tactil con ejercicios pasivos. Las
madres fueron instruidas para realizar la intervencion durante 15 minutos,
4 veces al dia (142).

Otros estudios combinaron el masaje (148) o las actividades tactiles
(146,150) con componentes de educacién o dialéctica, y actividades
observacionales y verbales para los padres, respectivamente. Teti et al.
(148) realizaron un protocolo de intervencion de 20 semanas combinando
la educacioén y la terapia masaje (estimulacion tactil y cinestésica). Por una
parte, la educacién consistio en la observacion de un video (Premie Talk:
Understanding your Premature Baby’s behaviour) y la demostracién de la
evaluacion mediante la Neonatal Behavioral Assessment Scale (NBAS), la
cualincrementa la participacion parental. Por otra parte, los padres fueron
animados a realizar el masaje durante 15 minutos, 2-3 veces al dia (148).
Glazebrook et al. (150) y Johnson et al. (146) investigaron los efectos de
The Parent Baby Interaction Programme (PBIP), un programa educativoy
de apoyo, que tiene el objetivo de mejorar las habilidades observacionales

de los padres para reconocer las sefiales de su bebé y responder de
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manera sensitiva. El programa incluye una serie de actividades compuesta
por rutinas de observacion, verbales, tactiles y de dialéctica. En estos
estudios, las madres fueron las principales receptoras de la intervencion,
y se realizé en sesiones semanales de 1 hora, empezando en el hospital y
con 6 visitas en el hogar (146,150).

Asimismo, el estudio dirigido por Koldewijn et al. (145) basé la
intervencion en el Infant Behavioral Assessment and Intervention
Programm (IBAIP), que fue disefiado para dar soporte y mejorar la
competencia de auto-regulacion del infante. El IBAIP incluye actividades
observacionales para ensefiar y sensibilizar a los padres en el Infant
Behavioral Assessment (IBA), las cuales se realizaron en sesiones de 1
hora, previamente al alta hospitalaria y durante 6-8 visitas en el hogar
(145). Cameron et al. (144) estudiaron una intervencion del desarrollo de
fisioterapia durante la estancia en la UCIN. Ademas, afiadieron una
intervencion basada y orientada a las necesidades del infante, desde el
alta hospitalaria hasta los 4 meses de edad corregida. Este programa
también incluyd a los padres de manera activa, educandolos sobre el
soporte postural, los estados del comportamiento y signos adversos del
infante prematuro. La intervencién de fisioterapia se realizé diariamente,
basandose en el Longitudinal Assessment of the Preterm Infant (LAPI), una
intervencion neonatal de desarrollo orientada al problema. La duracion de
la sesién dependiod de la estabilidad médica de cada bebé y del estado de
comportamiento (maximo 10 minutos al dia) (144).

En la misma linea, Ustad et al. (149) también realizaron una intervencion
temprana de fisioterapia con la participacion activa de los padres. Los
objetivos principales de la intervencion fueron mejorar el control postural,

el control de cabeza y la orientacion hacia la linea media, asi como
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favorecer la relacién parento-infantil. Los fisioterapeutas ensefiaron a los
padres a esperar las respuestas de su bebé y a modificar el apoyo teniendo
en cuenta sus reacciones, para asi asegurar que el infante participara de
manera activa durante la intervencion. Esta se realizé durante 10 minutos,
dos veces al dia, en un periodo de 3 semanas (149). Asimismo, Wu et al.
(104) investigaron los efectos de la interaccion materno-infantil y la
regulacién emocional del bebé en el desarrollo del prematuro, cuando
ésta se realizaba en el hospital o en el hogar. Los autores aplicaron dos
programas — clinical-based intervention program 'y home-based
intervention program — diferenciandolos Unicamente por la localizacién.
La intervencion consistio en la modulacion del entorno, educacion
parental sobre las habilidades de desarrollo del bebé y apoyo durante la
alimentacién, masaje y actividades de interaccion. En este caso, la
duracion de las sesiones y de la aplicacion de los masajes no fue
especificada (104).

Finalmente, los estudios de Nordhov et al. (147) y Kyng et al. (141) se
centraron en el Mother-Infant Transaction Program (MITP), un programa
de intervencion semi-estructurado iniciado en la UCIN y con continuidad
en el hogar. El MITP se centra en la habilidad parental para responder e
interactuar de manera sensible con el bebé. Se realizaron 7 sesiones de
una hora durante la Ultima semana pre-alta hospitalaria, y 4 sesiones mas
en el hogar. Estas incluyeron, entre otras cosas, aspectos como los reflejos
infantiles, la auto-regulacién e interaccion, los signos de estrés, y como

guiar y estimular al bebé (141,147).

La medicion de resultados varid desde inmediatamente después de

finalizar la intervencién (corto plazo) (127,143,149,150), a 4 (144,148), 6
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(145), 24 (104,142,146) y 36 meses de edad corregida (141,147), y 5 afios
de edad (147). Ademads, los articulos incluidos presentaban una gran
variabilidad de herramientas de valoraciéon del desarrollo y la funcién
motora. La herramienta mas utilizada fue la Bayley Scales of Infant
Development (Bayley segunda y tercera edicion) (104,142,145-148),
seguida del Test of Infant Motor Performance (TIMP) (127,149). Otros
instrumentos como Alberta Infant Motor Scale (AIMS) (144),
Neurobehavioral Assessment of the Preterm Infant (NAPI) (150), Ages and
Stages Questionnaires (ASQ), Mussel Scale of Early Learning (MSEL) (141)
y Infant Neurological International Battery (INFANIB) (143) solo estaban
presentes en un articulo cada uno. La Tabla 6 resume el tamafio del efecto

de cada intervencion en los diferentes periodos evaluados.

Tabla 6: Resumen del tamafio del efecto de las intervenciones analizadas en los articulos
incluidos en la revision sistematica.

Evaluacién desarrollo motor

Tipo de intervencién Alta UCIN <5 meses 6 meses 24 meses 36 meses

Programa de desarrollo
neonatal (144)

Estimulacién multisensorial
(127,142,143)
+ educacién (148) - 049-0,68

PBIP (146,150)

IBAIP (145)

MITP (141,147)

Actividades de fisioterapia

(149) 0,40

CBIP/HBIP (104)

CBIP Clinic-based intervention program; HBIP home-based intervention program; IBAIP: Infant Behavioral Assessment and Intervention Program;
MIPT: Mother — Infant Transaction Program; PBIP: parent-baby interaction program.

En el ANEXO 4 se resumen las intervenciones y su frecuencia, asi como los
resultados obtenidos en cada uno de los articulos. Todos los estudios

incluidos mostraron que los nifios prematuros que habian recibido la
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intervencion temprana del desarrollo habian tenido un desarrollo motor
mas favorable en comparacion a los nifios que no habian recibido la
intervencion. Asi, 5 estudios incluidos presentaron una efectividad
significativa de la intervencién en el desarrollo motor del infante
prematuro: 3 de ellos a corto plazo (127,143,149) y 2 de ellos a medio y
largo plazo, es decir, a los 6 (145) y 24 meses de edad corregida (104). Los
otros 7 estudios no mostraron diferencias significativas en los resultados
del desarrollo motor, de los cuales 3 lo evaluaron a corto plazo
(144,148,150) y 4 en periodos a largo plazo, mas de 2 afios después de la
intervencion (141,142,146,147). Ademas, dos ensayos clinicos analizados
indicaron que en los grupos de intervencion se habia registrado un menor
porcentaje de nifios con retraso motor en comparacion al grupo control
(104,127).

Siete de los estudios incluidos no mostraron diferencias significativas en el
desarrollo motor entre los grupos. Sin embargo, uno de ellos indico que el
grupo de nifios que habian recibido la intervencién de fisioterapia
mostraba un menor porcentaje de nifios con un desarrollo motor anormal

(144).

1.2.3.6.  Discusion
A pesar de que esta no es la Unica revision sistematica que se ha realizado
incluyendo intervenciones tempranas del desarrollo para infantes
prematuros (96,98,102,106,108,124,151-153), es la primera que se basé
en intervenciones preventivas, que iban dirigidas a favorecer o prevenir el
desarrollo motor o la funcién motora de nifios prematuros, y que se

iniciaron en la UCIN. Estudios previos incluyeron intervenciones realizadas
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después del alta hospitalaria o dirigida a nifios de alto riesgo de tener
alteraciones del desarrollo (96,98,106,108,124,152,153).

Esta revision sistematica mostrd una considerable heterogeneidad clinica
y metodoldégica entre los diferentes articulos incluidos, no sélo en el
numero de participantes, sino también en el tipo de intervencién realizada
(objetivo, duracion, frecuencia e intensidad) y los instrumentos utilizados
para evaluar los resultados del infante. Aun asi, todos los estudios
incluidos indicaron que los nifios prematuros que habian recibido la
intervencién temprana del desarrollo habian mostrado un desarrollo
motor o una funcién motora mas favorable en comparacién con los nifios
gue habian recibido la intervencién habitual. Ademads, algunas
investigaciones concluyeron que los nifios del grupo intervencién habian
mostrado una menor proporcidn de alteraciones o retraso en el desarrollo
motor (104,127,144,146).

Por un lado, de las investigaciones incluidas en la revision sistematica, 4
evaluaron la efectividad en el desarrollo motor a corto plazo
(127,143,149,150), de los cuales 3 mostraron efectos beneficiosos
(127,143,149). Ustad et al. (149) evaluaron la efectividad de las
actividades de fisioterapia administradas por los padres, tras haber
recibido las instrucciones necesarias. Sin embargo, los autores Fucile et al
(127) y Kanagasabai et al. (143) basaron la intervencion en la estimulacion
multisensorial, sin la implicacién parental. Investigaciones previas han
subrayado que incluir a los padres en la intervencion maximiza el efecto
de la misma en los resultados motores a corto plazo de los nifios
prematuros (35,106,124).

Por otro lado, sdlo dos articulos incluidos en la revisién sistematica

mostraron beneficios significativos en el desarrollo motor a medio y largo
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plazo (104,145). Koldewijn et al. (145) aplicaron el programa de
intervencion y valoracion del comportamiento infantil a los 6 meses de
edad corregida, mientras que Wu et al. (104) analizaron la efectividad de
un programa de intervencion aplicado a nivel clinico o en el hogar a los 24
meses de edad corregida. Ambos estudios continuaron con la intervencion
después del alta hospitalaria (en el hogar), y basaron la intervencion
experimental en mejorar la relacion parento-infantil, las fortalezas de los
padres y de los nifios, favorecer la interaccién mutua, empoderar a los
padres y favorecer la autonomia del infante (104,145). En esta linea,
Khurana et al. (106) concluyeron que la intervencion motora administrada
por los padres, la cual incluye ensefiar a los padres a proporcionar el
soporte postural y las oportunidades de movimiento adecuadas, mejora
los resultados motores y cognitivos de los nifios prematuros a corto y lago
plazo. Sin embargo, las intervenciones de control postural administradas
por el terapeuta se muestran efectivas para favorecer el desarrollo motor
Unicamente a corto plazo (106). Del mismo modo, otras revisiones
sistematicas mostraron que las actividades interactivas con el infante, asi
como algunas formas de posicionamiento y manejo no son suficientes
para favorecer el desarrollo motor del nifio a largo plazo. Por lo tanto, la
efectividad de intervenciones dirigidas al control postural sigue sin ser
concluyente (35,124).

En los estudios que no pudieron demostrar una efectividad de la
intervencion, los autores atribuyeron este hecho a la dosis del programa
aplicado (146,150). En esta linea, Orton et al. (108) llevé a cabo otra
revision sistematica para evaluar la efectividad de la intervencién
temprana después del alta hospitalaria, en el desarrollo motor y cognitivo

del nifio prematuro de alto riesgo. Los investigadores concluyeron que la
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cantidad de intervencién recibida por la familia y el nifio variaba
considerablemente entre las investigaciones, por lo que se podria esperar
que la dosis y el cumplimiento de la intervencidn estan asociadas con su
efectividad (108). De hecho, la investigacién de Spittle et al. (35) afirmd
que hay una falta de conocimiento respecto a la dosis de intervencion mas

efectiva.

En conclusion, las intervenciones tempranas preventivas que comienzan
durante el periodo neonatal son efectivas para mejorar el desarrollo
motor o la funcidon motora a corto plazo de los nifios prematuros. Ademas,
y de acuerdo a otras investigaciones (35,98,106,124), se sugiere que la
intervencion temprana que se basa en mejorar la relacién parento-infantil,
educar a los padres y promover la participacién activa del nifio prematuro
es efectiva para mejorar el desarrollo motor o la funcién motora del nifio
prematuro a corto vy largo plazo. Ademas, la intervencién temprana del
desarrollo disminuye el nimero de nifios clasificados con un retraso o

alteracion del desarrollo motor.
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1.3. Justificacion

Un parto prematuro se diferencia del parto a término porque,
principalmente, sucede demasiado pronto. Esta simple diferencia puede
traer consigo una variedad de desventajas para los nifios prematuros, que
se atribuyen a la inmadurez del sistema de multiples &rganos.
Consecuentemente, el parto prematuro se asocia con multiples procesos
patolégicos. De hecho, hoy en dia la prematuridad se entiende como un
cuadro clinico, ya que los nifios prematuros tienen un riesgo aumentado
de padecer complicaciones a corto plazo, asi como alteraciones del
neurodesarrollo a largo plazo como la paralisis cerebral, alteraciones
intelectuales y deficiencias visuales y auditivas. Incluso los nifios que no
presentan ningun tipo de alteracién grave en la etapa neonatal tienen un
mayor riesgo de complicaciones comparando con los nifios nacidos a
término. A medida que el nifio prematuro crece, incrementa el riesgo de
presentar retraso motor, cognitivo y de lenguaje, alteraciones
hipercinéticas, problemas emocionales, de aprendizaje vy de
comportamiento. Estos riesgos no solo aumentan cuando mas disminuye
la edad gestacional, sino que también estan relacionados con influencias
perinatales (infecciones y lesidon cerebral), ambientales (paternidad) y
contextuales. En cuanto a la edad gestacional, parece ser que el tiempo
que pasa el feto en el Utero materno estd relacionado con la calidad del
rendimiento motor en la edad infantil.

Asimismo, el parto prematuro también tiene una transcendencia en los
padres del bebé. La incertidumbre sobre las complicaciones médicas vy la
supervivencia de su hijo, asi como las preocupaciones respecto a los

efectos a largo plazo aumentan el estrés de los padres. Ademas, al
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enfrentar la admision en la UCIN, los padres deben luchar contra los
factores estresantes, la ansiedad y la depresién en un ambiente
desconocido y aparentemente amenazante. Estos factores psicosociales
influencian la sensibilidad maternal y la capacidad de respuesta en la
interaccion con el bebé, lo cual afecta, por ultimo, al desarrollo del infante.
A pesar de los avances producidos en los ultimos afios, los indices de
discapacidad en nifios prematuros se mantienen altos. Por consiguiente,
la intervencién temprana de enfoque preventiva sigue siendo necesaria,
no soélo durante la estancia en la unidad neonatal, sino durante los
primeros meses de vida del nifio prematuro. Esta necesidad esta
ampliamente reconocida, ya que la evidencia sobre la intervencién
temprana en nifios con riesgo del desarrollo apunta que puede ser
beneficiosa.

Tras realizar una revisién bibliografica, se identificé una diversidad de
programas de intervencion temprana para nifios prematuros, los cuales
varian respecto a cuando comienza la intervencién, donde o qué
profesional lo realiza, la dosis o la duracidn del seguimiento, incluso en
cuanto a si se focaliza en el infante o en la relacidon parento-infantil.
Ademds, los modelos de programas de intervencion temprana pueden
tener diferentes objetivos como la prevencion, remediacién o el
tratamiento de una retraso o afectacion especifica. En esta linea,
investigaciones recientes apoyan que, las intervenciones preventivas que
inician durante la etapa hospitalaria y que tienen una continuidad después
del alta presentan un mayor efecto en el desarrollo del infante. Ademas,
parecer ser que la implicacion activa de los padres refleja cambios

favorables en el desarrollo motor de los nifios.
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El fisioterapeuta tiene muchas estrategias para participar en la
intervencion de desarrollo, con el objetivo principal de optimizar el
desarrollo motor del nifio prematuro. Aun asi, existen pocas propuestas
de programas especificos de fisioterapia, los cuales no han sido
suficientemente investigados. En referencia a ello, en la fase preparatoria
de esta tesis, se elabord una revision sistematica con el objetivo de
identificar, evaluar vy sintetizar la evidencia sobre la efectividad de la
intervencion temprana del desarrollo iniciada en la UCIN, orientada
especificamente a mejorar el desarrollo motor y funcion motora de nifios
prematuros. Ademds, se establecid como criterio de inclusién que la
intervencion debia tener una finalidad preventiva. Los resultados de esta
investigacion pusieron de manifiesto una gran variabilidad de tipos de
intervencion dirigidas a favorecer el desarrollo motor de nifios
prematuros, las cuales mostraban un efecto favorable a corto plazo. Sin
embargo, no existe suficiente evidencia cientifica para avalar resultados a
medio y largo plazo, por lo que se confirmd la necesidad de seguir
investigando. Ademas, hasta la actualidad no se conocen investigaciones
que evallen la participacién y adherencia de los padres respecto este tipo
de intervenciones de fisioterapia.

De este modo, se planted el propdsito de disefiar una intervencion
temprana de fisioterapia, con un enfoque preventivo y multimodal,
incluyendo las “tipologias” de intervencién encontradas en la revision
sistematica: la educacién parental, la estimulacién sobre el nifio, y la
continuidad después del alta hospitalaria, mediante un programa en el
hogar. Todo ello, con la finalidad de evaluar la efectividad de la

intervencion para mejorar el desarrollo global y motor del nifio prematuro
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a corto y medio plazo, disminuir el estrés parental y analizar la adherencia
y participacion de los padres.

Consecuentemente, se plantearon las siguientes preguntas de
investigacién:

1. ¢Cual es la efectividad de la intervencion temprana multimodal y
preventiva de fisioterapia para favorecer el desarrollo motor de
nifios prematuros a corto plazo y a medio plazo?

2. (Tiene alguna efectividad la intervencién temprana multimodal y
preventiva de fisioterapia para disminuir el nivel de estrés de los
padres de los nifios prematuros?

3. ¢Difieren las percepciones que expresan los padres de nifios
prematuros en funcion de si han recibido o no la intervencion
temprana multimodal y preventiva de fisioterapia?

4. iQué barreras y necesidades experimentan los padres de nifios
prematuros durante el cuidado de estos?

5. ¢éCudl es la participaciéon y adherencia de los padres de nifios
prematuros a la intervencidon temprana multimodal de
fisioterapia?

6. dTienen alguna asociacion la participacion y adherencia de los
padres hacia la intervencién con el desarrollo motor del nifio
prematuro?

La intervencién temprana multimodal y preventiva de fisioterapia
combina el abordaje sobre el infante y los padres, basandose en el modelo
centrado en la familia. Ademas, presenta las caracteristicas de una
intervencion compleja, por lo que dar respuesta a las preguntas de
investigacion planteadas implica el desafio de utilizar un enfoque que

incluye procedimientos de metodologia cuantitativa y cualitativa.
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2. Hipdtesis y objetivos

2.1. Hipodtesis:
A partir de las preguntas de investigacién planteadas anteriormente, y
teniendo en cuenta que la investigacién cualitativa propuesta no permite

formular una hipdtesis, se derivan las siguientes hipdtesis y objetivos.

Hipotesis 1:

La intervencion temprana multimodal de fisioterapia, iniciada durante la
estancia en la UCIN hasta los 2 meses de edad corregida favorece el
desarrollo motor y global de los nifios prematuros a corto y a medio plazo,

ademas de disminuir el nivel de estrés de los padres.

Hipotesis 2:

La mejora del desarrollo motor y global, a corto y medio plazo, del nifio
prematuro se vera directamente relacionada con una mayor participacion
por parte de los padres en la intervencién temprana multimodal de

fisioterapia.

2.2. Objetivos:

Objetivo general 1:
Disefiar la intervencion temprana multimodal de fisioterapia para
favorecer el desarrollo motor y global de los nifios prematuros (a corto y

medio plazo), y disminuir el nivel de estrés de los padres.
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Objetivo general 2:

Evaluar la efectividad de la intervencion temprana multimodal de
fisioterapia para favorecer el desarrollo motor y global de nifios
prematuros (a corto y medio plazo), y disminuir el nivel de estrés de los

padres.

Objetivos especificos:

1. Comparar el desarrollo motor grueso entre los nifios prematuros
gue han recibido la intervencién temprana multimodal de
fisioterapia y los que no, a los 2 y 8 meses de edad corregida.

2. Evaluar el desarrollo global entre los prematuros que han recibido
la intervencién temprana multimodal de fisioterapia y los que no,
alos 1y 8 meses de edad corregida.

3. Examinar la calidad del repertorio motor entre los prematuros que
han recibido la intervencion temprana multimodal de fisioterapia
y los que no, a las 40 semanas de edad post-menstrual y a los 2
meses de edad corregida.

4. Comparar el nivel de estrés post-intervencién entre los padres que
han recibido la intervencién temprana multimodal de fisioterapia

y los que no.

Objetivo general 3:
Evaluar el grado de adherencia a la intervencién, la participacidon vy la
satisfaccion por parte de los padres de nifios prematuros que han recibido

la intervenciéon temprana multimodal de fisioterapia.
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Objetivos especificos:

1.

Conocer la asociaciéon entre la participacion de los padres en la
intervencion temprana multimodal de fisioterapia y el desarrollo
motor grueso y global del nifio prematuro a corto plazo.

Conocer la asociacion entre la participacion de los padres respecto
la intervencién temprana multimodal de fisioterapia y su nivel de

estrés post-intervencion.

Objetivo general 4:

Identificar las experiencias y vivencias de los padres de nifios prematuros

en el cuidado tras recibir o no la intervencién temprana multimodal de

fisioterapia.

Objetivos especificos:

1.

Identificar las experiencias y barreras percibidas por los padres de
nifios prematuros, durante el proceso asistencial en la UCIN y
después del alta hospitalaria.

Conocer diferentes experiencias expresadas por los padres
respecto al impacto de la intervencién temprana multimodal de
fisioterapia recibida.

Conocer las estrategias de afrontamiento que utilizan los padres
de nifios prematuros durante la estancia en la UCIN.

Identificar las necesidades manifestadas por los padres de nifios

prematuros durante la estancia en la UCIN y en el hogar.

129



Intervencién temprana multimodal de fisioterapia para nifios prematuros y sus padres

A lo largo de los siguientes dos apartados (3 y 4) se describirdn las dos
estrategias metodoldgicas empleadas en esta tesis. En el apartado 3, se
describe la metodologia del procedimiento cuantitativo, escogido para dar
respuesta a los objetivos generales 1, 2 y 3. En el apartado 4, se detalla
procedimiento del disefio cualitativo, planteado para dar respuesta al

objetivo general 4.
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3. Procedimiento Cuantitativo

3.1. Material y métodos

La presente investigacion se llevd a cabo en la Unidad Neonatal del
Hospital Sant Joan de Déu (HSJD) de Barcelona (Espafia), entre noviembre
del 2017 y septiembre del 2019. Este hospital materno-infantil es uno de
los principales referentes dentro y fuera de Catalufia en las especialidades
de pediatria y neonatologia, entre otras.

La Unidad Neonatal estd dotada con los recursos humanos y tecnoldgicos
propios de una unidad de maxima complejidad asistencial (Nivel IlI).
Alrededor de 700 neonatos anuales requieren ingreso en la Unidad, de los
cuales mas de 200 son prematuros menores de 32 semanas de gestacion,
y nos 80 prematuros menores de 28 semanas.

El articulo derivado de este proyecto estd bajo revisidon en una revista

internacional.

3.1.1. Disefio del estudio

Se llevé a cabo un ensayo clinico aleatorizado (ECA), constituido por dos
grupos: un grupo intervencion, que recibié el tratamiento habitual y la
intervencion temprana multimodal de fisioterapia; y un grupo control, que
solamente recibid el tratamiento habitual. El estudio se disefi¢ de acuerdo
con la declaracion CONSORT (Consolidated Standards of Reporting Trials)
(154,155).

Inicialmente se valord la posibilidad de realizar el estudio con un disefio
de ciego doble, pero debido a la naturaleza de la intervencién, sdélo se

pudo garantizar el ciego simple de los evaluadores y el personal de
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enfermeria de la unidad neonatal. La fisioterapeuta que administré la
intervencion, asi como los padres de los prematuros, no pudieron ser
cegados respecto al grupo asignado. Se realizaron dos evaluaciones post-
intervencion: a los 2 meses de edad corregida (corto plazo) y a los 8 meses

de edad corregida (medio plazo).

3.1.2. Poblacion de estudio
La poblacidén de estudio estaba compuesta por nifios prematuros y sus
respectivos padres, usuarios del HSJD e ingresados en la Unidad Neonatal

entre noviembre del 2017 y diciembre del 2018.

3.1.3. Criterios de inclusién y exclusion
La muestra fue constituida por nifios prematuros y sus padres. Todos los
gue cumplian los siguientes criterios de inclusiéon y exclusion fueron
invitados a participar en la investigacion:
- Criterios de inclusién
o Prematuro de edad gestacional entre las 28 y 34 semanas.
o Prematuro ingresado en la UCIN del HSJD en periodo
neonatal.
o Presencia parental en el hospital al menos 6 horas/dia.
o Padres que hablany entienden el espafiol.
o Aceptar participar en el estudio.
- Criterios de exclusion
o Embarazo de trillizos 0 mas.
o Lesidon mayor del sistema nervioso central (grado lll o IV de
HIV o LPV).

o Anomalias o mutaciones genéticas.
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o Alteraciones musculo esqueléticas severas (pie equino-
varo irreductible, displasia esquelética, etc.).

o Displasia broncopulmonar en el periodo neonatal.

o Sepsis grave o enterocolitis necrotizante en el periodo
neonatal.

o Neonatos sometidos a cirugia mayor.

o Infantes cuyas madres presentaban un historial médico de
problemas sociales o enfermedad mental (esquizofrenia,

depresion mayor, etc.).

3.1.4. Muestra

3.1.4.1.  Cdlculo de la muestra
A continuacion, se presentan los cdlculos realizados para establecer el
tamafio de la muestra (156). Con la intencién de comparar dos
proporciones, el calculo de muestra se basd en la puntuacion total de la
Alberta Infant Motor Scale (157). Aceptando un riesgo Alfa de 0,05 y un
riesgo Beta inferior a 0,2 en un contraste bilateral, eran necesarios 24
sujetos en el grupo experimental y 24 sujetos en el grupo control para
detectar una diferencia igual o superior a 1,2 puntos en la AIMS (N=48).
Se realizaron los célculos bajo el supuesto que el nimero de sujetos seria
el mismo en ambos grupos. Se asumio que la desviacion estandar comun
es de 1,4 en esta escala y la correlacién entre la primera y la segunda
medida es de 0,5. Ademas, se estimdé una tasa de pérdidas de seguimiento
del 10%. Para el célculo de la muestra se utilizé la Calculadora de Tamafio

muestral GRANMO; versién 7.12.
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3.1.4.2.  Reclutamiento

Los participantes fueron seleccionados por la investigadora principal a
partir de las historias médicas y las hojas de registro de ingresos de la
Unidad. La investigadora principal acudia tres veces por semana a reunirse
con los padres seleccionados y hacer el reclutamiento.

El reclutamiento se realizé a partir de las 32 semanas de EPM de cada nifio,
una vez el infante estaba médicamente estable, sin ventilacion mecanica
no invasiva ni presencia de sepsis activa. En el caso de los participantes
nacidos mas tarde de las 32 semanas de gestacion, el reclutamiento se

realizé 2-3 dias después del nacimiento.

3.1.4.3.  Aleatorizacion y enmascaramiento

Con tal de asegurar la comparabilidad entre grupos, la asignacién al grupo
control o intervencion se realizé de manera aleatoria y estratificada. La
estratificacion se realizé segun la edad gestacional al nacer (entre 28+0y
31+6 semanas y dias de gestacién y 32+0 y 34+0 semanas de gestacion).
A partir de dos listas aleatorias, generadas por un ordenador con una ratio
de 1:1, se prepararon los sobres con la palabra “control” o “intervencion”
en su interior. Para ello, se utilizaron sobres opacos de color blanco o
naranja para diferenciar el grupo de estratificacion, los cuales fueron
sellados y numerados consecutivamente.

Los sobres fueron custodiados en un despacho de la UCIN por la jefa de
enfermeria, y se asignaron sucesivamente por la investigadora principal
tras proporcionar informacién oral y escrita a los padres seleccionados.

Los gemelos fueron asignados al mismo grupo.
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Los nifios prematuros y los padres fueron incluidos en el estudio tras haber
sido informados y haber obtenido la firma del consentimiento informado

de uno de los padres.

3.1.5. Variables de estudio

3.1.5.1.  Variables basales
La fuente de informacién para las variables basales fueron las historias
meédicas de los nifios y entrevistas individuales a los padres. La recogida de
datos la realizé la investigadora principal, posteriormente al proceso de

aleatorizacion.

Variables sociodemograficas de los nifios y los padres

- Género/sexo: condicion de un organismo que distingue entre
masculino y femenino. Categorias: nifio / nifia.

- Edad gestacional al nacer: semanas de vida intrauterina cumplidas
en el momento del parto.

- Peso al nacer: peso del nifio en gramos en el momento del
nacimiento.

- Perimetro cefdlico al nacer: medicion de la parte mas grande del
perimetro de la cabeza del nifio al momento del nacimiento. Se
mide en centimetros la distancia que va desde la parte por encima
de las cejas y de las orejas y alrededor de la parte posterior de la
cabeza.

- Restriccion del crecimiento intrauterino: condicion por la cual un
feto no expresa su potencialidad genética de crecimiento.
Especificamente, se refiere a un feto cuyo peso esta por debajo del

percentil 10 para la edad gestacional. Categorias: si/no.
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- Dias de ingreso hospitalario: es la duracién de un episodio de
hospitalizacion. Comprende los dias transcurridos desde el
nacimiento e ingreso en la unidad neonatal hasta el dia del alta
hospitalaria.

- Peso al alta: peso del nifio en gramos en el momento del alta
hospitalaria.

- Circunferencia craneal al alta: medicion de la parte mas grande del
perimetro de la cabeza del nifio al momento del alta hospitalaria.
Se mide en centimetros la distancia que va desde la parte por
encima de las cejas y de las orejas y alrededor de la parte posterior
de la cabeza.

- Edad materna al momento del parto: edad cronolégica en afios
cumplidos por la madre en el momento del parto.

- Escolaridad materna: grado de instruccién de la madre. Categorias:
primaria / secundaria / media / superior.

- Edad paterna al momento del parto: edad cronolégica en afios
cumplidos por el padre en el momento del parto.

- Escolaridad paterna: grado de instruccién del padre. Categorias:

primaria / secundaria / media / superior.

Caracteristicas sobre gestacion y parto
- Tipo de gestacién: proceso por el cual se ha producido la
fecundacion, ya sea de manera natural o mediante un conjunto de
técnicas de reproduccion asistida, que incluyen la inseminacion
artificial y la fecundacion in vitro. Categorias: natural / artificial.
- Embarazo multiple: fecundacion en la que se han desarrollado mas

de un feto. Categorias: si / no.
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- Tipo de parto: proceso mediante el cual el feto sale del Utero
materno, ya sea cruzando de manera natural |la vagina de la madre
0 por una incisién quirdrgica a través del abdomen. Categorias:

vaginal / cesarea.

Tratamientos recibidos durante la etapa neonatal y post-alta hospitalaria
- Antibioterapia: administracion de substancias antimicrobianas
activas durante la etapa neonatal, que combaten o previenen
infecciones bacterianas.
Categorias: si / no.

- Oxigenoterapia: administracion de oxigeno a concentraciones
mayores a las que se encuentra en el aire del ambiente durante la
etapa neonatal, con el fin de tratar o prevenir alteraciones propias
de la prematuridad. Categorias: si / no.

- Fototerapia: administracion de tratamiento con luz artificial para
tratar laictericia en el periodo neonatal. Categorias: si / no.

- Cafeina: administracién de tratamiento farmacolégico mediante
cafeina para la prevencion o tratamiento de apneas propias de la
prematuridad.

Categorias: si / no.

- Otras intervenciones: realizacion de alguna intervencién de
fisioterapia durante la etapa neonatal o en el periodo
comprendido entre los 2 y los 8 meses de edad corregida. Estas
pueden ser realizadas en el centro de desarrollo infantil y atencién
precoz (CDIAP) de referencia, en centro privado o en el programa

de maduracién del HSJD. Categorias: si / no.
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Tabla 7: Resumen variables evaluadas a nivel basal.

Género/sexo, edad gestacional al nacer, peso al

. . . - nacer, perimetro cefalico al nacer, restriccién del
Variables sociodemogréficas nifios o ) ) , :
crecimiento intrauterino, dias de ingreso

prematuros ) . ) .
hospitalario, peso al alta, circunferencia craneal al
alta.

Variables sociodemograficas Edad maternay paterna al momento del parto;
maternas y paternas escolaridad maternay paterna.

Caracteristicas sobre gestaciony Tipo de gestacién, embarazo mdltiple, tipo de
parto parto.

Tratamientos recibidos durante la - ) ) ) )
Antibioterapia, oxigenoterapia, fototerapia,
etapa neonatal y post-alta , ) .

) X cafeina, otras intervenciones
hospitalaria

3.1.5.3. Variable independiente

La variable independiente hace referencia al tratamiento que recibieron
los dos grupos: el grupo intervencidon, que recibié tanto el tratamiento
habitual como la intervencién temprana multimodal de fisioterapia, vy el

grupo control que recibié Unicamente el tratamiento habitual.

Tratamiento habitual:

La Unidad Neonatal del HSID proporciona de manera habitual un entorno
adaptado a las necesidades de los neonatos prematuros, cuidando al
maximo los aspectos ambientales como la luz, el ruido y la manipulacion
de los bebés. Las enfermeras de la unidad incorporan algunos principios
del cuidado del desarrollo (posicionamiento y uso de cobertores en las
incubadoras para mantener la penumbra) y fomentan el cuidado piel-con-
piel a través del método canguro. Los profesionales sanitarios promueven

la lactancia materna y la unidad dispone de leche materna de banco.
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Ademads, la UCIN estd abierta las 24 horas del diaa las familias, para
favorecer el contacto y el vinculo parento-infantil.

Antes del alta hospitalaria, los padres reciben educacién sanitaria a través
del programa “Me voy a casa”. Este programa incluye las siguientes
recomendaciones basicas para el cuidado del nifio prematuro: el
almacenamiento de la leche materna, la alimentacién con leche artificial,
el método canguro en el hogar, el masaje infantil y consejos sobre
posicionamiento, alimentacién, temperatura y suefio. Esta educacién
sanitaria es proporcionada por una enfermeray una fisioterapeuta, en una
sesion de 1 hora.

Después del alta hospitalaria, los prematuros nacidos con menos de 32
semanas, son visitados por el equipo de la unidad de estimulacién precoz
del hospital (fisioterapeutas y neonatdlogos) a los 2 y a los 8 meses de
edad corregida. Estas visitas rutinarias consisten en un seguimiento del
desarrollo psicomotor del infante y, en los casos que sea necesario
(cuando el nifio presenta un retraso o dificultades en la adquisicién de las
habilidades psicomotoras), de intervencion fisioterapéutica. Ademas, si las
familias lo requieren, se ofrece atencion domiciliaria con seguimiento de

una enfermera durante las primeras semanas tras el alta hospitalaria.

Intervencion temprana multimodal de fisioterapia:

La intervencion fue disefiada y llevada a cabo por una fisioterapeuta. En
los prematuros nacidos con menos de 32 semanas de gestacion, el
programa comenzo6 una vez habian cumplido las 32 semanas de edad post-
menstrual (la primera semana después de haber firmado el
consentimiento informado). En el caso de los prematuros nacidos con mas

de 32 semanas, la intervencion comenzé 4-5 dias después del nacimiento.
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En todos los casos, la intervencion inicid una vez el neonato estaba
médicamente estable (sin necesidad de ventilacion mecanica invasiva ni

sepsis activa).

El disefio de la intervencion temprana multimodal de fisioterapia se basé
en los programas tradicionales de cuidado preventivo para mejorar el
desarrollo de los nifios prematuros (35,98), y se dividié en dos etapas: una
hospitalaria y otra en el hogar.

La etapa hospitalaria inicio en la Unidad Neonatal, e incluyd 6 sesiones de
educacién para los padres, asi como 10 dias de estimulacién tactil y
cinestésica. Las sesiones de educacion parental tenian como objetivo
sensibilizar a los padres respecto a las caracteristicas de su bebé y darles
estrategias para el cuidado del nifio prematuro. El contenido de las 6
sesiones de educacion estaba dividido en 4 temas (Tabla 8). En el caso de
aquellos padres que no podian realizar las 6 sesiones por la proximidad del
alta hospitalaria, el contenido de los temas 3 y 4 se proporciond en 2
sesiones consecutivas (para realizar un minimo de 4 sesiones). Las
sesiones tenian una duracion aproximada de 1 hora, y se realizaron

durante 2-3 semanas (Figura 18).

Semanas de edad post-menstrual

32 33 34 35 36 37 38 39 40 im 2m
T T T T T T T T T T
- Programa del hogar:
Educacion parental: 2 sesiones/semana 20min/dia, 5
digs/sernana

\ ET/C: 2 veces/dia, 10 dias

Figura 18: Descripcion temporal intervencion temprana multimodal de fisioterapia. Fuente: elaboracion
propia.

ET/C: estimulacidn tdctil/cinestésica.
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Tabla 8: Resumen sesiones educacion parental.

Caracteristicas y necesidades del infante prematuro respecto a la luz,

Tema 1l ) o ) . .
(sesion 1) ruido, posicionamiento y tacto; sefiales de comunicacién y signos de
sesion ] ) )
estrés y como responder a ellos de manera sensible.
Tema 2 Estimulacion tactil y cinestésica (instrucciones para seguir el

(sesion 2) programa).

Entender e identificar las sefales del infante durante las actividades

T 3 diarias, por ejemplo: el bafio, cambio de pafial y alimentacion;
eéma - . L, . . .,
(sesion 3y 4) aprendizaje de la interaccién sensible y la incorporacion de algunas
sesion 3y ) o
recomendaciones durante estas actividades para favorecer el

desarrollo del infante.

T 4 Desarrollo tipico del infante prematuro, y recomendd juguetes para
ema ) , ) o
B enriquecer su desarrollo, asi como diferentes posiciones para
(sesion 5y 6)

estimular y jugar con el bebé.

Las sesiones de estimulacion tenfan como objetivo favorecer el
crecimiento y desarrollo del infante, asi como establecer interacciones de
afecto entre el bebé y los padres. En la segunda sesion de la educacién
parental los padres recibieron las instrucciones para realizar la
estimulacién. Primero, se aplicaban 10 minutos de estimulaciéon tactil
suave sobre el bebé, realizando caricias de presién moderada con las dos
manos, para lo cual el bebé se colocaba en posicion de decubito prono.
Las caricias se realizaron desde |la cabeza hasta los pies, pasando por los
hombros, brazos, espalda, culo y piernas del bebé. Segundo, se realizaban
5 minutos de estimulacién cinestésica, moviendo pasivamente las
caderas, rodillas, tobillos, hombros, codos y mufiecas del infante. Para esta
estimulacién, el bebé se colocaba en posicion de decubito supino, en su
cuna o en el regazo de los padres. Se recomendd a los padres que
realizaran cada sesion dos veces al dia, al menos 30 minutos después de
haber alimentado al bebé y 2 horas después de la sesidn previa, durante

10 dias en un periodo de 15 dias (Figura 18).
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La etapa del hogar inicio después del alta hospitalaria, a las 40 semanas de
EPM, y finalizé a los 2 meses de edad corregida (Figura 18). Consistio en
un programa de actividades para el hogar, que tenia como objetivo
facilitar la instauracién de una rutina de actividades apropiadas para el
desarrollo motor del nifio prematuro, asi como favorecer la interaccion
entre los padres y el bebé. Ademads, el programa fue disefiado para que
los padres pudieran incorporar las actividades en su rutina diaria, y asi
proporcionar al infante oportunidades de experimentar diferentes
posiciones y movimientos apropiados para su desarrollo.

La fisioterapeuta realizd visitas al hogar familiar para presentar las
actividades, las cuales progresaron con el desarrollo del infante. Ademas,
explico la importancia de promover el desarrollo del nifio prematuro y los
padres pudieron consultar dudas. Cada visita en el hogar tuvo una
duracion aproximada de 1 hora, y fueron programadas a las 40 semanas
EPM vy al primer mes de edad corregida. Las familias que necesitaron mas
supervision o mas seguimiento recibieron una visita extra después del
primer mes de edad corregida. Ademas, se realizé una ultima visita a los 2
meses de edad corregida para dar por finalizada la intervenciéon (un
maximo de 4 visitas en total).

Se planificaron diversas actividades, en funcién del estado del desarrollo
del nifio, que tenian como objetivo estimular al infante para que llevara la
cabeza y las extremidades hacia la linea media, y mejorar el control de
cabeza y postural, mediante la utilizacion de juguetes o la propia cara del
padre. Los ejercicios estaban divididos en cuatro bloques, dependiendo de
la posicion o el objetivo especifico (Tabla 9).

La terapeuta proporciond demostraciones a los padres para explicar como

completar cada bloque de actividades, y les recomendd que completaran
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todos los blogues al menos 5 veces por semana, durante 20 minutos al dia

(opcionalmente dos veces al dia, 10 minutos cada sesién).

Tabla 9: Ejemplos de actividades del programa del hogar repartidos en 4 bloques.

Bloque 1: Juego en decubito prono (tummy time) y colocar
Actividades para levantar y | juguetes pequefios en las manos del bebé para
controlar la cabeza. animarle a explorarlo.

Bloque 2: Sostener al infante en decubito supino, mientras
Actividades  para  llevar | doblamos caderasy rodillas, separando los muslos
manos y pies a la linea media. | para que los pies choquen entre ellos.

Blogue 3: Colocarle juguetes faciles de coger en las manos, o
Actividades para las manos. [lamar su atencion para que las coja él.

Bloque 4: Colocar al bebé tumbado de lado, alternando el

Actividades para facilitar el | costado derecho e izquierdo, y poner objetos a la
volteo. altura de sus ojos.

Después de cada sesion de educacion o visita en el hogar, los padres
recibieron material escrito y con imagenes (ANEXO 5), en el cual se
resumian los temas de las sesiones de educacion, se describia el
procedimiento de la estimulacion tactil y cinestésica, y se explicaban los
bloques de actividades para el hogar. De esta manera, se quiso facilitar a
los padres que pudieran consultarlo siempre que lo necesitaran, y asi
aumentar la participacion y adherencia al programa. Ademads, cada
semana los padres recibieron un mensaje telefénico corto que los
animaba a continuar realizando las actividades y cumplimentando las

tablas de registro.

3.1.5.4. Variables dependientes
- Desarrollo motor grueso: incluye habilidades motoras que
requieren la coordinacion de grandes grupos musculares del

cuerpo, como los brazos, las piernas y el tronco. La Alberta Infant
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Motor Scale es una prueba discriminativa que evalla el desarrollo
motor grueso. Fue diseflada para proporcionar informacion del
repertorio espontaneo de las habilidades motoras del infante en
posicion de decubito prono, supino, sedestacién y bipedestacién.
Las cuatro puntuaciones posicionales son calculadas para
determinar la puntuacion total de la AIMS (158).

Se utilizd la AIMS para medir el desarrollo motor de los infantes
prematuros incluidos en el estudio a los 2 y 8 meses de edad
corregida (ANEXO 6). Las evaluaciones se repartieron entre cuatro
fisioterapeutas del hospital, con experiencia en la utilizacion de la
prueba, y cegadas respecto al grupo asignado. La evaluacién se
facilité mediante la grabacién en video de |la escala. Para asegurar
que la administracion y la puntuacion de la AIMS fuera consistente
entre las cuatro evaluadoras, antes de comenzar con el estudio, se
realizaron varias sesiones formativas en las cuales las cuatro
evaluaron de manera independiente a infantes prematuros (no
participantes) de 2 y 8 meses de edad corregida. Cuando
encontraron discrepancias, consultaron el manual de la escala para

resolver las dudas vy llegar a un acuerdo.

- Calidad del repertorio motor: el repertorio motor hace referencia
a los movimientos espontaneos que involucran a todo el cuerpo
del neonato, en cuya evaluacién no se presta atencién a la
frecuencia con la que ocurren, sino a la calidad de estos. La General
Movements Assessment (GMA) es una herramienta que evalla de

forma cualitativa estos movimientos endégenos o repertorio
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motor. Se basa en la percepcidn visual Gestalt, lo cual requiere un
observador experimentado y bien entrenado (159-162).

En esta investigacion, se evalud la calidad del repertorio motor de
nifios prematuros a las 40 semanas de edad post-menstrual y a los
2 meses de edad corregida. Las evaluaciones las llevd a cabo una
neonatdloga con experiencia en la utilizacion de la herramienta, la
cual estaba cegada a la asignacion del grupo vy al historial médico
del infante. Se facilité la evaluacion mediante la grabacion en video
de los movimientos, para el cual se coloco al infante en posicion
supina sobre una camilla estandar, vistiendo solamente el body y
el pafial. La actividad del movimiento se grabd durante 3 o 4
minutos. De acuerdo con los criterios definidos por Heinz Prechtl,
los movimientos writhing (a las 40 semanas de EPM) se clasificaron
como normales, subdptimos (repertorio pobre) o patoldgicos
(espasmadico-sincronico); y los movimientos fidgety (a los 2 meses
de edad corregida) como normales, anormales o ausentes

(160,162).

- Desarrollo global: es un proceso continuo de desarrollo que tiene
una secuencia predecible, pero tiene un curso Unico para cada
infante. El desarrollo global incluye el desarrollo motor, cognitivo,
socio-emocional, comunicativo e individual del individuo. El Ages
and Stages Questionnaires Third Edition (ASQ-3) es un cuestionario
de cribado del desarrollo infantil, y se basa en los hitos que deberia
alcanzar un nifio entre los 0 y 66 meses de edad. Este cuestionario
fue diseflado para monitorear el desarrollo infantil en cinco areas:

motricidad gruesa, motricidad fina, resolucion de problemas,
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comunicacién, y personal-social. Cada drea consta de 6 items y
estos se puntlan en una escala de 10, 5 0 O puntos para obtener
la puntuacién de cada drea. Una puntuacion mas alta indica un
mejor desarrollo y un menor riesgo de alteraciones en el desarrollo
(163—-168). Ademas, los resultados de este cuestionario permiten
identificar aquellos infantes que estdn en riesgo de presentar
alteraciones en el neurodesarrollo (y por consecuencia,
necesitarian algun tipo de intervencién temprana) y aquellos que
necesitan un seguimiento para determinar si es necesario que
realicen alguna intervencion temprana. Cada area presenta una
puntuacién de corte para clasificar a los nifios con un desarrollo
correcto, con necesidad de seguimiento o con riesgo de
alteraciones en el desarrollo.

En este estudio, se utilizo la version espafiola del ASQ-3 (ANEXO 7).
En el primer mes de edad corregida se utilizd el cuestionario
especifico de los 2 meses (para nifios entre 1 mes 0 dias hasta 2
meses y 30 dias de vida); y a los 8 meses de edad corregida, el
cuestionario especifico de los 8 meses (para nifios entre 7 meses 0
dias y 8 meses 30 dias de vida) (163—168). El cuestionario fue
completado por los padres, mediante una llamada telefdnica. La
evidencia encontrada en la bibliografia ha demostrado que el ASQ-
3 se utiliza exitosamente para el seguimiento y evaluacién de nifios
prematuros y nifios en riesgo, y también que los padres informan
con precision sobre las habilidades que sus hijos pueden
desempenfiar y que rara vez tergiversan sobre el desarrollo de sus

hijos.
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- Estrés parental: en el contexto médico, el estrés es un factor fisico,
mental o emocional que causa tensién mental o corporal. El
Parenting Stress Index-Short Form (PSI-SF) evalla el estrés que
experimenta una persona respecto a su rol como padre o madre.
Es un cuestionario autoadministrable que comprende 36 items en
su version corta, a los cuales el participante debe responder en una
escala tipo Likert de 5 puntos. El PSI-SF esta compuesto de tres
subescalas de 12 items cada una. 1) La subescala parental distress,
determina el estrés experimentado por los padres al ejercer el rol
parental. 2) La subescala parent-child dysfunctional interaction, se
basa en la percepcién que tienen los padres de hasta qué punto su
hijo cumple o no con sus expectativas, y en el grado de refuerzo
que les proporciona su hijo. 3) La subescala difficult child, evalla
como percibe el padre la facilidad o dificultad de controlar al
infante respecto a los rasgos de comportamiento. A partir de la
suma de la puntuacién de estas tres subescalas, se obtiene una
puntuacién total. Una puntuacién superior representa un nivel de
estrés mas alto (169-171).

En esta investigacién, se utilizd la versién espafiola de la PSI-SF a
los 3 meses de edad corregida (ANEXO 8) (169-171). El
cuestionario fue completado por las madres, mediante la Ilamada
telefénica de un investigador cegado. El investigador solicité a las
madres que anotaran las 5 opciones de respuesta para facilitar la

tarea de contestacion después de que él leyera cada item.
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- Adherencia terapéutica: este concepto abarca una amplia gama de
acciones hacia el plan de tratamiento, como el involucramiento
activo en las actividades y las tareas, la colaboracion voluntaria y
el cumplimiento, con la finalidad de producir el resultado
preventivo o terapéutico deseado.

Para evaluar la adherencia de los padres a la intervencion
temprana multimodal de fisioterapia, se cred un cuestionario
(ANEXO 9) inspirado en la Escala de Adherencia a la Terapia
Familiar (172). La escala original fue desarrollada para medir el
grado de adherencia a la psicoterapia en la poblacion mexicana,
proporcionando una medida que puede entenderse como el nivel
de compromiso de los clientes hacia el proceso terapéutico. A
pesar de tratarse de una escala creada en el ambito de la
psicoterapia familiar, se ha considerado que puede ser de utilidad
para evaluar la adherencia de los padres a la intervencion
planteada previamente. De hecho, ambas terapias reconocen a la
familia como agente activo y requieren que los padres lleven a
cabo acciones concretas para el avance y desarrollo de la
intervencion. La escala original no estd validada.

El cuestionario fue administrado por un evaluador externo
mediante una llamada telefénica, 1-2 semanas después de finalizar
la intervencion temprana de fisioterapia. La cuidadora principal
recibié una breve descripcidn sobre el cuestionario y se le solicitd
gue respondiera honestamente a los 13 items a partir de una
escala de multiples opciones de respuesta (Likert de 5 puntos): 1-

muy en desacuerdo; 2- en desacuerdo; 3- ni de acuerdo, ni en
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desacuerdo; 4- de acuerdo; 5- muy de acuerdo. El cuestionario

estd compuesto de tres dimensiones:

O

Involucramiento de la familia (5 items): evalla el grado de
interés y participacién de los padres en el desarrollo de la
intervencion, ademas de su percepcion respecto a la
utilidad del tratamiento, participacion junto con el
terapeuta en el disefio de los objetivos terapéuticos,
actitud propositiva, y la percepcion de formar parte de un
plan o programa de tratamiento.

Cumplimiento del tratamiento (5 items): evalla el grado de
compromiso de los padres respecto a la intervencioén, vy el
empefio con el que ejecuta las tareas y las actividades
propuestas por el terapeuta.

Colaboraciéon familia-terapeuta (3 items): evalia la
percepcion de los padres respecto al trabajo conjunto
entre terapeuta-paciente para alcanzar los objetivos

establecidos.

Las tres dimensiones en su conjunto representan el grado de

adherencia a la intervencion y una puntuacidén mas alta representa

una mayor adherencia. Ademas, a partir de la puntuacién de cada

dimensién, se puede establecer el grado de involucramiento,

cumplimiento y colaboraciéon como alto, moderado o bajo (ANEXO

10).

151



Intervencion temprana multimodal de fisioterapia para nifios prematuros y sus padres

- Participaciéon del programa hogar: se refiere al grado de
participacion en las actividades del programa del hogar, el cual
describe en qué medida los padres cumplieron con la segunda fase
de la intervencion temprana.

En esta investigacion, se consideré que hubo una buena
participacion por parte de los padres cuando realizaron, al menos,
las actividades y el tiempo recomendado por la fisioterapeuta (5
dias ala semana, al menos 2 bloques de actividades del programa).
La variable se describid como una variable categorica dicotomica
(participacién/no participacion), que se recogié de las dos tablas
de registro que debian cumplimentar los padres después de
realizar las actividades del programa. Las tablas fueron disefiadas
con un formato tipo calendario por la investigadora principal. Para
facilitar el registro, se incluyé una imagen representativa para cada
uno de los 4 bloques de actividades, de manera que los padres
debian marcar con una “X” el blogue de actividades realizado cada

dia, junto con el tiempo de ejercicio (minutos/dia) (ANEXO 11).

- Satisfaccién parental con la intervencién temprana multimodal de
fisioterapia: se refiere al grado de satisfaccién respecto a la
intervencion recibida. Este se evalud en las madres del grupo
intervencion, mediante un cuestionario disefiado Unicamente para
esta finalidad (ANEXO 12). Este cuestionario presenta una escala
tipo Likert de 5 puntos (muy insatisfecho, insatisfecho, neutro,
satisfecho, muy satisfecho), y consiste en 16 items que preguntan
sobre la satisfaccion respecto a los diferentes apartados de la

intervencion temprana multimodal de fisioterapia. Los items se
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agrupan en 5 dominios: 1) contenido y estructura (2 items); 2)
frecuencia y continuidad de la intervencion (5 items); 3)
aplicabilidad y dificultad de la intervencion (2 items); 4) material
escrito proporcionado (3 items); 5) fisioterapeuta que realizo la
intervencion (4 items). Tras obtener los resultados, la agrupacion
se realizd mediante la creacién de una nueva variable con el
nombre del dominio, sumando la puntuacién de cada item vy
dividiendo por el numero de items de cada dominio.
Posteriormente, las puntuaciones se categorizaron con el mismo
formato de la escala inicial (1-1,99: muy insatisfecho; 2-2,99:
insatisfecho; 3-3,99: neutro; 4-4,99: satisfecho; 5 muy satisfecho).
Un investigador externo llamé por teléfono a las madres del grupo
intervencion, una vez esta habia terminado (después de la
evaluacion de los 2 meses de edad corregida), y solicité que

respondieran a las preguntas del cuestionario.
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Tabla 10: Resumen variables dependientes.

. . . , Tipo de
Nombre Definicion Instrumento de medida | Puntuacién/categorias p.
variable
Habilidades motoras que
Desarrollo . Alberta Infant Motor o
requieren la Cuantitativa
motor L, Scale: 2 'y 8 meses de 0-58 puntos total ]
coordinacion de grandes ] / discreta
grueso edad corregida.
grupos musculares.
Writhing:
Calidad de los General Movement o
. o Normal; Subdptimo;
Calidad del movimientos Assessment: 40 e
. ) Patologico .
repertorio espontaneos que semanas EPMy 2 : Categorica
. Fitgety:
motor involucran a todo el meses de edad
) Normal; Anormal;
cuerpo del neonato. corregida.
Ausente
Proceso continuo de
desarrollo motor, Ages and Stages
Desarrollo cognitivo, Questionnaires Third Cuantitativa
) ) . 0-60 puntos total )
Global socioemocional, Edition: 1y 8 meses de / discreta
comunicativo e edad corregida.
individual del infante.
Tension mental o
, corporal que Parenting Stress Index- o
Estrés ) Cuantitativa
experimenta una Short Form: 3 meses de 0-180 puntos total i
parental . /discreta
persona respecto a su edad corregida.
rol como padre o madre.
. ) Cuestionario inspirado
Involucramiento activo
o en la Escala de
. en las actividades, la ) ) L
Adherencia Adherencia a la Terapia Cuantitativa

terapéutica

colaboracién voluntaria
y el cumplimiento hacia
la intervencion.

Familiar: 2 semanas
después de finalizar la
intervencion.

0-65 puntos total

/ discreta

Grado de participacion

Tablas de registro

L, o cumplimentadas por Si Categérica /
Participacién | en las actividades del i
los padres durante el No nominal
programa del hogar.
programa del hogar.
Cuestionario de 1-1,99: muy

Satisfaccion

Grado de satisfaccién
con la intervencién
temprana multimodal de
fisioterapia.

satisfaccion creado
para la investigacion: 2
semanas después de
finalizar la
intervencion.
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3.1.6. Analisis estadistico

El analisis se planificd en dos etapas. En la primera, se utilizd un analisis
transversal con la finalidad de describir las caracteristicas basales de la
muestra y, posteriormente, comparar los resultados de los grupos
intervencion y control, con el objetivo de evaluar la homogeneidad de las
dos muestras. En la segunda etapa, se realizd un analisis longitudinal para
identificar cambios en el desarrollo motor grueso y global de los nifios a lo
largo del tiempo, y comparar las diferencias entre los grupos control e
intervencion. Todos los datos fueron analizados mediante el Statistical

Package for the Social Science (SPSS Version 26; SPSS, Inc, Chicago, IL).

3.1.6.1. Andlisis transversal

Inicialmente, se realizd un analisis estadistico descriptivo para sintetizary
conocer la informacion sobre las caracteristicas basales y de resultado de
la muestra. En el caso de las variables cualitativas, se llevd a cabo el célculo
de frecuencias y porcentajes. Para las variables cuantitativas, en los
supuestos que seguian una distribucion normal, se calcularon la media y
la desviacién tipica, mientras que en los casos de que no se presentase
una distribucion normal, se calcularon la mediana y el rango. Ademas, se
realizaron procedimientos de representaciones graficas para facilitar la
comprension de los resultados.

Para estudiar las variables dependientes, se realizd un analisis estadistico
inferencial mediante procedimientos de contraste de hipdtesis.
Previamente al andlisis, se comprobd la distribucién normal de las
variables con el test Shapiro-Wilk, para determinar la utilizacion de test
paramétricos o no paramétricos. Posteriormente, para comparar los

resultados de las variables dependientes entre grupos, se utilizé el test t
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de Student o el test de Mann-Whitney, dependiendo de si la variable
presentaba una distribucion normal o no. Para analizar las variables
cualitativas, se empled el test exacto de Fisher o el Chi-cuadrado de
Pearson para las dicotdmicas y la asociacién lineal por lineal en el caso de
las variables ordinales. Para todos los analisis realizados, se fijo el nivel de
significancia alfa en 0,05.

Para explorar el resultado de la intervencion temprana multimodal de
fisioterapia, se calculd el tamafio del efecto mediante la d de Cohen, en el
caso de los datos que seguian una distribucién normal; o a través de la r
de la prueba U de Mann-Whitney, cuando los datos presentaban una

distribucion no normal. La formula utilizada para calcular la r de la prueba
z

=, siendo N el total de la muestra (173-175). Para

U es la siguiente: r =

el tamafio del efecto se utilizaron las medias y las desviaciones estandar
de los valores del desarrollo global, desarrollo motor grueso y estrés
parental. Por un lado, siguiendo los criterios orientativos propuestos por
Barton B., & Peat J. (2014) (174), en el caso de la d de Cohen, se considerd
un tamafo del efecto entre 0,2 y 0,3 como pequefio, en torno a 0,5 como
mediano, por encima de 0,8 como grande, y mayor a 1,30 como muy
grande (Tabla 11). Por otro lado, el valor r se considerd pequefio cuando
era mayor de 0,1; mediano cuando era mayor de 0,3 y grande cuando era

mayor que 0,5 (174,175).

Tabla 11: Interpretacion del tamafio del efecto para la d de Cohen y porcentaje de superposicién.
Fuente: elaboracion propia adaptada de Barton, B., and Peat. J. (2014).

Tamafio del efecto d de Cohen Correlacion
Pequefio 0,20 0,10
Mediano 0,50 0,30

Grande 0,80 0,50
Muy grande 1,30 0,70
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Finalmente, se realizé un analisis de fiabilidad para el cuestionario de la
adherencia terapéutica. Para ello, se calculd la consistencia interna del
mismo a través del Alfa de Cronbach. El célculo se realizé a partir de las
correlaciones entre los 13 items del cuestionario, y se considerd que
valores de alfa superiores a 0,8 eran suficientes para garantizar una buena

consistencia interna del cuestionario (176,177) (Tabla 12).

Tabla 12: Criterios de fiabilidad, segln la consistencia interna a través del alfa de Cronbach.
Fuente: elaboracion propia adaptada de Betancourt Velasquez, AC., Caviedes Nifio, IL. (2018).

Coeficiente Criterio

alfa >0,90 Excelente
alfa 0,80-0,89 Bueno
alfa 0,70-0,79 Aceptable
alfa 0,60-0,69 Cuestionable
alfa 0,50-0,59 Pobre

alfa <0,49 Inaceptable

3.1.6.2. Andlisis longitudinal

El analisis longitudinal se realizd para calcular las diferencias en el
desarrollo global y motor entre la evaluacion inicial y final. En primer lugar,
se realizd una comparacion de las caracteristicas de la muestra inicial y
final, debido a la pérdida de seguimientos que se produjeron. Para ello, se
calcularon los mismos indices del andlisis estadistico descriptivo y las
pruebas del contraste de hipdtesis. En segundo lugar, para comparar las
variables medidas en dos ocasiones diferentes en los mismos sujetos, se
realizd el analisis lineal multivariante. Las pruebas analizadas fueron la
Traza de Pillai, Lambda de Wilks, Traza de Hotelling y Raiz mayor de Roy.
Los factores analizados fueron el grupo (control y experimental) y tiempo
(corto y medio plazo) para calcular la variabilidad entre repeticiones de la

medicién (dentro de cada grupo) vy la variabilidad entre grupos.
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Analisis Analisis
transversal longitudinal
. I—I—I
| | |
Estadistica Estadistica Anélisis de miz:l':: Ii‘?l‘i:clioaq Pruebas
descriptiva inferencial fiabilidad final Y multivariantes
indices Contraste de L Alfa de Cronbach

estadisticos Hipétesis
i Prueba de
Frecuenciay !
orcentajes normalidad
i ) Shappiro-Wilk

Representaciones
gréficas

Distribucién
normal

Distribucién no
normal

L Test t de student L

Test Mann-
Whitney

Figura 19: Proceso del analisis estadistico. Fuente: elaboracion propia.

3.1.7. Consideraciones éticas

El CEIC de la Fundacion Sant Joan de Déu aprobd el proyecto del estudio,

en el que se especificaba, entre otras cosas, la intervencién temprana

multimodal de fisioterapia, el almacenamiento de los datos personales de

los participantes y el uso de estos (ANEXO 13). El proyecto recibio el

dictamen favorable del CEIC el dia 26 de octubre del 2017 (C.I. PIC-139-

17).

Todos los padres/madres fueron informados sobre la investigacion y sus

objetivos, y aceptaron, de forma voluntaria, colaborar en ella. Los

participantes recibieron la hoja de informacién y firmaron el documento

escrito de consentimiento informado (ANEXO 14). Solo se requirié que

uno de los padres firmase el consentimiento informado.
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El estudio se llevé a cabo siguiendo los principios derivados de la
Declaracion de Helsinki (178) v la legislacién europea vigente por lo que
respecta a la confidencialidad y proteccion de datos. Durante el desarrollo
del proyecto, con la actualizacion de las leyes, se cumplié con la Ley
Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos Personales y

garantia de los derechos digitales.
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3.2. Resultados

3.2.1. Descripcién general de la muestra

El reclutamiento de la muestra se realizd entre diciembre del 2017 y
diciembre del 2018. Inicialmente, 69 niflos prematuros fueron
seleccionados para ser incluidos en el estudio, de los cuales 21 fueron
excluidos porque no cumplian los criterios de inclusion o porque los
padres rehusaron participar en el estudio. Los 48 nifios restantes fueron
aleatoriamente asignados al grupo intervencion (n=24) y al grupo control
(n=24).

Previamente a las evaluaciones de las 40 semanas de edad post-
menstrual, se perdid el seguimiento de 1 sujeto del grupo control (por
muerte); y antes de las evaluaciones de los 2 meses de edad corregida, se
perdid el seguimiento de 1 sujeto del grupo control por falta de
disponibilidad. Consecuentemente, 22 (88%) nifios prematuros del grupo
control fueron evaluados al 12 y 22 mes de edad corregida. Para las
valoraciones a los 8 meses de edad corregida, la familia de un participante
solicitd abandonar (por falta de disponibilidad), por lo que se analizaron
21 (84%) niflos del grupo control.

Respecto al grupo intervencion, 3 participantes abandonaron el estudio
tras la aleatorizacién (por falta de disponibilidad) y 1 participante fue
excluido del analisis estadistico por la presencia de una mutacion genética
no especifica (de evolucién incierta), derivando en la evaluacion al 12, 29
y 82 mes de edad corregida de 20 (86,95%) nifios prematuros del grupo
intervencion.

Asimismo, respecto al porcentaje de pérdida, en ambos grupos fue del

12,5% por falta de disponibilidad (Figura 20).
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En adelante, los resultados de las variables cuantitativas continuas se
describiran en el texto con la media vy la desviacidon estandar (M*DE), y las

variables cualitativas con el nimero de muestra (n) y porcentaje (%).
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Seleccionados
n=69
Mo incluidas n=21
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- Viven fuera del pals (n=4]
Evaluaciones
basales
Aleatarizacian
n=438
|
5 | 1
Gru
rupa control
Intervencidn po
{r= 24) (n=24)
Exclusitn {m=4)
Mo implicacidn por parte s BEER
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Figura 20: Aleatorizacion y descripcion de la muestra y pérdidas de seguimiento.
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Por un lado, la muestra inicial estaba compuesta por 48 nifios prematuros,
con una media de edad gestacional de 31,9441,69 semanas. La media del
peso al nacer fue de 1526,63+389,17 gramos, y la media del perimetro
craneal al nacer 28,12+2,14 centimetros.

De los participantes incluidos inicialmente, 24 infantes fueron asignados
al grupo intervencién y 24 al grupo control, de los cuales 8 eran gemelos
en cada grupo (33,3% Gl; 33,3% GC). Ademas, 4 participantes del grupo
intervencion y 6 del grupo control presentaron una restriccion del
crecimiento intrauterino, el 20,83% de la muestra total. En el grupo
intervencion habia 12 (52,2%) nifias y en el grupo control 8 (32,0%) nifias.
En el caso del grupo intervencion 14 partos fueron por cesarea (58,3%) y
en el grupo control 12 (50%). En cuanto al tipo de embarazo, el grupo
intervencion presentaba 9 (39,1%) infantes concebidos por reproduccién
asistida y el grupo control 5 (20%) participantes. Los resultados de las
evaluaciones basales se presentan en la Tabla 13.

No se encontraron diferencias significativas entre grupos en las
evaluaciones basales respecto a las caracteristicas de los nifios del
genero/sexo, la edad gestacional, el peso al nacer, la circunferencia
craneal al nacer, el peso al altay la circunferencia craneal al alta. Tampoco
se observaron diferencias entre ambos grupos respecto al nimero de
embarazos gemelares y por reproduccion asistida, el tipo de parto y los
dias de ingreso hospitalario. Las variables de los tratamientos de
antibioterapia, oxigenoterapia, fototerapia y cafeina recibidos durante la
etapa neonatal tampoco mostraron diferencias significativas entre grupos

(Tabla 13).
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Tabla 13: Caracteristicas sociodemograficas y basales de los infantes del grupo control e

intervencion.

G. Intervencion

(DE) (cm)

a Nivel significancia, muestras independientes t test

b Nivel significancia, test Fisher.

¢ Nivel significancia, Chi cuadrado.
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Caracteristicas infantes Total (N=48) (n=24) G. Control (n=24) p Valor
n=
Edad gestacional al nacer, M (DE)
31,94 (1,69) 31,84 (1,82) 32,05 (1,59) 0,675¢2
(semanas)
Clasificacion prematuridad, n (%)
- Prematuro moderado 32<34 27 (56,3) 13 (48,1) 14 (51,9) 7
- Muy prematuro 28<32 21 (43,8) 11 (52,4) 10 (47,6) ’
Restriccién crecimiento
. . 10 (20,83) 4(16,7) 6 (25,0) 0,724
intrauterino, n (%)
Peso al nacer, M (DE) (gramos) 1526,63 (389,17) | 1462,46 (437,27) 1590,79 (331,21) 0,103 2
Circunferencia craneal al nacer,
28,12 (2,14) 27,75 (2,61) 28,48 (1,51) 0,247
M (DE) (cm)
Género/Sexo, n (%)
- Nifias 20 (41,7) 12 (50) 8(33,3)
. 0,242 ¢
- Nifios 28 (58,3) 12 (50) 16 (66,7)
Gemelos, n (%) 16 (33,3) 8(33,3) 8(33,3) 1,000 ¢
Parto por cesarea, n (%) 26 (54,2) 14 (58,3) 12 (50,0) 0,562 ¢
Reproduccion asistida, n (%) 14(29,2) 9(37,5) 5(20,8) 0,204 ¢
Antibioterapia, n (%)
- S 18 (37,5) 10 (41,7) 8(33,3)
0,551°¢
- No 30 (62,5) 14 (58,3) 16 (66,7)
Oxigenoterapia, n (%)
- S 8 (16,7 4 (16,7 4 (16,7
i (16,7) (16,7) (16,7) L000°
- No 40 (83,3) 20 (83,3) 20 (83,3)
Ictericia con fototerapia, n (%)
= Si 34 (70,8) 17 (70,8) 17 (70,8)
1,000 ©
- No 14 (29,2) 7(29,2) 7(29,2)
Cafeina, n (%)
- S 27 (56,3) 13 (54,2) 14 (58,3) 0,771¢
- No 21 (43,7) 11 (45,8) 10 (41,7)
Dias de ingreso hospitalario, M
(DF) 34,63 (18,08) 37,00 (19,12) 32,25 (17,04) 0,368°
Peso al alta, M (DE) (g) 2091,56 (258,23)  2086,67 (283,05) | 2096,46 (236,83) 0,897
Circunferencia craneal al alta, M
31,89 (2,92) 32,42 (3,91) 31,38 (1,24) 0,224 2



Mirari Ochandorena Acha 3. Procedimiento cuantitativo

Por otro lado, la muestra estaba compuesta por 40 madres con edad
media de 33%6,09 afios, y 39 padres con edad media de 33,56+6,04 afios.
Respecto al nivel educativo, 3 (7,5%) madres y 1 (2,5%) padre tenian la
educacién primaria; 9 (22,5%) madres y 6 (15%) padres la educacion
secundaria; 17 (42,5%) madres y 23 (57,5%) padres habian realizado
estudios superiores (formacién profesional) o post-obligatorios
(bachillerato); y 11 (27,5%) madres y 9 (22,5%) padres estudios
universitarios (Tabla 14). Las caracteristicas sociodemograficas de las
madres y los padres también eran similares entre grupos respecto a la

edad y el nivel educativo (Tabla 14).

Tabla 14: Caracteristicas sociodemogréficas y basales de las madres y padres del grupo control e
intervencion.

Caracteristicas madres Total (N=40) G. Intervencién (n=20) : G. Control (n=20) : p Valor
Edad, M (DE) (afios) 33 (6,09) 33,80 (5,95) 32,20 (6,26) 0,413°2
Escolaridad, n (%)

- Primaria 3(7,5) 1(5) 2 (10)
- Secundaria 9(22,5) 2 (10) 7 (35)
) 0,160°
- Grado medio 17 (42,5) 11 (55) 6 (30)
- Universitario 11 (27,5) 6 (30) 5(25)

Caracteristicas padres Total (N=39) G. Intervencién (n=20) : G. Control (n=19) : p Valor
Edad, M (DE) (afios) 33,56 (6,04) 33,40 (4,83) 33,74 (7,24) 0,866
Escolaridad, n (%)

- Primaria 1(2,5) 0(0,0) 1(5,3)

- Secundaria 6 (15,0) 3 (15) 3(15,8) 555
- Grado medio 23 (57,5) 11 (55) 12 (63,2) ’

- Universitario 9(22,5) 6 (30) 3(15,8)

a Nivel significancia, muestras independientes t test
b Chi-cuadrado de tendencia lineal

165



Intervencion temprana multimodal de fisioterapia para nifios prematuros y sus padres

Mediante el analisis longitudinal, se comprobdé que las pérdidas de
seguimiento no afectaron en los resultados estadisticos sobre las

caracteristicas sociodemograficas y basales de los nifios y los padres.

3.2.2. Intervencion temprana multimodal de fisioterapia

Con relacién a la participacién en el programa experimental, de los 24
nifios que se incluyeron en el grupo intervencion, 21 (87,5%) recibieron la
intervencion completa (4 pares de gemelos), ya que 3 participantes
abandonaron el estudio tras la fase en la UCIN, por falta de disponibilidad.
Una vez finalizada la intervencidén, 1 participante fue excluido del andlisis
inferencial por la presencia de una mutacion genética no especifica.

La media del nimero de sesiones de educacién parental que recibieron
los padres del grupo intervencion fue de 5 sesiones, con una duracion
aproximada de 45 minutos por sesidn. La mayoria de las sesiones se
realizaron en el hospital, pero en el caso de 3 (14,3%) familias las sesiones
se desarrollaron en el hogar familiar, debido a que recibieron el alta
hospitalaria de forma temprana, antes de que se iniciara la intervencion.
Las sesiones se realizaron con una edad post-menstrual de inicio y final de
35 y 36 semanas, respectivamente. La edad minima de inicio fue 32
semanas y la edad maxima de finalizacién de 39 semanas.

El 100% de los participantes realizaron los 10 dias de estimulacion tactil y
cinestésica dentro de un periodo de 15 dias. La media de minutos de
estimulacién realizados al dia fue de 17,94+4,05 minutos, repartidos en 1
0 2 sesiones. La estimulacién se proporciond con una edad post-menstrual
de inicio y final de entre 35 y 36 semanas, respectivamente. La edad
minima de inicio fue 33 semanas y la edad maxima de finalizacion de 39

S€émanas.
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Tras el alta hospitalario, todas las familias participaron en el programa del
HOGAR, con una media de 3 visitas por parte de la fisioterapeuta, y con
una duracién aproximada de 45 minutos por visita. En el 100% de los casos
la duracién total del programa fue de 2 meses: la primera fase se inicio a
las 40 semanas de EPM hasta el primer mes de edad corregida; y la
segunda fase desde el primer mes hasta los 2 meses de edad corregida
(Tabla 15). Los resultados respecto a la participacién de los padres en el

programa del hogar se presentan en el apartado 3.2.8.

Tabla 15: Caracteristicas sobre la intervencion temprana multimodal de fisioterapia.

Educacion parental

n2 sesiones

(M) duracion/sesion lugar edad media

35-36 semanas EPM
minima inicio: 32

] ) 14,3 % hogar

5 sesiones 45 minutos ] semanas EPM

85,7% hospital . i

maxima final:39

semanas EPM

Estimulacidn téctil / cinestésica

n2 sesiones

(M) duraciéon M (DE) (min) lugar edad media

35-36 semanas EPM

minima inicio: 33
) 14,3 % hogar
10 sesiones 17,94 (4,05) ) semanas EPM
85,7% hospital . i
maxima final:39

semanas EPM

Programa hogar

nQ visitas (M) duracién/sesion lugar duracion / programa

3 visitas 45 minutos 100% hogar 2 meses
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3.2.3. Desarrollo motor grueso (AIMS)

3.2.3.1. Evaluacion del desarrollo motor grueso a los 2 meses de
edad corregida

El desarrollo motor grueso de 42 infantes prematuros (20 del grupo
intervencion y 22 del grupo control) fue evaluado a los 2 meses de edad
corregida mediante la AIMS.

Los participantes del grupo intervencion obtuvieron las siguientes
puntuaciones posicionales y total de media: prono 2,30£1,13, supino
3,1540,37, sedestacién 1,05+0,224, bipedestacién 1,250,64; y total
7,80+£1,20. La puntuacion total que obtuvo de media el grupo
intervencion, asi como en prono, supino y bipedestacion, fue ligeramente
inferior a las puntuaciones del grupo control (Tabla 16).

Los resultados mostraron una distribucién no-normal, por lo que se
analizaron con el test no paramétrico Mann-Whitney. Estos no
encontraron diferencias estadisticamente significativas en las medias de
las puntuaciones posicionales y de la puntuacion total de la AIMS
(p=0,073) entre los niflos del grupo control y del grupo experimental
(Tabla 16). Consecuentemente, no se observaron diferencias
estadisticamente significativas en el desarrollo motor grueso a los 2 meses

de edad corregida entre el Gl y el GC.
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Tabla 16: Desarrollo motor grueso (AIMS) a los 2 meses de edad corregida.

3. Procedimiento cuantitativo

Desarrollo motor grueso (AIMS) — 2 Total (N=42) G. Intervencion G. Control p Valor
meses e.c. (n=20) (n=22)
AIMS prono, M (DE) 2,52 (1,07) 2,30 (1,13) 2,73 (0,99) 0,121°
AIMS supino, M (DE) 3,26 (0,50) 3,15 (0,37) 3,36 (0,58) 0,190°
AIMS sedestacion, M (DE) 1,05 (0,31) 1,05 (0,22) 1,05 (0,38) 0,980 2
AIMS bipedestaciéon, M (DE) 1,40 (0,63) 1,25 (0,64) 1,55 (0,60) 0,1182
AIMS puntuacién total, M (DE) 8,19 (1,40) 7,80 (1,20) 8,55 (1,50) 0,0732
a Test no paramétrico Mann-Whitney
3.2.3.2. Evaluacion del desarrollo motor grueso a los 8 meses de

edad corregida

A los 8 meses de edad corregida se evalud el desarrollo motor grueso de
41 participantes (20 del grupo intervencién y 21 del grupo control).

Los infantes del grupo intervencion obtuvieron las siguientes
puntuaciones de media: prono 12,3044,04; supino 7,30%1,42; sedestacion
7,55+2,95; bipedestacion 3,10%0,97; total 30,25%7,15. Las puntuaciones
medias del grupo control fueron ligeramente superiores respecto a las del
grupo intervencion, excepto en posicion supino (Tabla 17). Sin embargo,
la prueba no paramétrica Mann-Whitney no muestra diferencias
estadisticamente significativas en las medias de las puntuaciones
posicionales y de la puntuacion total de la AIMS (p=0,396) entre los
participantes del grupo control y del experimental (Tabla 17). Por lo tanto,
no se observaron diferencias estadisticamente significativas en el
desarrollo motor grueso a los 8 meses de edad corregida entre los infantes

del Gl y del GC.
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Tabla 17: Desarrollo motor grueso (AIMS) a los 8 meses de edad corregida.

Desarrollo motor grueso (AIMS) — G. Intervencion G. Control
Total (N=41) p Valor
8 meses e.c. (n=20) (n=21)

AIMS prono, M (DE) 12,32 (3,74) 12,30 (4,04) 12,33 (3,53) 0,875 2
AIMS supino, M (DE) 7,29 (1,40) 7,30 (1,42) 7,29 (1,42) 0,989
AIMS sedestacion, M (DE) 8,17 (2,57) 7,55 (2,95) 8,76 (2,05) 0,230°
AIMS bipedestacién, M (DE) 3,39 (1,02) 3,10 (0,97) 3,67 (1,02) 0,063
AIMS puntuacién total, M (DE) 31,20 (6,96) 30,25 (7,15) 32,10 (6,83) 0,396 2

a Test no paramétrico Mann-Whitney

3.2.3.3.

Tamafio del efecto en el desarrollo motor grueso

No se observd un tamafio del efecto considerable entre grupos en ninguna

posicion ni en la puntuacién total del desarrollo motor grueso en las

evaluaciones de los 2 meses de edad corregida. En la evaluacién de los 8

meses de edad corregida se observé un tamafio del efecto mediano en la

posicion de bipedestacién (Tabla 18).

Tabla 18: Tamafio del efecto del desarrollo motor grueso (AIMS).

Variable AIMS ZT r entre grupos T; ZT, r entre grupos T,
Prono -1,550 -0,239 -0,157 -0,025
Supino -1,310 -0,202 -0,013 -0,002
Sedestacién -0,025 -0,004 -1,201 -0,188
Bipedestacién -1,563 -0,241 -2,921 -0,456
Total -1,793 -0,277 -1,045 -0,163

r:0,1-<0,3 pequefio; 0,3-<0,5 mediano; >0,5 grande

T1: evaluacion 2 meses e.c.

T2: evaluacion 8 meses e.c.

3.2.3.4.

Andlisis longitudinal desarrollo motor grueso

El analisis longitudinal del desarrollo motor grueso muestra diferencias

significativas con relacion a las puntuaciones posicionales y totales de la

AIMS entre la primera y segunda evaluacion. Sin embargo, en cuanto al
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analisis en relacion con la interaccién entre el tiempo y el grupo, las

pruebas multivariantes no muestran diferencias significativas en ninguna

puntuacién posicional ni en la puntuacién total de la AIMS (Tabla 19). Es

decir, el efecto del tiempo en el desarrollo motor grueso no depende del

grupo.

Tabla 19: Andlisis longitudinal evaluaciones desarrollo motor grueso 2y 8 meses e.c.

Contraste Contraste
2 meses e.c. 8 meses e.c. . .
*tiempo tiempo*grupo
Decubito prono
G. Intervencion (n=20) 2,30(1,13) 12,30 (4,04)
0,000@ 0,761°2
G. Control (n=21) 2,71 (1,00) 12,33 (3,53)
Total (N=41) 2,51 (1,07) 12,32 (3,74)
Declbito supino
G. Intervencién (n=20) 3,15(0,37) 7,30(1,42)
0,0002 0,694 2
G. Control (n=21) 3,33 (0,58) 7,29 (1,42)
Total (N=41) 3,24 (0,49) 7,29 (1,40)
Sedestacion
G. Intervencion (n=20) 1,05 (0,22) 7,55 (2,95)
0,000@ 0,141°2
G. Control (n=21) 1,05 (0,38) 8,76 (2,05)
Total (N=41) 1,05 (0,31) 8,17 (2,57)
Bipedestacion
G. Intervencién (n=20) 1,25 (0,64) 3,10 (0,97)
0,0002 0,389°
G. Control (n=21) 1,52 (0,60) 3,67 (1,02)
Total (N=41) 1,39 (0,83) 3,39 (1,02)
Puntuacién total
G. Intervencién (n=20) 7,80 (1,20) 30,25 (7,15)
0,0002 0,614°2
G. Control (n=21) 8,48 (1,50) 32,24 (7,07)
Total (N=41) 8,15 (1,39) 31,10 (7,06)

a Pruebas multivariantes Traza de Pillai, Lambda de Wilks, Traza de Hotelling, Raiz mayor de Roy
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3.2.4. Calidad del repertorio motor (GMA)

3.2.4.1. Calidad del repertorio motor a las 40 semanas de edad
post-menstrual

La calidad del repertorio motor se evalud a las 40 semanas de EPM, una
vez la intervencién experimental en la UCIN habia finalizado, y a los 2
meses de edad corregida, tras finalizar el programa del hogar de la
intervencion.

Un total de 43 infantes prematuros fueron evaluados a las 40 semanas de
EPM, 20 en el grupo intervencion y 23 en el grupo control mediante la
herramienta GMA. Los resultados muestran que, por un lado, 13 (56,5%)
nifios del grupo control y 7 (35%) nifios del grupo intervencién
presentaban movimientos writhing subdptimos (pobre repertorio). Por
otro lado, 13 (65%) nifios del grupo intervencion y 10 (43,5%) en el grupo
control presentaban movimientos writhing 6ptimos. Sin embargo, no se
observaron diferencias significativas entre ambos grupos (p=0,158) (Tabla
20). Ningun niflo presentd movimientos generales patoldgicos en la

evaluacion de las 40 semanas de EPM.

Tabla 20: Calidad del repertorio motor (GMA) a las 40 semanas edad post-menstrual.

Calidad del repertorio motor G. Intervencidn G. Control
Total (N=43) p Valor
(GMA) — 40 SPM (n=20) (n=23)
Movimientos éptimos, n (%) 23 (53,5) 13 (65,0) 10 (43,5) 0,158 2

Movimientos subdptimos
20 (46,5) 7 (35,0) 13 (56,5) 0,158 ?

(pobre repertorio), n (%)
a Nivel de significancia, Chi Cuadrado
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3.2.4.2. Calidad del repertorio motor a los 2 meses de edad
corregida

En la evaluacion de los 2 meses de edad corregida, un total de 42 infantes
fueron evaluados de los movimientos generales fidgety, 20 del grupo
intervencion y 22 del grupo control. El 100% de los nifios evaluados
presentaba movimientos fidgety normales a esta edad, aunque en algunos
de ellos eran incipientes (Tabla 21). Cabe destacar que los movimientos
generales fidgety empiezan a aparecer a partir de las 45 semanas de edad
post-menstrual, siendo mas evidentes entre las 9 y 15 semanas de edad
post-término, por ello es habitual que a los 2 meses de edad corregida

algunos niflos presenten movimientos fidgety incipientes.

Tabla 21: Calidad del repertorio motor (GMA) a los 2 meses de edad corregida.

Calidad del repertorio motor G. Intervencion G. Control
- Total (N=42) - p Valor
(GMA) — 2 meses e.c. (n=20) (n=22)
Movimientos normales, :
43 (100) 20 (100) 22 (100) ¢ 1,000
n (%)
a Nivel de significancia, Chi Cuadrado
3.2.5. Desarrollo global (ASQ-3)
3.2.5.1. Desarrollo global a 1 mes de edad corregida

Un total de 43 nifios prematuros fueron evaluados al primer mes de edad
corregida mediante el cuestionario ASQ-3. El cuestionario fue respondido
por las madres de los nifios en el 100% de los casos, y se evallo entre la
12 y 22 fase del programa del HOGAR de la intervencién experimental.

Los resultados descriptivos muestran que los nifios del grupo intervencion
obtuvieron las siguientes puntuaciones de media: motricidad gruesa
(50,0045,85), motricidad fina (53,50+%5,16), resolucién de problemas
(49,25+7,83), personal/social (46,25+5,10) y comunicacién
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(38,004+12,61). Los nifios del grupo control obtuvieron puntuaciones mas
bajas en todas las dreas que evalla el cuestionario, respecto a las
calificaciones de los participantes del grupo intervencion (Tabla 22).

El analisis inferencial mediante el test no paramétrico Mann-Whitney
muestra diferencias estadisticamente significativas entre grupos en la
media de las puntuaciones de las areas de motricidad fina (p<0,001),
resolucion de problemas (p=0,006), personal/social (p=0,049) v
comunicacién (p=0,006). No se observaron diferencias estadisticamente
significativas entre grupos respecto al area de motricidad gruesa (p=0,830)

(Tabla 22).

Tabla 22: Desarrollo global (ASQ-3) a 1 mes de edad corregida.

Desarrollo global (ASQ-3) 1 G. Intervencidn G. Control
Total (N=43) p Valor
mes e.c. (n=20) (n=23)

Motricidad gruesa, M (DE) | 48,53 (6,53) 50,00 (5,85) 49,13 (7,18) 0,830°
Motricidad fina, M (DE) 47,44 (9,15) 53,50 (5,16) 42,17 (8,64) <0,001 2
Resolucién de problemas,

42,91 (13,42) 49,25 (7,83) 37,39 (14,91) 0,006 2
M (DE)
Personal/social, M (DE) 43,95 (6,32) 46,25 (5,10) 41,96 (6,70) 0,049 @
Comunicacién, M (DE) 31,86 (14,19) 38,00 (12,61) 26,52 (13,52) 0,006

a Test no paramétrico Mann-Whitney

El desarrollo global se categorizé de acuerdo con la clasificacion de
desarrollo correcto, seguimiento o desarrollo en riesgo (Tabla 23). En el
area de la motricidad gruesa, el 17,4% de los nifios del grupo control
presentaban necesidad de seguimiento y el 17,4% riesgo de alteracion. En
el grupo intervencion, el 20% presentaba necesidad de seguimiento y el
10% riesgo de alteracion del desarrollo en esta area. El 65,2% de los nifios
en el GCy el 70% de los nifios en el Gl presentaban un desarrollo correcto

de la motricidad gruesa (Figura 21).
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Clasificacién del desarrollo global G. Intervencién G. Control
Total (N=43) p Valor
(ASQ-3) 1 mes e.c. (n=20) (n=23)
Motricidad gruesa, n (%)
- Ries 6 (14,0 2 (10,0 4(17,4
go. (14,0) (10,0) (17,4) 0588
- Seguimiento 8(18,6) 4 (20,0) 4(17,4)
- Correcto 29 (67,4) 14 (70,0) 15 (65,2)
Motricidad fina, n (%)
- Riesgo 4(9,3 0(0 4(17,4
g 9,3) (0) (17,4) 0,003+
- Seguimiento 8(18,6) 1(5,0) 7 (30,4)
- Correcto 31(72,1) 19 (95,0) 12 (52,2)
Resolucién de problemas, n (%)
- Ries 6 (14,0 0(0 6 (26,1
go. (14,0) (0) (26,1) 0,004
- Seguimiento 5(11,6) 1(5,0) 4(17,4)
- Correcto 32 (74,4) 19 (95,0) 13 (56,5)
Personal/social, n (%)
- Riesgo 2(4,7 0(0 2(8,7
go. (4,7) (0) (87) 0,079+
- Seguimiento 14 (32,6) 5(25,0) 9(39,1)
- Correcto 27 (62,8) 15 (75,0) 12 (52,2)
Comunicacion, n (%)
- Riesgo 11 (25,6) 2 (10,0) 9(39,1) 0.003°
- Seguimiento 16 (37,2) 6 (30,0) 10 (43,5) ’
- Correcto 16 (37,2) 12 (60,0) 4(17,4)

a Nivel significancia, Chi-cuadrado de tendencia lineal.
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Motricidad Gruesa
80.00%
70.00%
70%
60.00% 65.20% °
50.00%
40.00%
30.00%
20.00%
10.00% 17.40% | 17.40% o 20%
0
0.00%
G. Control G. Intervencion
[Driesgo seguimiento [ correcto

Figura 21: Clasificacion de la motricidad gruesa (ASQ-3) a 1 mes de edad corregida.

Respecto a la motricidad fina, el 17,4% de los nifios del GC presentaban un
riesgo de alteracion y el 30,4% necesidad de seguimiento. En el Gl, no
hubo ningln nifio con riesgo de alteracion en el desarrollo de la motricidad
fina, el 5% presentaba necesidad de seguimiento y el 95% un desarrollo
correcto (Figura 22).

El grupo intervencién mostré un porcentaje mayor de participantes con
desarrollo correcto en todas las areas. Las diferencias entre grupos fueron
estadisticamente significativas en la clasificacion de las areas de

motricidad fina, resolucion de problemas y comunicacién (Tabla 23).
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Motricidad Fina
100.00%
80.00% 95.00%
. (]
60.00%
40.00% 5220%
20.00% 30.40%
17.40% 0.00% 5.00%
0.00%
G. Control G. Intervencién
Criesgo seguimiento [ correcto

Figura 22: Clasificacion de la motricidad fina (ASQ-3) a 1 mes de edad corregida.

Resolucion de problemas
100.00%
80.00% 95.00%
. (]
60.00%
56.50%
40.00%
20.00% 26.10%
17.40% 0.00% 5.00%
0.00%
G. Control G. Intervencion
[Criesgo seguimiento [Jcorrecto

Figura 23: Clasificacién de la resolucién de problemas (ASQ-3) a 1 mes de edad corregida.
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Personal/Social

80.00%

70.00% 75.00%
60.00%
50.00%

40.00%
30.00% 39.10%

52.20%

20.00% 25.00%
10.00%

8.70% 0.00%
0.00%

G. Control G. Intervencién

Criesgo seguimiento [ correcto

Figura 24: Clasificacion de la interaccion personal-social (ASQ-3) a 1 mes de edad corregida.

Comunicacion

70.00%
60.00%
50.00% 60.00%

. (]
40.00% 43.50%
30.00% 39.10%
20.00% 30.00%

. (]
10.00% 17.40%

10.00%
0.00%
G. Control G. Intervencion
O riesgo seguimiento [ correcto

Figura 25: Clasificacion de la comunicacion (ASQ-3) a 1 mes de edad corregida.
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3.2.5.2. Desarrollo global a los 8 meses de edad corregida

Un total de 43 nifios prematuros fueron evaluados al 82 mes de edad
corregida mediante el cuestionario ASQ-3. El cuestionario fue respondido
por las madres de los nifios en el 100% de los casos.

Los resultados descriptivos muestran que los nifios del grupo intervencion
obtuvieron las siguientes puntuaciones de media: motricidad gruesa
(38,25%14,63), motricidad fina (55,50%6,05), resolucién de problemas
(52,50+7,69), personal/social (47,00£11,17) 'y  comunicacién
(51,0049,40). Los nifios del grupo control obtuvieron puntuaciones mas
altas en todas las areas que evalla el cuestionario, excepto en el drea de
la motricidad fina, respecto a las calificaciones de los participantes del
grupo intervencion (Tabla 24).

El analisis inferencial no muestra diferencias estadisticamente
significativas entre grupos en la media de las puntuaciones de ninguna

area (Tabla 24).

Tabla 24: Desarrollo global (ASQ-3) a 8 mes de edad corregida.

Desarrollo global (ASQ-3) 8 meses G. Intervencién G. Control
Total (N=43) p Valor
e.c. (n=20) (n=23)

Motricidad gruesa, M (DE) 39,77 (14,06) = 38,25 (14,63) 41,09 (13,73) = 0,532°2
Motricidad fina, M (DE) 55,12 (5,93) 55,50 (6,05) 54,78 (5,93) 0,517 2
Resolucién de problemas, M (DE) 53,84 (6,53) 52,50 (7,69) 55,00 (5,22) 0,351°
Personal/social, M (DE) 49,07 (9,96) 47,00 (11,17) 50,87 (8,61) 0,263 2
Comunicacién, M (DE) 51,16 (8,15) 51,00 (9,40) 51,30 (7,10) 0,870¢2

a pruebas no paramétricas — U Mann Whitney

El desarrollo global se categorizé de acuerdo con la clasificacion de
desarrollo correcto, seguimiento o desarrollo en riesgo (Tabla 25).
Respecto al area de la motricidad gruesa, el 17,4% de los nifios del grupo

control presentaban necesidad de seguimiento y el 34,8% riesgo de
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alteracion. En el grupo intervencion, el 20% presentaba necesidad de
seguimiento vy el 40% riesgo de alteracidon del desarrollo en esta area. El
47,8% de los nifios en el GCy el 40% de los nifios en el Gl presentaban un

desarrollo correcto de la motricidad gruesa (Figura 26).

Tabla 25: Clasificacion del desarrollo global (ASQ-3) 8 mes edad corregida.

Clasificacion del desarrollo global G. Intervencidn G. Control
Total (N=43) p Valor
(ASQ-3) 8 mes e.c. (n=20) (n=23)
Motricidad gruesa, n (%)
- Riesgo 16 (37,2) 8 (40,0) 8 (34,8) 06395
- Seguimiento 8(18,6) 4 (20,0) 4(17,4) ’
- Correcto 19 (44,2) 8 (40,0) 11 (47,8)
Motricidad fina, n (%)
- Ries 1(2,3 0(0 1(4,13
g (2,3) ) (4,13) 0508
- Seguimiento 3(7,0) 3(15,0) 0(0)
- Correcto 39(90,7) 17 (85,0) 22 (95,7)
Resolucion de problemas, n (%)
- Ri 0(0 0(0 0(0
esgo (0) (0) (0) 0,077
- Seguimiento 8(18,6) 6 (30,0) 2(8,7)
- Correcto 35 (81,4) 14 (70,0) 21(91,3)
Personal/social, n (%)
- Ries 6 (14,0 4 (20,0 2(8,7
g (14,0) (20,0) (87) 0664
- Seguimiento 3(7,0) 0(0) 3(13,0)
- Correcto 34 (79,1) 16 (80,0) 18 (78,3)
Comunicacion, n (%)
- Riesgo 0(0 0(0 0(0
g 0) (0) (0) 0,955+
- Seguimiento 6 (14,0) 3(15,0) 3(13,0)
- Correcto 37 (86,0) 17 (85,0) 20 (87,0)

a Nivel significancia, Chi-cuadrado de tendencia lineal.
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Motricidad gruesa
60.00%
50.00%
40.00% 47.80%
40.00% 40.00%
30.00% 34.80%
20.00%
0,

10.00% D 20:00%

0.00%

G. Control G. Intervencion
Criesgo seguimiento [ correcto

Figura 26: Clasificacién de la motricidad gruesa (ASQ-3) a los 8 meses de edad corregida.

Respecto a la motricidad fina, el 4,3% de los nifios del GC presentaban un
riesgo de alteracién y ninguno necesidad de seguimiento. En el Gl, no hubo
ningun nifio con riesgo de alteracion en el desarrollo de la motricidad fina,
el 15% presentaba necesidad de seguimiento y el 85% un desarrollo
correcto (Figura 27).

Las diferencias entre grupos no fueron estadisticamente significativas en

la clasificacion de ninguna area (Tabla 25).
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Motricidad fina
120.00%
100.00%
95.70%
0,
80.00% 85.00%
60.00%
40.00%
20.00%
4,30% 0.00% 0.00% 15.00%
0.00%
G. Control G. Intervencién
[Criesgo seguimiento [ correcto

Figura 27: Clasificacion de la motricidad fina (ASQ-3) a los 8 meses de edad corregida.

Resolucion de problemas
100.00%
80.00% 91.30%
60.00% 70.00%
40.00%
20.00% 30.00%
0.00% 8.70% 0.00%
0.00%
G. Control G. Intervencidn
[riesgo seguimiento [Jcorrecto

Figura 28: Clasificacién de la resoluciéon de problemas (ASQ-3) a los 8 meses de edad corregida.
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Personal/Social
90.00%
80.00%
70.00% 78.30% 80.00%
60.00%
50.00%
40.00%
30.00%
20.00%
20.00%

10-00% - ra70% | 13.00% 0.00% 4 00%

0.00%

G. Control G. Intervencién
[Criesgo seguimiento [ correcto

Figura 29: Clasificacion de la interaccion personal-social (ASQ-3) a los 8 meses de edad corregida.

Comunicacion

100.00%

80.00% 87.00% 85.00%
60.00%
40.00%
20.00%

0.00% 13.00% 0.00% 15.00%
0.00%
G. Control G. Intervencién
[riesgo seguimiento [ correcto

Figura 30: Clasificacion de la comunicacion (ASQ-3) a los 8 meses de edad corregida.
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3.2.5.3. Tamafio del efecto en el desarrollo global

Las dreas de resolucion de problemas, interaccion personal-social y de
comunicacién mostraron un tamafio del efecto mediano entre grupos en
la primera evaluacién, al primer mes de edad corregida. El drea de
motricidad fina mostré un tamafio del efecto grande entre grupos.
Respecto a la segunda evaluacion, a los 8 meses de edad corregida, no se
observé un tamafio del efecto considerable entre grupos en ninguna de

las areas del desarrollo global (Tabla 26).

Tabla 26: Resumen tamafo del efecto variable desarrollo global (ASQ-3).

Variable ASQ-3 ZTy r entre grupos Tq ZT, r entre grupos T,
Motricidad gruesa -0,215 -0,033 -0,625 -0,095
Motricidad fina -4,202 -0,641 -0,648 -0,099
Resolucién de problemas -2,725 -0,416 -0,932 -0,142
Personal/social -1,972 -0,301 -1,120 -0,171
Comunicacion -2,740 -0,418 -0,163 -0,025

r: 0,1-<0,3 pequefio; 0,3-<0,5 mediano; >0,5 grande
T1: evaluacion 1 messe.c.

T2: evaluacion 8 meses e.c.

3.2.5.4. Andlisis longitudinal desarrollo global

Las pruebas multivariantes del andlisis longitudinal muestran diferencias
significativas en relacién con el tiempo en todas las areas del desarrollo
global. También se observa una diferencia significativa en la interaccién
entre el tiempo y el grupo en las dreas de la motricidad fina, resolucion de
problemas, interaccién personal-social y comunicacion (Tabla 27). Esta
significante interaccion indica que el efecto del tiempo en el desarrollo de

estas areas depende del grupo.
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Tabla 27: Anélisis longitudinal evaluaciones desarrollo global 1y 8 meses e.c.

. Contraste
1 meses e.c. 8 meses e.c. Contraste *tiempo .
tiempo*grupo
Motricidad gruesa
G. Intervencién (n=20) 50,00 (5,85) 38,25 (14,63)
<0,0012 0,457 2
G. Control (n=23) 49,14 (7,17) 41,09 (13,73)
Total (N=43) 49,53 (6,53) 39,77 (14,06)
Motricidad fina
G. Intervencion (n=20) 53,50 (5,15) 55,50 (6,05)
<0,0012 <0,001°2
G. Control (n=23) 42,17 (8,64) 54,78 (5,93)
Total (N=43) 47,44 (9,15) 55,12 (5,93)
Resolucidn de problemas
G. Intervencion (n=20) 49,25 (7,83) 52,50 (7,69)
<0,0012 0,0012
G. Control (n=23) 37,39 (14,91) 55,00 (5,22)
Total (N=43) 42,91 (13,42) 53,84 (6,53)
Personal/social
G. Intervencion (n=20) 46,25 (5,09) 47,00 (11,17)
0,002 2 0,008 @
G. Control (n=23) 41,96 (6,69) 50,87 (8,61)
Total (N=43) 43,95 (6,32) 49,07 (9,96)
Comunicacion
G. Intervencién (n=20) 38,00 (12,61) 51,00 (9,40)
<0,0012 0,0102
G. Control (n=23) 26,52 (13,52) 51,30 (7,10)
Total (N=43) 31,86 (14,19) 51,16 (8,15)

a Pruebas multivariantes Traza de Pillai, Lambda de Wilks, Traza de Hotelling, Raiz mayor de Roy

3.2.6. Estrés parental (PSI-SF)

3.2.6.1. Estrés parental post-intervencion

El cuestionario del estrés parental fue respondido por las madres de los
nifios prematuros en el 100% de los casos, las cuales son, a su vez, las
cuidadoras principales. Un total de 35 madres fueron evaluadas, 16 del
grupo intervencion y 19 del grupo control. Las madres del Gl obtuvieron
una puntuacién media de 26,38+10,51 en la subescala de malestar
paterno; 19,69+5,63 en la subescala de interaccion disfuncional; y

21,75%7,79 en la subescala de nifio dificil. La media de la puntuacion total

de estrés de las madres del Gl fue de 68,31+21,94 (Tabla 28).
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No se encontraron diferencias estadisticamente significativas en las
medias de las puntuaciones de las subescalas y de la puntuacion total del

PSI-SF (p=0,853) entre las cuidadoras principales del GCy del Gl (Tabla 28).

Tabla 28: Estrés parental (PSI-SF) post-intervencion.

Estrés parental (PSI-SF) post- G. Intervencidn G. Control dde
. ., Total (N=35) p Valor
intervencién (n=16) (n=19) Cohen *
PSI distrés parental, M (DE) = 26,74 (9,31) | 26,38 (10,51) = 27,05(8,46) . 0,834°2 0,07
PSI interaccion disfuncional, 0,16
19,23 (5,05) | 19,69 (5,63) 18,84 (4,63) = 0,629°2
M (DE)
PSI nifio dificil, M (DE) 21,46 (6,48) 21,75 (7,79) 21,21 (5,35) 0,810¢@ 0,08
PSI puntuacion total, M (DE) 67,66 0,06
(18.77) 68,31(21,94) | 67,11(16,24) 0,853 2

a Nivel de significancia, test t de Student.

*d deCohen: 0,20: pequefio; 0,50: mediano; 0,8: grande; >1,3: muy grande

3.2.6.2. Tamafio del efecto en el estrés parental

No se observé un tamafio del efecto considerable entre grupos en ninguna

subescala relacionada con el estrés parental, ni respecto a la puntuacion

total en la evaluacion post-intervencién (Tabla 28).

3.2.7. Adherencia parental a la intervencién temprana multimodal de

fisioterapia

Una vez finalizada la intervencion, el cuestionario de la adherencia fue
respondido por 16 madres del Gl. La adherencia se evalud en relacion con

el programa del hogar de la intervencion temprana multimodal de

fisioterapia.

En la dimensiéon del involucramiento la puntuacién media fue de

23,5042,19; en la del cumplimiento de 22,69+2,44 y en la de colaboracion
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de 14,1940,83 (Tabla 29). Respecto a la clasificaciéon segln el grado de
involucramiento, el 31,3% mostraron un involucramiento bajo, el 6,4%
moderado y el 62,5% alto. En cuanto al grado de cumplimiento, en el
31,3% fue bajo, en el 12,5% moderado y en el 56,3% alto. Finalmente, el
12,5% mostraron un grado de colaboracidn bajo, el 50% moderado vy el

37,5% alto.

Tabla 29: Adherencia a la intervencién temprana multimodal de fisioterapia post-intervencién.

Adherencia a la intervencién temprana
. . . Total (N=16)
multimodal de fisioterapia
Involucramiento
- Adherencia baja, n (%) 5(31,3)
- Adherencia moderada, n (%) 1(6,3)
- Adherencia alta, n (%) 10 (62,5)
Cumplimiento
- Adherencia baja, n (%) 5(31,3)
- Adherencia moderada, n (%) 2(12,5)
- Adherencia alta, n (%) 9 (56,3)
Colaboracién
- Adherencia baja, n (%) 2(12,5)
- Adherencia moderada, n (%) 8 (50,0)
- Adherencia alta, n (%) 6 (37,5)

3.2.8. Participacién en el programa hogar de la intervencién temprana
de fisioterapia

Para analizar la participacion en las actividades del programa del hogar, la
investigadora principal analizé las tablas de registro cumplimentadas por
las madres (cuidadoras principales). En total, 12 (75%) madres realizaron
el registro de las tablas en ambas fases del programa del hogar. Sin
embargo, 2 (12,5%) madres (1 par de gemelos) no registraron la
participacion en ninguna de las dos fases (relataron falta de tiempo); 1
(6,25%) madre sélo registro durante la primera fase, pero no en la segunda

(no cumplieron el programa por presencia de cdlicos) y 1 (6,25%) madre

187



Intervencién temprana multimodal de fisioterapia para nifios prematuros y sus padres

no registré durante la primera fase, pero si en segunda (por extravio de la
hoja de registro). Estos 4 (25%) casos se consideraron como pérdidas de
seguimiento de la participacion del programa hogar, y no se tuvieron en
cuenta para el andlisis descriptivo.

Para el analisis, se compararon los dias y las actividades realizadas con las
recomendaciones sobre la dosis del programa del hogar. Se considerd que
no hubo una participacion suficiente cuando no alcanzaron las
recomendaciones de actividades y dias por semana.

Los resultados muestran que 7 (58,33%) madres no participaron siguiendo
las indicaciones para el programa del hogar, frente a las 5 (41,67%) madres

(3 pares de gemelos) que si lo hicieron (Tabla 30).

Tabla 30: Participacion en el programa del hogar de la intervencion temprana multimodal de
fisioterapia.

Participacidon en el programa del hogar de la
. i Total (N=12)
intervencién temprana.
Si participacién, n (%) 5(41,67)
No participacién, n (%) 7 (58,33)

3.2.9. Resultados en el desarrollo global, el desarrollo motor gruesoy
estrés parental asociados a la participacion de la intervencion
temprana multimodal de fisioterapia

Los resultados descriptivos del desarrollo motor grueso a los 2 meses de

edad corregida muestran que los nifios que recibieron la participaciéon

recomendada obtuvieron puntuaciones ligeramente superiores en las
posiciones prono (2,63%1,59), supino (3,38%0,52), sedestacion

(1,13%£0,35) y en la puntuacion total (8,25+1,75), en comparacion con los

nifios que no cumplieron la participacion recomendada. Aun asi, el

contraste de proporciones no muestra diferencias estadisticamente

significativas en las puntuaciones de la AIMS a los 2 meses de edad
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corregida entre los infantes que no recibieron la participacién
recomendada de la intervencién y los que si la recibieron. El tamafio del
efecto resultd ser mediano para las puntuaciones en prono, supino y total

(Tabla 31).

Tabla 31: Desarrollo motor grueso (AIMS) a los 2 meses de edad corregida, a partir de la
participacion en la intervencion temprana multimodal de fisioterapia.

Desarrollo motor grueso Sl participacién NO participacién e 2 Tamanio del
alo
(AIMS) — 2 meses e.c. (n=8) (n=7) P efecto *

AIMS prono, M (DE) 2,63 (1,59) 1,71 (0,49) 0,1522 -1,506 -0,39
AIMS supino, M (DE) 3,38 (0,52) 3,00 (0,00) 0,232° | -1,750 -0,45
AIMS sedestacion, M
(DE) 1,13 (0,35) 1,00 (0,00) 0,694 2 -0,935 -0,24
AIMS bipedestacion,

1,13 (0,84) 1,43 (0,54) 0,536 | -0,696 -0,18
M (DE)
AIMS puntuacion

8,25 (1,75) 7,29 (0,49) 0,121  -1,652 -0,43
total, M (DE)

a pruebas no paramétricas — U Mann Whitney

*r:0,1-<0,3 pequefio; 0,3-<0,5 mediano; >0,5 grande

Los resultados del desarrollo global a 1 mes de edad corregida muestran
que los nifios que recibieron la participacion recomendada de
intervencion  temprana multimodal de fisioterapia obtuvieron
puntuaciones ligeramente superiores en todas las areas que evalua el
ASQ-3, en comparacion con los nifios que no recibieron la participaciéon
recomendada. La comparaciéon de proporciones muestra diferencias
estadisticamente significativas en el drea de comunicacion (0=0,014), con
un tamafio del efecto grande. A pesar de que no se observaron diferencias
significativas en las demas areas, el desarrollo de la motricidad gruesa y
fina y el drea personal-social mostraron un tamafio del efecto mediano

(Tabla 32).
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Tabla 32: Desarrollo global (ASQ-3) a 1 mes de edad corregida, a partir de la participaciéon en la
intervencién temprana multimodal de fisioterapia.

Desarrollo global (ASQ-3) — 1 S| participacion NO participacion Tamafio del
mes e.c. (n=8) (n=7) p Valor z efecto *

Motricidad gruesa, M (DE) 52,50 (5,35) 47,14 (5,67) 0,1522  -1,592 0,41
Motricidad fina, M (DE) 56,25 (3,54) 52,86 (6,36) 0,336 | -1,143 -0,30
Resolucion de problemas, -0,421 -0,11
M (DE) 50,63 (5,63) 50,00 (11,18) 0,694 @

Personal/social, M (DE) 46,88 (2,59) 44,29 (7,87) 0,1212 | -1,637 -0,42
Comunicacién, M (DE) 43,13 (7,99) 27,14 (12,86) 0,0142 | -2,489 -0,64

a pruebas no paramétricas — U Mann Whitney

*r:0,1-<0,3 pequefio; 0,3-<0,5 mediano; >0,5 grande

En cuanto al estrés parental post-intervencion, los resultados muestran
gue las madres que cumplieron la participacidon recomendada del
programa del hogar presentaban puntuaciones medias inferiores en
la participacion

comparacién con las madres que no alcanzaron

recomendada. El contraste de proporciones muestra diferencias
estadisticamente significativas en el subapartado del distrés parental,
siendo el tamafio del efecto muy grande. Las medias de las puntuaciones

totales también muestran un tamafio del efecto muy grande (Tabla 33).

Tabla 33: Estrés parental (PSI-SF) post-intervencién, a partir de la participacion en la intervencién

temprana multimodal de fisioterapia.

Estrés parental (PSI-SF) post- S| participacion NO participacion Valor Tamario del
intervencién (n=15) (n=7) 2 efecto*
PSI distrés parental, M (DE) 18,60 (6,77) 30,14 (6,36) 0,016 2 1,76
PSI interaccidon disfuncional, 1,04
17,00 (5,61) 22,43 (4,76) 0,100 2

M (DE)

PSI nifio dificil, M (DE) 19,20 (7,59) 24,00 (7,00) 0,284 2 0,66
PSI puntuacion total, M (DE) 54,80 (18,19) 77,71 (14,51) 0,0502 4,39

a Nivel de significancia, test t de Student.

* d Cohen: 0,20: pequefio; 0,50: mediano; 0,8: grande; >1,3: muy grande
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3.2.10. Otras intervenciones de fisioterapia entre los 2 y 8 meses de edad
corregida

En el periodo de tiempo entre los 2 y los 8 meses de edad corregida
algunos infantes fueron derivados al servicio publico de atencién
temprana (CDIAP) o entraron en el programa de seguimiento de
maduracién del HSID. En el grupo control, 8 (34,8%) infantes recibieron
otras intervenciones de fisioterapia, mientras que en el grupo
intervencion, 10 (50,0%) nifios recibieron otras intervenciones de
fisioterapia.

La comparacién de proporciones no mostré diferencias estadisticamente
significativas entre grupos en cuanto a otras intervenciones de fisioterapia

recibidas (Tabla 34).

Tabla 34: Otras intervenciones de fisioterapia recibidas entre los 2 y 8 meses de e.c.

Otras intervenciones de fisioterapia : G. Intervenciéon | G. Control Vel
entre los 2 y 8 meses de e.c. (n=20) (n=23) &
Si recibieron otras
. . 10 (50,0) 8 (34,8) 0,313
intervenciones, n (%)
No recibieron otras
_ _ 10 (50,0) 15 (65,2) | 0,313°
intervenciones, n (%)

a prueba Chi-cuadrado Pearson

3.2.11. Analisis de fiabilidad del cuestionario de adherencia terapéutica
Se evalué la fiabilidad del cuestionario de adherencia terapéutica a través
de la consistencia interna, para analizar la correlacién entre los 13 items
del cuestionario. EIl o de Cronbach de 0,915 mostré una elevada
consistencia interna del cuestionario.

Ademas, tras analizar la consistencia por cada item, no se observa ningun

elemento que sea inconsistente (Tabla 35). Consecuentemente, se trata
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de una herramienta que muestra una buena consistencia interna para

evaluar la adherencia terapéutica.

Tabla 35: Estadisticas de la consistencia interna del cuestionario de adherencia terapéutica.

ftems del cuestionario | Media de escalasiel | Alfa de Cronbach
de adherencia elemento se ha si el elemento se
terapéutica suprimido ha suprimido
ftem 1 55,75 0,933
ftem 2 55,56 0,905
ftem 3 55,63 0,914
item 4 55,75 0,914
ftem 5 55,94 0,926
item 6 55,69 0,903
ftem 7 55,81 0,903
ftem 8 55,75 0,900
ftem 9 55,75 0,903
ftem 10 55,94 0,894
ftem 11 55,56 0,905
ftem 12 55,75 0,905
ftem 13 55,63 0,903

<0,5=inaceptable; 0,5-0,6=pobre; 0,6-0,7=cuestionable; 0,7-0,8=aceptable; 0,8-0,9=bueno; >0,9=excelente

3.2.12. Cuestionario satisfaccion

Los resultados muestran que el 50% de las madres estuvo muy satisfecha
con el contenido y estructura de la intervencién (Figura 31); el 62% estuvo
satisfecha con la aplicabilidad de la intervencion (Figura 32); el 81% se
mostro satisfecha con la frecuencia y continuidad de la intervencion
(Figura 33);el 50% de las madres estuvo muy satisfecha con el material
escrito proporcionado (Figura 34); v el 81% de las participantes muy
satisfecha con la fisioterapeuta que realizd la intervencion (Figura 35)

(Tabla 36).
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Tabla 36: Satisfaccion de las madres respecto a la intervencion temprana multimodal de
fisioterapia.

Contenido y estructura

Satisfecho, n (%)

8 (50)

Muy satisfecho, n (%)

8 (50)

Frecuencia y continuidad

Neutro, n (%) 1(6)
Satisfecho, n (%) 13 (81)
Muy satisfecho, n (%) 2 (13)

Aplicabilidad y dificultad de la intervencion

Neutro, n (%) 3(19)
Satisfecho, n (%) 10 (62)
Muy satisfecho, n (%) 3(19)

Material de apoyo proporcionado

Satisfecho, n (%)

8 (50)

Muy satisfecho, n (%)

8 (50)

Fisioterapeuta que realizd la intervencién

Satisfecho, n (%)

3(19)

Muy satisfecho, n (%)

13 (81)

193



Intervencién temprana multimodal de fisioterapia para nifios prematuros y sus padres

contenido y estructura

8, 50% 8, 50%

satisfecho muy satisfecho

Figura 31: Satisfaccién de las madres respecto al contenido y estructura de la intervencion
temprana multimodal de fisioterapia.

aplicabilidad y dificultad

3,19% 3,19%

10, 62%

neutro satisfecho muy satisfecho

Figura 32: Satisfaccion de las madres respecto a la aplicabilidad y dificultad de la intervencion
temprana multimodal de fisioterapia.
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frecuencia y continuidad

2,13% 1/6%

13, 81%

neutro satisfecho muy satisfecho

Figura 33: Satisfaccién de las madres respecto a la frecuencia y continuidad de la
intervencion temprana multimodal de fisioterapia.

material escrito proporcionado

8, 50% 8, 50%

satisfecho muy satisfecho

Figura 34: Satisfaccion de las madres respecto al material de apoyo proporcionado con la
intervencion temprana multimodal de fisioterapia.
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fisioterapeuta que realizo la intervencion

3,19%

13, 81%

satisfecho muy satisfecho

Figura 35: Satisfaccion de las madres respecto a la fisioterapeuta que realizo la
intervencion temprana multimodal de fisioterapia.
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3.2.13. Trabajo de campo

El trabajo de campo de esta investigacion se dividid en tres fases: en la
primera, se desarrollaron las reuniones con el equipo investigador,
previamente a iniciar el estudio, con el objetivo de presentar el
cronograma del proyecto y consensuar las funciones de los miembros del
equipo. La investigadora principal realizd, en total, 5 reuniones de 1 hora
antes de presentar el proyecto al CEIC: 2 con todo el equipo investigador,
2 con el jefe del servicio de neonatologia y 1 con el equipo de
fisioterapeutas.

En la segunda fase, se realizaron las sesiones formativas con las
fisioterapeutas evaluadoras. Estas sesiones se realizaron posteriormente
a la obtencién del dictamen favorable del Comité Etico de Investigacion
Clinica (CEIC), y tuvieron como objetivo asegurar una consistencia interna
en la administracién y puntuacion de la AIMS. Se realizaron dos sesiones
formativas de 2 horas cada una, a las cuales acudieron las cuatro
fisioterapeutas (evaluadoras) y la investigadora principal. En estas
sesiones, las fisioterapeutas evaluaron, de manera independiente, el
desarrollo motor grueso de infantes prematuros (no participantes) de 2y
8 meses de edad corregida. Cuando encontraron discrepancias,
consultaron el manual de la escala para resolver las dudas vy llegar a un
acuerdo. La investigadora principal se encargd de dirigir la reunion.

En la tercera fase, se llevaron a cabo el reclutamiento, las intervenciones
de fisioterapia y las evaluaciones de los resultados. Esta Ultima inicié en el
mes de diciembre del 2017. La investigadora principal realizd todas las
intervenciones de fisioterapia, tanto en la UCIN como en el hogar. Los 24
participantes aleatorizados al grupo intervencion recibieron la educacién

parental y la estimulacién tactil y cinestésica en la UCIN.
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Consecuentemente, y teniendo en cuenta que 8 nifios del grupo
intervencion eran gemelos, la investigadora principal realizé 93 sesiones
de educaciéon (45 minutos/sesion); y superviso, aproximadamente, 115
sesiones de estimulacion (18 minutos/sesidon). En un inicio, se establecid
que la investigadora supervisaria, al menos una vez al dia, las 10 sesiones
de estimulacion de cada nifio. Sin embargo, con el desarrollo del estudio
se comprobo que no era viable para un solo investigador, por lo que se
ajustod el proyecto de manera que la investigadora asistiera a 5 sesiones
por nifio. En cuanto a las intervenciones realizadas en el hogar, tras la
pérdida de 3 participantes, fueron 21 los que recibieron todas las visitas
(8 gemelos). En total, la investigadora principal realizd 51 visitas a los
hogares familiares (45 minutos/visita).

Respecto al trabajo de campo relacionado con las evaluaciones, por un
lado, una neonatéloga del hospital se encargd de analizar 86 videos
correspondientes a las evaluaciones de la calidad del repertorio motor
(GMA) a las 40 semanas de EPM (n=44) y a los 2 meses de edad corregida
(n=42). Por otro lado, las evaluaciones del desarrollo motor grueso se
dividieron entre 4 fisioterapeutas del hospital, dependiendo de la
disponibilidad y carga laboral. En total se analizaron 83 videos mediante la
AIMS. Finalmente, las evaluaciones del estrés parental, el desarrollo global
y la adherencia se realizaron, via telefénica, y se corrigieron por un
investigador externo (Tabla 37). EI ANEXO 15 resume el cronograma
correspondiente a esta fase, cogiendo como ejemplo un nifio nacido a las

32 semanas de gestacion.
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Tabla 37: Resultados trabajo realizado por el equipo investigador.

Concepto n2 sesiones Tiempo destinado Profesional
Reunién pre-proyecto 5 1 hora/reunidn equipo investigador
Sesion formativa 2 2 horas/sesién .|hvest|gadora principal +

fisioterapeutas evaluadoras
Intervencion
- Educacién 93 sesiones 45 minutos / sesion
parental 115 18 minutos / investigadora principal
- ET/C supervisiones supervision
- Programa hogar 51 visitas 45 minutos / visita

Evaluaciones

86 videos (GMA)
83 videos (AIMS)

15 minutos / video
30 minutos / video

neonatdloga
fisioterapeutas evaluadoras

Finalmente, cabe destacar que los padres del grupo intervencion tuvieron

una implicacién fundamental en la realizacidon de la intervencion temprana

multimodal de fisioterapia. Estos padres recibieron, aproximadamente, 5

horas de sesién de educacién parental y realizaron 200 minutos de

estimulacion tactil y cinestésica (en un periodo de 15 dias). En cuanto al

programa del hogar, es dificil determinar el tiempo que invirtieron los

padres, ya que la participacién ha sido variada.
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3.3. Discusién procedimiento cuantitativo

Las intervenciones de fisioterapia para infantes prematuros suelen tener
como objetivo prevenir el retraso en el neurodesarrollo de estos nifios,
tanto a corto como a largo plazo. Dentro de este marco, la intervencién
temprana multimodal de fisioterapia, disefiada para la presente
investigacion, tenia como objetivo favorecer el desarrollo motor y global
de los nifios prematuros, y disminuir el estrés parental. Ademas, se estudio
el nivel de participacién y adherencia terapéutica que tuvieron los padres,

asi como su grado de satisfaccién respecto a la intervencion recibida.

3.3.1. Efectividad sobre el desarrollo motor grueso y global del nifio
prematuro

La intervencidn temprana multimodal de fisioterapia se mostrd
efectiva para favorecer el desarrollo de las areas de motricidad fina,
comunicacion, resolucion de problemas e interaccién personal-social
cuando del nifio prematuro en el 12 mes de edad corregida. Sin embargo,
parece ser que la intervencién no tuvo efectividad para mejorar el
desarrollo motor grueso del nifio prematuro a los 2 meses de edad
corregida.

Una revision sistematica publicada recientemente evalud la
efectividad de las terapias neonatales para nifios prematuros. Los autores
hallaron que las intervenciones motoras realizadas por los padres mejoran
los resultados motores y cognitivos a corto plazoy, probablemente, a largo
plazo. Las intervenciones con este enfoque incluyen la educacion a los
padres para que puedan aportar soporte postural y oportunidades de
movimiento a través de la interaccién parento-infantil. Ademas, las

intervenciones que inician durante el periodo en la UCIN y contindan en |a
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comunidad tienen una eficacia mayor, aunque limitada (106). A pesar de
gue la intervencién temprana multimodal de fisioterapia es afin a las
recomendaciones realizadas por los autores de la revisidn sistematica,
nuestros hallazgos no se corresponden con una efectividad en el
desarrollo motor grueso a los 2 meses de edad corregida. Aun asi, la
evidencia apoya que las terapias neonatales deben incluir intervenciones
colaborativas entre terapeutas y padres. Ademas, deben basarse en
mejorar el control postural del nifio y en la estimulacién activa del
desarrollo basada en el juego, asi como en el enriquecimiento del entorno
(106).

Otras investigaciones mostraron que, entre las intervenciones
motoras, aquellas que contintian mas alla del periodo neonatal tienen un
efecto mas fuerte en el desarrollo motor del nifio prematuro a largo plazo
(35,98,124). Sin embargo, la falta de efecto de la intervencién temprana
multimodal de fisioterapia en el desarrollo motor grueso podria estar
relacionada con la corta duracion del programa del hogar (35). Una
investigacion realizada por Lekskulchai and Cole (179), demostrd la
efectividad de una intervencion de fisioterapia para favorecer el desarrollo
motor de los nifios prematuros a los 4 meses de edad corregida. Esta
intervencion se realizé una vez al mes, desde la edad a término (40
semanas EPM) hasta los 4 meses de edad corregida, momento en el cual
se evalud el desarrollo mediante el Test of Infant Motor Performance
(TIMP). Aunque la intervencién de Lekskulchai and Cole (179) vy la
intervencion temprana multimodal de fisioterapia disefiada para la
presente tesis se basan en principios similares (35,149,179), la dosis de
administracion fue mayor en el caso del primer estudio (hasta los 4 meses

de edad corregida), lo cual podria haber influido en el desarrollo motor de
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los participantes (98). De hecho, la variabilidad en el comportamiento
motor significa que la habilidad motora estd en proceso de cambio
constante y esta variabilidad puede verse determinada por factores
intrinsecos, como la prematuridad, y extrinsecos. Entre estos ultimos
estan, por ejemplo, los cambios en las tareas y la demanda de las mismas
(180). Consecuentemente, investigaciones recientes apoyan que los
programas de intervencidn para nifios prematuros deben durar mas alla
del primer semestre de vida. Ademas, deberian incluir, necesariamente,
una guia para los padres sobre las especificidades del desarrollo motor
segun la edad del bebé (180).

En relacién con la herramienta de valoracion escogida para evaluar
el desarrollo motor grueso, podria ser que ésta no sea suficientemente
sensible para mostrar cambios en etapas tempranas del desarrollo motor
de los nifios prematuros. En esta linea, son varias las investigaciones que
afirman que esta poblacién presenta un desarrollo motor grueso
significativamente diferente al de los nacidos a término, incluso después
de la correccién de la edad por la prematuridad (69,180,181). Es mas, hay
una evidencia sobre las trayectorias especificas de desarrollo motor
observadas en nifios prematuros, ya que muestran conductas motoras
significativamente diferentes en los primeros 18 meses de vida en
comparacién con los nifios nacidos a término (69). Por lo tanto, se sugiere
gue las herramientas estandar utilizadas para estudiar el desarrollo motor
grueso de los nifios nacidos a término deberian ser ajustadas para permitir
gue la evaluacién y toma de decisiones clinicas sean mas adecuadas en la
poblacion de nifios prematuros (69).

De manera similar, una investigacion previa que estudié el efecto

de la intervencion de fisioterapia durante el primer afio de vida del nifio
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prematuro tampoco encontrd un efecto significativo en el desarrollo
motor. Los autores sugieren que la falta de una evidencia concluyente
sobre las intervenciones de fisioterapia podria estar relacionada con las
herramientas de valoracion utilizadas (144). Aunque la AIMS se considera
una herramienta sensible para detectar cambios motores, podria no ser
suficientemente sensible para detectar modificaciones en estas edades
tempranas o en la poblacion de nifios prematuros (181). De forma similar,
una revision sistematica realizada por Spittle et al. (182), determiné que
esta escala es mas apropiada para evaluar el desarrollo motor grueso de
nifios en edades mas tardias (desde los 4 a los 12 meses).

Los resultados observados respecto al desarrollo de la motricidad
fina, la comunicacion, la resolucién de problemas y la interaccion
personal-social, estan en linea con lo observado en estudios previos, los
cuales tenian como objetivo evaluar el efecto de la intervencién en el
desarrollo cognitivo de nifios prematuros (145,146,148,183). La literatura
cientifica muestra que las intervenciones que se basan en mejorar las
relaciones parento-infantiles, el entorno en el hogar mediante la
educacioén parental, las estrategias de afrontamiento parentales, asi como
en la estimulacion del infante, tienen un efecto positivo en el desarrollo
cognitivo y rendimiento mental de estos nifios (98,151,184). Sin embargo,
en la presente investigacién, no podemos determinar durante cuanto
tiempo se mantuvieron estas aparentes mejorias, ya que no se
mantuvieron en la evaluacion a medio plazo. Es decir, el desarrollo de los
nifios prematuros de ambos grupos se equipard entre los 2 y los 8 meses
de edad corregida. Aun asi, teniendo en cuenta el conocimiento
generalizado que afirma que las experiencias tempranas en un nifio son

esenciales para un desarrollo saludable en edades mas tardias
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(151,182,184), podria ser que el desarrollo mdas temprano de la
comunicacion, la resolucién de problemas, la interaccion social y de la
motricidad fina pueda influir de manera efectiva en el desarrollo mas
tardio, promoviendo la predisposicion de estos nifios a aprender vy
mejorando su rendimiento académico posterior (184). Sin embargo, estos
resultados no fueron evaluados en la esta investigacion.

En la presente investigacion no se realizaron evaluaciones basales
correspondientes al desarrollo motor grueso y el desarrollo global, lo cual
podria cuestionar la efectividad de la intervencion temprana multimodal
de fisioterapia. Aun asi, es razonable argumentar que los participantes
partian de puntos similares a nivel basal, ya que todos los parametros
evaluados inicialmente (los factores que podrian influir en el
neurodesarrollo del infante (185) no mostraron diferencias significativas
entre grupos. Consecuentemente, se puede considerar que los hallazgos
aqui presentados se deben a la intervencion.

Finalmente, es importante destacar que los resultados también
podrian deberse a un error tipo Il o falso negativo. Si bien es cierto que el
tamafio de muestra prefijado disminuye la probabilidad de error tipo | o
falso positivo, también aumenta la potencia de contraste o la probabilidad
de error tipo Il. El recurso para favorecer que la probabilidad de ambos
tipos de error sea lo mas pequefia posible es aumentar el tamafio
muestral, o cual, en la practica, conlleva una mayor demanda de recursos

y costes.

3.3.2. Efectividad sobre el estrés parental
El nivel de estrés parental se evalud en las madres de los nifios

prematuros por tratarse de las cuidadoras principales, ya que, en la gran
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mayoria de los casos, los padres tuvieron que volver a trabajar
posteriormente al periodo de prestacion por paternidad. La intervenciéon
temprana multimodal de fisioterapia no mostré una efectividad para
disminuir el nivel de estrés de las madres.

La evidencia ha demostrado que la educacién por si sola no es
suficiente para disminuir el nivel de estrés de los padres de nifios
prematuros (130). Sin embargo, investigaciones previas apuntan a que las
intervenciones que favorecen la relacién parento-infantil y entrenan la
sensibilidad parental para identificar las sefiales del nifio prematuro, como
es el caso de la intervencion temprana multimodal de fisioterapia, podrian
ser beneficiosas para fortalecer el rol parental y disminuir el nivel de estrés
(64,130,183,186-188). En esta linea, un ensayo clinico aleatorizado
estudié si la intervencién temprana, centrada en la sensibilizacién
parental, tenia un efecto en el nivel de estrés de los padres de nifios
prematuros. Los autores hallaron que este tipo de intervenciones reduce
el estrés maternal e influye positivamente en la percepciéon de las madres
sobre la adaptabilidad y felicidad de sus hijos (189).

Las investigaciones que no han encontrado diferencias
significativas en el nivel de estrés parental concluyen que una posible
explicacién podria ser la dosis de continuidad de la intervencién
(130,150,183). Glazebrook et al. (150) concluyd que la falta de mejora en
el estrés maternal podria deberse a que las visitas en el hogar no tuvieron
la continuidad necesaria para influir en las actitudes y comportamiento
maternales. Es decir, los autores argumentaron que no se trata de realizar
una intervencion mas larga, sino un seguimiento mas continuo, por
ejemplo semanal, para asi promover y establecer las estrategias

parentales dptimas (150).
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En el caso de la presente investigacion, ademas, la necesidad de
soporte por parte de la figura paterna podria haber influido en el nivel de
estrés de las madres (186). En la mayoria de las familias incluidas en el
estudio las madres se quedaron solas al cargo del cuidado del nifio
prematuro cuando el padre retomé la actividad laboral. Asi, la falta de
participacion del padre en el cuidado del nifio prematuro en el hogar pudo
haber influido en el nivel de estrés maternal.

Cabe destacar que estos resultados podrian deberse a un posible
error tipo I, debido al limitado nimero de participantes sobre los cuales
se evalud el estrés parental. Entendemos como error tipo Il el hecho de
aceptar la hipdtesis nula cuando en realidad es falsa, lo cual implicaria que
la intervencion es efectiva para disminuir el nivel de estrés parental post-

intervencion.

3.3.3. Adherenciay participacion parental respecto a la intervencion

temprana multimodal de fisioterapia

La intervencidn estaba orientada a los nifios prematuros y sus
padres, por lo que éstos jugaron un papel fundamental en el desarrollo del
programa. De hecho, los padres fueron involucrados activamente
mediante diferentes estrategias: siendo informados acerca del desarrollo
de sus hijos, mostrandoles los objetivos de cada actividad y ensefidndoles
a desarrollarlas, de manera que pudieran entender cémo pueden
favorecer el desarrollo de sus hijos. Por lo tanto, la efectividad del
programa recaia, en gran medida, en el entendimiento y la cooperacion
de los cuidadores principales (98,108,144). Por ello, se tuvieron en cuenta
varias estrategias, reconocidas como efectivas, para aumentar la

participacion de los padres, entre ellos: incluir las actividades en sus
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rutinas diarias, proporcionar instrucciones por escrito y demostrar los
ejercicios sobre sus hijos (190-193).

La herramienta utilizada para evaluar la adherencia parental
mostrd que las madres habian tenido una adherencia mayoritariamente
alta en el involucramiento (62,5%) y el cumplimiento de la intervencion
(56,3%). Sin embargo, la adherencia relacionada con la colaboracién fue
moderada en la mayoria de las madres (50%), aungue un alto porcentaje
de madres mostré una alta colaboracién (37,5%).

En cuanto a la participacidn, la investigacién diferencié el grado de
participacion que tuvieron las madres en relacidon con la intervencion en
la UCIN y con el programa del hogar. Todos los padres mostraron una
participacion alta en la intervencién de la UCIN, ya que todos asistieron a
las sesiones de educacién parental acordadas y aplicaron la dosis de
estimulacién tactil y cinestésica propuesta. Sin embargo, en relaciéon con
la participacion del programa del hogar, la mayoria de las madres no
mostraron una participacion adecuada. Es decir, el 58,33% de las
participantes no realizaron las actividades del programa en la intensidad
recomendada. Esta diferencia en el nivel de participaciéon en la UCIN
respecto al hogar podria deberse al hecho de que en el hospital los padres
suelen tener dificultades para desarrollar su rol parental, relacionado con
el cuidado del nifio prematuro. Por lo que, la implicacion en la intervencion
como, por ejemplo, realizando la estimulacion tactil y cinestésica, pudo
haber sido para ellos una manera de sentir que formaban parte del
cuidado de su hijo. Sin embargo, una vez en el hogar, suelen surgir otras
tareas de cuidado. Ademas, en el caso de nuestra investigacion, pocas
semanas después del alta, la mayoria de las madres se quedaron solas

cuidando del nifio, ya que los padres retomaron la actividad laboral.
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Sumando al hecho de que el nifio era mas mayor y pudo presentar
problemas como cdlicos y alteraciones del suefio que le generasen
malestar, las madres pudieron haber tenido mas dificultades para
encontrar tiempo o el momento adecuado para realizar las actividades del
programa.

En esta linea, varios estudios realizados en una poblacién de
padres con nifios con una discapacidad muestran que la participaciény la
adherencia parental a la intervencion depende de factores que afectan
tanto a los propios padres como al nifilo (192-194). Las barreras
particulares como la falta de tiempo, el olvido, la fatiga, la incertidumbre,
el miedo, la dificultad en encontrar un momento en la rutina diaria, la
distraccién con otros hijos o la pareja, la percepcién del cuidador sobre los
problemas, el estrés y el agotamiento pueden influir en la administracion
de un programa de intervencién (190,192).

Un ensayo clinico aleatorizado publicado recientemente encontrd
una posible relacion entre la dosis de un programa de intervencion
temprana motora administrada por los padres y el desarrollo motor de los
nifios prematuros a los 3 meses de edad corregida, evaluado con el TIMP.
Este programa motor inicié durante la estancia en la UCIN vy finalizo a las
37 semanas de EPM, teniendo continuidad en el hogar en los casos en los
qgue el alta hospitalaria se produjo antes de esta edad. Los autores
encontraron que los nifios habian recibido la mitad de la dosis de
intervencion prescrita, y que la dosis de intervencién podria tener un
efecto en los resultados motores del nifio (195).

En esta linea, los resultados de la presente investigacion muestran
qgue la baja participacion en el programa del hogar de la intervencion

temprana multimodal de fisioterapia podria haberse reflejado en los
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resultados del desarrollo motor grueso y global del nifio, y en el estrés
parental (149). Cabe destacar que los nifios que recibieron la dosis
recomendada del programa del hogar mostraron puntuaciones mas altas
en el desarrollo motor y global, y aunque las diferencias entre grupos no
fueron estadisticamente significativas, el tamafio del efecto mostrado fue
mediano y grande. Asi, podriamos interpretar que el mejor resultado
motor en los nifios que recibieron la dosis recomendada de intervencién
se debe al hecho de que la dosis importa. Actualmente, hay mucha
evidencia que apoya que la estructura de ciertos circuitos cerebrales
puede cambiar en respuesta al estimulo del entorno (31,196—-199). De
hecho, los procesos de desarrollo estructural del cerebro son el resultado
de una interaccidon continua entre la experiencia, la actividad, el entorno
y la genética (200). Por ejemplo, las experiencias individuales de ensayo y
error son esenciales para desarrollar la habilidad de escoger el repertorio
y la estrategia motora mas adecuada en cada situacion. Las demandas de
control postural, las cuales se presentan en el bebé a través del cuidador,
también son cruciales en la estructuracion del sistema nervioso central
(180). Por lo tanto, de forma colectiva, es razonable sugerir que la mejora
en los resultados a corto plazo de los nifios podria estar relacionada con la
dosis recibida del programa del hogar.

Mas interesantemente, las madres que habian tenido una buena
participacion mostraron un nivel de estrés significativamente inferior en
la subescala del distrés parental, la cual describe el estrés experimentado
al ejercer el rol parental (170,171,201). Estos resultados pueden ser
interpretados de varias maneras. Es posible que las madres que no
tuvieron una buena participacién presentaran mas dificultades en su

nuevo rol como madre (como consecuencia de la prematuridad), por lo
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gue, quizas, no tuvieron una buena participacion en la intervencion. O, por
el contrario, podria ser que la buena participacion en el programa
influyera en las madres, disminuyendo su nivel de estrés determinado por
ejercer el rol parental.

Las interpretaciones sobre la asociacion entre la participacién
parental y el desarrollo motor y global del nifio y el estrés parental deben
realizarse con cautela debido a que el andlisis se realizd sobre una
submuestra de tamafio limitado, lo cual hizo que fuera mas complicado

controlar el error tipo | o falso positivo.

3.3.4. Satisfaccion en relacion con la intervencion temprana multimodal

de fisioterapia

Para la evaluacidon de la satisfaccion parental en relacion con la
intervencion multimodal de fisioterapia, se cred un cuestionario con
preguntas sobre la satisfaccion respecto a los diferentes aspectos de la
intervencion. En general, los padres que recibieron la intervencion
estaban satisfechos con la frecuencia y continuidad, asi como la
aplicabilidad y dificultad de la intervencién. La misma proporcion de
padres se mostrd entre satisfecho y muy satisfecho por el contenido y
estructura de la intervenciéon, como por el material proporcionado.
Finalmente, la mayoria de los padres se mostré muy satisfechos con la

fisioterapeuta que realizo la intervencion.
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3.3.5. Aspectos de mejora de la intervencion temprana multimodal de

fisioterapia

La intervencion disefiada demostrd ser aplicable en el contexto
gue se habia planteado y superd los riesgos que supone el disefiar este
tipo de intervencion sin precedentes, que se inicia en la unidad neonatal y
tiene una continuidad en el hogar. Aun asi, se pueden plantear varios
aspectos de mejora desde el punto de vista fisioterapéutico. Por un lado,
seria recomendable incluir mas estrategias para aumentar la participacion
de los padres, sobre todo para el programa del hogar. Por otro lado, este
deberia ser mas largo y extenderse mas alld de los 2 meses de edad
corregida del nifio prematuro. Una duracion mas larga del programa del
hogar podria repercutir positivamente en el desarrollo motor del nifio
prematuro y en el nivel de estrés parental. Finalmente, un seguimiento
semanal durante el periodo en el hogar, en vez de mensual, podria ser
beneficioso para influir en el comportamiento y actitudes maternales,

favoreciendo a su vez la disminucion del nivel de estrés maternal.
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Knowledge of language is the doorway to wisdom. —
Roger Bacon.
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4. Procedimiento cualitativo

El presente apartado busca dar respuesta a las siguientes preguntas de

investigacion:
éCuales son las percepciones que expresan los padres después de
recibir o no la intervencidon temprana multimodal y preventiva de
fisioterapia?
éQué barreras y necesidades experimentan los padres de nifios
prematuros durante el cuidado de estos?

Por lo tanto, el objetivo general planteado para este apartado es el

siguiente:

- lIdentificar las experiencias y vivencias de los padres de nifios

prematuros en el cuidado tras recibir o no la intervencién

temprana multimodal de fisioterapia.

El articulo del presente estudio cualitativo fue publicado en la revista
Physiotherapy Theory and Practice el 7 de septiembre del 2020 (202)
(ANEXO 16).

4.1. Marco teorico

Para entender la base de la presente investigacién cualitativa, es
importante hacer una introduccién al modelo de la teoria transaccional
del estrés y de las estrategias de afrontamiento. Esta teoria fue propuesta
en los afios 1978 y 1984 por Llazarus and colleagues, y ha sido
ampliamente utilizada para estudiar las estrategias de afrontamiento de
los padres de nifios prematuros. De hecho, los conceptos de estrés y

afrontamiento proporcionan un marco esencial para entender las
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percepciones, experiencias y necesidades expresadas por los padres
respecto al cuidado vy la interaccion con su infante prematuro (93).

El afrontamiento es una intencidon para manejar el estrés y, tal como
explica el modelo de la teoria transaccional, sus objetivos son: aliviar las
emociones y el distrés producidos por los estresores (afrontamiento
centrado en la emocion), y manejar el estresor (afrontamiento centrado
en el problema) (91-93). Desde la perspectiva del proceso, el modo de
afrontar un evento puede cambiar en el tiempo, dependiendo del
contexto en el que se desarrolla (92). No obstante, ambas formas de
afrontamiento se utilizan ante un evento estresante (91). De hecho, la
teoria enmarca que el afrontamiento es un proceso continuo, asistido
para obtener control sobre un estresor externo y reducir el alto nivel de
emociones negativas a un nivel mas manejable (93,203).

Se ha observado que los padres de infantes prematuros adoptan ambas
formas de afrontamiento, mediante diferentes estrategias. Sin embargo,
la eleccién de la estrategia de afrontamiento es personal y est3
determinada por como se percibe el evento, el grado del estresor y las
creencias de cada uno sobre sus competencias (93). Por lo tanto, los
factores personales (como la edad, el género, la etnia, el nivel de ansiedad
y el autocontrol) y los factores situacionales (caracteristicas fisicas y del
entorno, entre otros) influyen en la interpretacién del eventoy la eleccion
de la estrategia (91,93).

Es bien sabido que, en las primeras etapas del nacimiento prematuro, los
padres deben lidiar con los diferentes estresores y dificultades que
comprometen su habilidad para cuidar de su bebé. La teoria establece
gue, en este periodo, los padres pueden utilizar estrategias basadas en las

emociones (por ejemplo, centrarse en su bebé) y basadas en el problema
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(como sentirse parte de la comunidad/entorno) (93). Sin embargo, cuando
los padres no son capaces de lidiar con las dificultades o cuando el
afrontamiento se relaciona con procesos no adaptativos (a través de
estrategias inefectivas), pueden tener dificultades en el desarrollo de sus
competencias parentales, lo cual contribuye a una paternidad mal-
adaptativa y a un mayor riesgo de problemas parento-infantiles,
incluyendo la sobreproteccion, la falta de crecimiento del nifio y el abuso
infantil (92,93). Por ejemplo, las madres de nifios prematuros pueden
experimentar sentimientos intensos de pérdida y pena por la pérdida de
la ultima etapa del embarazo y del contacto natural con el bebé (75). En
esta linea, no hacer frente a la pérdida del “nifio ideal” puede agravar la
culpa residual que sienten estas madres, dificultando las competencias
maternales de cuidar de su bebé y generando actitudes de
sobreproteccidon y monitoreo obsesivo del desarrollo psicomotor del nifio
(88).

Finalmente, la teoria afirma que muchos padres son mas capaces de
desarrollar estrategias de afrontamiento durante el periodo de la UCIN
cuando toman parte activa en el cuidado de su hijo (91,93). Este enfoque
les permite sentirse Utiles y, lo que es mas importante, ganar experiencia
en el manejo de su pequefio bebé (76,93). Consecuentemente, se reducen
los sentimientos de impotencia de los padres, aumenta su confianza y
autoestima, y facilita el proceso de lidiar con las dificultades que viven

durante la estancia en la UCIN (35,93,204).
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4.2. Material y métodos

4.2.1. Disefio del estudio

La presente investigacion trata sobre un estudio cualitativo con enfoque
fenomenoldgico. Esta metodologia se basa en las experiencias e intenta
identificar el amplio rango de temas relacionados, en este caso, con las
experiencias vividas por los padres, asi como sus percepciones después de
tener un infante prematuro (205-209). El proceso metodoldgico vy
hallazgos de esta investigacién se presentan de acuerdo con las Normas
para Informar la Investigacion Cualitativa (SRQR) (210), y los Criterios
Consolidados para Informar la Investigacién Cualitativa (COREQ) (211).

La metodologia de la investigacion se llevd a cabo en dos fases: en primer
lugar, se realizaron entrevistas abiertas (EA) individuales para enfocar los
temas principales que constituirian el guion de las entrevistas para la
siguiente fase. Esta primera fase también permiti¢ a los investigadores
sumergirse en el contexto de la investigacién. En segundo lugar, se
llevaron a cabo las entrevistas semi-estructuradas (ESE) para abordar las
preguntas de investigacion planteadas. Esta tesis comprende los
resultados derivados de la segunda fase. La investigacién completa se

desarrolld entre el mes de julio del 2018 y febrero del 2019.

4.2.1. Poblacion de estudio

El estudio fue dirigido a los padres de infantes prematuros ingresados en
la UCIN del HSJD de Barcelona, entre diciembre del 2017 y mayo del 2018,
los cuales habian sido previamente incluidos en el ensayo clinico
aleatorizado que evalla la efectividad de un programa de intervencion
temprana de fisioterapia (presentado en el apartado 3. Procedimiento

cuantitativo).
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4.2.1.1. Muestreo, seleccion y reclutamiento

Para la seleccién y reclutamiento de los participantes de ambas fases, se
llevd a cabo el mismo procedimiento. A partir de un enfoque con
muestreo intencional descrito por Green and Thorogood (209), madres y
padres con un perfil variado fueron seleccionados para garantizar una
variabilidad demografica (208,209).

Todos los padres que respondieron al teléfono y accedieron a reunirse con
la investigadora principal fueron invitados a participar en el estudio.
Previamente a la aceptacion, ambos padres fueron invitados a participar
juntos en las entrevistas, con la opcidén de ser entrevistados de forma

separada.

4.2.1.2. Caracteristicas de los participantes

La muestra total representa a 15 madres y padres de 14 nifios prematuros
nacidos con una edad gestacional entre 28 y 34 semanas, con un peso al
nacer entre 1000-2200g. Ademas, eran padres con un nimero variado de
hijos (1-2), asi como con un nivel educativo y origen diferente (Europa,
Africa y Latinoamérica). Previamente a esta investigacion, los padres
habian sido seleccionados aleatoriamente para recibir el programa de
intervencion temprana de fisioterapia (11/15) o no recibirla (4/15).

En la primera fase, seis padres y madres de cuatro infantes (incluyendo 1
par de gemelos) fueron invitados a participar, y sélo un padre (16,67%)
decliné participar por falta de disponibilidad. En la segunda fase, 14
madres y padres de 10 infantes (incluyendo 3 pares de gemelos) fueron

seleccionados para participar, de los cuales cuatro padres (28,57%)
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declinaron participar por falta de disponibilidad. Las entrevistas se dieron
por concluidas cuando se alcanzo la saturacion de los datos.
Las caracteristicas demograficas de los padres e infantes que participaron

en ambas fases del estudio se muestran en la Tabla 38 y en la Tabla 39.

Tabla 38: Caracteristicas de las madres y padres de nifios prematuros que participaron en las
entrevistas abiertas para la investigacion cualitativa.

Edad Peso al Participacién
Ndamero Ma/P Edad Nivel B gestacional del nacer del Nidmero intervencion
entrevista parental educativo infante infante de hijos temprana de
(semanas) (gramos) fisioterapia
01 Ma 28 FOMRICRN s 2832 1000-1250 1 Si
Profesional
01 P 29 Formacion ¢ fia 28-32 1000-1250 1 Si
Profesional
ESO
02 Ma 33 Formacion Espafia 28-32 1250-1400 2 Si
Profesional
ESO
02 P 33 Formacién Espafia 28-32 1250-1400 2 Si
Profesional
03 Ma 38 Universitario Espafia 28-32 1250-1400 2 No
(gemelos)

Ma: madre; P: padre
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Tabla 39: Caracteristicas de las madres y padres de nifios prematuros que participaron en las
entrevistas semi-estructuradas de la investigacion cualitativa.

Edad gestacional PN et
- e Edad Nivel . ks Ndmero intervencién
Participante | Ma/P . Origen del infante N
parental : educativo T—— de hijos temprana de
fisioterapia
01 Ma 37 FP Espafia 28-32 2 Si
(gemelos)
02 P 37 FP Espafia 28-32 2 Si
(gemelos)
03 Ma 31 FP Espafia 32-34 1 Si
04 Ma 34 Univ. Marruecos 32-34 2 Si
(gemelos)
05 Ma 27 univ. Espafia 28-32 2 No
(gemelos)
06 P 29 FP Espafia 28-32 2 No
(gemelos)
07 Ma 30 Univ. Espafia 32-34 1 Si
08 Ma 37 Univ. Espafia 32-34 2 Si
09 P 39 FP Espafia 32-34 2 Si
10 Ma 39 FP Bolivia 32-34 2 No

FP: formacién profesional; Ma: madre; P: padre; Univ.: universitaria.

4.1.2. Recopilacion de datos

Una vez finalizado el programa de intervencion temprana de fisioterapia,

a los 3 meses de edad corregida del infante, la investigadora principal

contactd por teléfono con los padres seleccionados. Después de obtener

la aceptacion para participar, acordaron un dia, hora y lugar mutuamente

conveniente para desarrollar la entrevista.

4.1.2.1. Entrevistas

En la primera fase, los datos fueron recopilados mediante EA basadas en

los temas de interés para la investigacién (ANEXO 17). La EA facilita al

entrevistado suficiente tiempo para desarrollar sus experiencias sobre
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aspectos importantes para uno mismo (208,209). El objetivo de esta
primera fase fue, por un lado, introducir a los investigadores en el
contexto de la investigacion y, por otro lado, mejorar y encauzar las
preguntas del guion para la siguiente fase. En total, se realizaron 3 EA (5
participantes), con una duracién entre 53 y 86 minutos.

Durante la segunda fase, se llevaron a cabo las ESE. La entrevistadora inicid
las conversaciones formulando preguntas abiertas del guion para obtener
informacion mas significativa sobre las experiencias de los padres. Este
enfoque permite a los participantes compartir descripciones detalladas
sobre sus experiencias y reflejar su realidad en el cuidado del infante
prematuro (208,209,212). Cuando se alcanzd la saturacion de la
informacion, es decir, cuando las entrevistas dejaron de aportar nuevos
datos, se dio por completado el nimero de ESE necesarias para dar
respuesta a las preguntas de investigacién. En total, se realizaron 7 ESE (10
participantes), las cuales duraron entre 57 y 82 minutos.

Todas las entrevistas fueron desarrolladas por la primera autora vy
ocurrieron cara a cara en el hogar familiar o en el hospital, respetando las
preferencias de los entrevistados. Cada participante fue entrevistado una
sola vez, ya que no hicieron falta mas entrevistas. En los casos que
participaron ambos padres, todos prefirieron ser entrevistados juntos. Las
entrevistas se desarrollaron en espafiol y no hizo falta ninguna traduccion.
La entrevistadora brindé un apoyo formal a los entrevistados
(tranquilizdndolos o calmandolos) en el caso de que se sintieran
angustiados o emocionados durante la entrevista.

Las conversaciones fueron grabadas en audio con el previo

consentimiento, verbal y escrito, de los participantes. Ademas, la
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entrevistadora tomdé notas para describir el comportamiento observado

en los padres y aclarar los sucesos durante las entrevistas.

4.1.2.2. Transcripcion de los datos

Las entrevistas fueron transcritas literalmente por la entrevistadora. Las
notas tomadas durante las entrevistas fueron incluidas en las
transcripciones a modo de “comentario”.

La informacion identificativa de los participantes (nombre, localidad) se
elimind previamente al andlisis, y los datos fueron anonimizados. Las
transcripciones  finales fueron devueltas a los participantes

correspondientes para obtener su aprobacion.

4.1.3. Analisis cualitativo

Todas las transcripciones fueron analizadas a partir de un analisis de
contenido. Este tipo de andlisis cualitativo tiene un enfoque accesible y
sistematico que permite identificar las respuestas mas relevantes vy los
“temas” en los datos (207,209). En el analisis cualitativo se utilizo el

software Atlas.ti para gestionar y ordenar los cédigos y los temas (207).

4.1.3.1. Andlisis de las entrevistas abiertas

El primer analisis se realizd sobre las entrevistas abiertas, con el objetivo
de crear el guion final para el desarrollo de las entrevistas semi-
estructuradas. Las 3 EA se analizaron paralelamente, siguiendo los pasos
descritos por Green and Thorogood (209). En primer lugar, las
transcripciones fueron leidas y re-leidas para familiarizarse con los datos,
y se generaron los primeros temas. Una vez se generd la lista provisional

de temas, se organizaron en grupos de “cddigos” (209). A partir de estos
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codigos, se reformularon algunas de las preguntas realizadas en las EA 'y
se incluyeron otras nuevas relacionadas con los codigos mas repetidos
entre los participantes de la primera fase.

El guion para la segunda fase (ANEXO 18) fue disefiado por la autora
principal, con la colaboracion de una investigadora externa. Esta es una
enfermera con amplia experiencia en UCIN y proyectos cualitativos. La
investigadora externa fue informada sobre los objetivos de la
investigacion, y tras estudiar el primer andlisis cualitativo y los codigos
generados, colabord en el disefio del guion aportando un punto de vista

externo al analisis.

4.1.3.2. Andlisis de las entrevistas semi-estructuradas

El analisis de contenido de las ESE se enfocd en las experiencias vividas por
los participantes. En linea con los pasos descritos por Green and
Thorogood (209), las transcripciones fueron, en primer lugar, leidas y re-
leidas para familiarizarse con los datos y generar los primeros temas.
Posteriormente, se generaron los temas primarios de interés, mediante la
exclusion de datos no relacionados con los temas de interés de la
investigacién. Una vez se identificod una lista provisional de temas, fueron
organizados en un conjunto de “cddigos” (209) (Tabla 40). El codebook
provisional, derivado del analisis de la primera entrevista, fue aplicado en
las siguientes transcripciones. Posteriormente, se revisaron los temas en
relacién con los codigos generados y todo el conjunto de datos para crear
el codebook final (ANEXO 19). Finalmente, los cédigos, temas y subtemas
fueron organizados en los resultados (Tabla 41).

El proceso de analisis de las entrevistas semi-estructuradas fue llevado a

cabo independientemente por la investigadora principal y la segunda
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autora de la investigacion. A medida que estas iban avanzando en el
analisis, pusieron en comun sus hallazgos, desafiando y complementando
las interpretaciones entre ambas y llevando el andlisis a un mayor

refinamiento.

Tabla 40: Resumen de los principales temas y codigos, generados del anélisis de las entrevistas
semi-estructuradas.

Temas Cédigos

- Emociones negativas
Emociones - Emociones positivas
- Emociones neutras

- Creencias prematuridad
Creencias - Creencias sobre cuidados
- Creencias nifio prematuro

- Soporte profesional
Soporte - Soporte familiar
- Soporte entorno

- Vivencia negativa
Vivencia - Vivencia positiva
- Vivencia neutra

- Comunicacién

- Autoaprendizaje

- Creencias
Estrategias - Facilitadores

- Esperanzas

- Expectativas

- Relaciones familias

- Necesidades
- Cuidados
Necesidades - Informacién
- Soporte

- Fisioterapia

. - Relaciones profesionales
Dificultades . .
- Rutinas hospital

- Intervencion temprana

L, - Empoderamiento
Intervencion temprana

. . - Vinculo
fisioterapia

- Competencias parentales
- Dificultades
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Tabla 41: Ejemplos del andlisis cualitativo de contenido: formulacién de temas y codigos en
diferentes ejemplos de citas.

Interpretacion

Descripcion del Temade la
Cita del significado Codigo/s
texto cita
subyacente
Creo que todo ha sido muy positivo Impacto positivoy | La

(en relacion con la intervencion
temprana de fisioterapia). O sea,
todo refuerzo creo que es muy Util.
Los consejos de cémo llevarla, como

gestionarla, cémo bafiarla... Todo. Yo

utilidad de la
intervencion
temprana de
fisioterapia, aporta

conocimiento en el

intervencion
es positiva,
atil y les
aporta

conocimiento.

Intervencion

temprana de

-Competencias
parentales

-Empoderamiento

fisioterapia ) ) o
creo que toda la informacién, en cuidado diario del -Vivencia positiva
general, a mi me ha sido muy util. bebé.

(08 — madre, un hijo, Sl intervencion
temprana)
Yo ya me esperaba que iba a ser Expectativas El cuidado del
dificil (en relacion con cuidado del previas sobre el infante en el
nifio en el hogar). Que solamente iba | cuidado del hogar ha sido
a estar por él, porque claro, él infante en el hogar | dificil, con
necesita mas atencién. Como en el y experiencia mucha

. , ., - L, -Dificultades
hospital, aqui también. Y es lo que he : sobre la dificultad dedicacion, y

, , _ Cuidado en : -Vivencia negativa
hecho hasta ahora, estar mas por él, en el cuidado, por | le ha creado
el hogar -Experiencia
preocuparme... hasta que he visto la necesidad de preocupacion. .
negatlva

que él ya ha ido creciendo, y pues ya
como lo veo bien, estoy un poco mas
tranquila.

(10 — madre, dos hijos, NO

intervencién temprana)

atenciony la alta
dedicacion, y la
preocupacion que

le ha generado.
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Buscamos informacién por internet.
Entonces, si que soliamos leer
muchos articulos. Esto nos ayudod a
dominar mas el tema.

(09 — padre, dos hijos, Sl intervencion

temprana)

Estrategia de
buscar
informacioén y leer
articulos para

dominar el tema.

4. Procedimiento cualitativo

Las
estrategias de
buscar
informacion y
leer articulos

les generd

Estrategias

-Autoaprendizaje

-Facilitadores

seguridad.

4.1.4. Reflexividad

La reflexividad describe las relaciones de interseccion contextuales entre
los investigadores, y es una herramienta para garantizar el rigor y la
calidad de la investigacion cualitativa. En realidad, se trata del gold
standard para determinar la confiabilidad, ya que permite comprender los
efectos que pueden tener estas relaciones en la investigacién y los
resultados derivados de ella.

La autora principal de la presente investigacidon, es una fisioterapeuta
experimentada en pediatria, con conocimientos en el ambito, y con
experiencia en la ensefianza de estudiantes de fisioterapia como profesor
asociado en la universidad. La segunda investigadora que realizé el analisis
cualitativo es una enfermera cualificada, con experiencia en atencion
primaria de salud y en analisis cualitativo. Particularmente, ambas autoras
asumen que sus diferentes antecedentes y experiencias pueden haber
influido en su perspectiva y, consecuentemente, tener un impacto en el
analisis de los datos. Estas asumen que el enfoque multidisciplinar puede
haber influido positivamente en el analisis con tal de obtener los

resultados mas significativos para los objetivos del estudio.
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4.1.5. Consideraciones éticas

Siguiendo los principios de la Declaracion de Helsinki (178) y la Ley de
Proteccion de Datos de Caracter Personal (RD15/99), el protocolo del
estudio fue aprobado por el Comité de Etico de Investigacion (CEl) de Ia
Universidad de Vic — Universidad Central de Catalufia (UVIC-UCC) bajo el
cddigo interno 50/2018. El proyecto recibio el dictamen favorable del CEl
el 18 de junio del 2018 (ANEXO 20). Durante el desarrollo del proyecto,
con la actualizacion de las leyes, se cumplio con la Ley Orgénica 3/2018,
de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los
derechos digitales.

Todos los participantes recibieron la hoja de informacién la cual incluye
los objetivos vy la preservacién de su anonimato, asi como la participacion
voluntaria en la investigacion y el procedimiento de almacenamiento de
datos. Ademds, todos los participantes firmaron el consentimiento
informado (ANEXO 21). Después de codificar los archivos de sonido vy los
consentimientos informados con el mismo nuUmero para cada
participante, los datos fueron custodiados en lugares separados para
garantizar la pseudo-anonimidad. Los archivos de audio fueron
almacenados en un dispositivo pen-drive con contrasefia y custodiados en
un despacho cerrado de la universidad. Estos archivos seran destruidos
una vez se hayan publicado los resultados.

Con tal de asegurar la calidad del presente estudio cualitativo, a lo largo
de todo el procedimiento, se tuvieron en cuenta los criterios de rigor y los

criterios éticos de la investigacion cualitativa (208,213).
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4.3. Resultados

Durante el proceso de andlisis de las entrevistas semi-estructuradas, se
identific6 que todos los padres expresaron respuestas consistentes
cuando describian las dificultades encontradas en el cuidado del bebé
prematuro y en el proceso de hacer frente a estas, asi como al expresar
sus experiencias tras realizar el programa de intervencién temprana de
fisioterapia. Aunque, en términos generales, todos los participantes
respondieron de una manera uniforme, en el analisis se encontraron
algunas diferencias. Para organizar los hallazgos, los resultados se
resumen en base a tres temas centrales: 1) competencias parentales; 2)
dificultades durante el cuidado del nifio prematuro; y 3) estrategias de

afrontamiento.

A lo largo de la exposicion de los resultados, con tal de apoyar los
hallazgos, se mostraran algunas citas expresadas por los participantes.
Cada citacién estara identificada con el nimero de entrevista (también
presentado en la Tabla 39), seguido de la informacion referente a si se
trata de la madre o del padre, el nimero de hijos, y la participacién o no

en el programa de intervencion temprana de fisioterapia.

4.3.1. Competencias parentales

En esta seccion, los hallazgos se dividen en dos subtemas para resumir la
valoracién y percepcion de los padres en relacién con el programa de
intervencion temprana de fisioterapia (empoderamiento), y sus
necesidades para favorecer sus competencias a la hora de favorecer el

desarrollo del nifio prematuro (necesidades).
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Empoderamiento

Los padres que recibieron el programa de intervencion temprana de
fisioterapia respondieron de una manera uniforme respecto a este tema.
Los 7 padres entrevistados destacaron la intervencién como util vy
favorable para ayudarles a sentirse mas capaces de cuidar de su hijo
prematuro. Por ejemplo, haber sido ensefiados sobre el manejo del nifio
prematuro y a realizar la estimulacion tactil y cinestésica a su hijo les
resultd beneficioso para perder el miedo a hacer dafio a su bebé. En
relacion con ello, dos madres describieron la intervencién como “un
aprendizaje”, una manera de ayudarles a aumentar sus competencias en

relacién con el cuidado de su hijo.

Ahora, yo estoy segura de que la manera en la que yo le estimulo (al bebé) es la
correcta. Entonces, nos sentimos “papas entrenados”. Nosotros somos papas
entrenados. Sentimos seguridad de hacer las cosas... todo... muy positivo,
mucho. O sea, nuestra, nuestra palabra es: aprendizaje. (07 — madre, un hijo, SI
intervencién temprana)

Saber cémo jugar o qué actividades hacer con ellos, cdmo actuar en ciertas
situaciones. A lo mejor, sabes cémo ayudarles en caso de que hubiera alguna
cosa que ellos no sepan hacer. Pues a lo mejor, puedes actuar mas para
desarrollar lo que les falta. Ahora sé como ayudarles mediante actividades para
que puedan desarrollar lo que no estén haciendo. (04 — madre, gemelos, Sl
intervencién temprana)

En la misma linea, otra madre compartié como la intervencion le habia
ayudado a sentirse mas empoderada y para desarrollar el apego con sus
hijos gemelos. Esta madre afiadio que después de la intervencidn se sentia

mas segura de fomentar el desarrollo de sus hijos.

Por ejemplo, es una de las cosas que siento con la intervencion: como que ha
habido mas vinculo. Como estas haciendo mas cosas con ellos y ya te lo tomas
como una rutina y estas haciendo mas cosas, estas mas pendiente, cdmo jugar...
tener una mezcla entre jugar, hacer las actividades y tal, pues es eso, tienes mas
vinculo con ellos. (01 — madre, gemelos, Sl intervencién temprana)
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Los participantes expresaron repetidamente el impacto positivo que la
intervencion habia tenido en ellos para el cuidado diario del infante,
debido al conocimiento que les habia brindado y su utilidad para ser mas
conscientes de adaptar el entorno a las necesidades del nifio prematuro.
Ademds, un padre explicé que tener la informacidn por escrito le habia

ayudado a ser mas constante con el desarrollo del programa.

Creo que todo ha sido muy positivo. O sea, todo refuerzo creo que es muy util.
Los consejos de como llevarla, cémo gestionarla, como bafiarla... Todo. Yo creo
gue toda la informacion, en general, a mi me ha sido muy Uutil. (08 — madre, un
hijo, Sl intervencién temprana)

Como barrera relacionada con la intervencidon, una madre de gemelos
compartido que, en ocasiones, sintié que era dificultoso encontrar un
momento apropiado para desarrollar las actividades, debido a la fatiga y

la falta de disponibilidad.

Intenté hacer todo lo que el programa nos ensefid, pero en ocasiones fue
complicado encontrar el momento o estdbamos muy cansados para hacerlo. A
veces no pude hacer las actividades. Pero cuando tenia algun rato, intenté jugar
con ellos, adaptar el entorno a ellos, como nos habia ensefiado el programa. (01

—madre, gemelos, Sl intervencion temprana)

Necesidades

Este subtema resume las percepciones parentales respecto a sus
necesidades para completar su rol parental y favorecer el desarrollo de su
hijo prematuro. En este respecto, todos los participantes coincidieron al
expresar su deseo por recibir mas informacion sobre la prematuridad y las
estrategias para favorecer el desarrollo de sus hijos. Los padres

compartieron que hubieran preferido recibir informacién de manera mas

231



Intervencidon temprana multimodal de fisioterapia para nifios prematuros y sus padres

continua, en vez de obtenerla toda de golpe, para no sentirse abrumados.
Interesantemente, dos madres propusieron que quizas pudiera ser Util
recibir informacién sobre la prematuridad y los nifios prematuros en las

clases de preparacion al parto.

Creo que podria ser de ayuda si se diera alguna informacién (sobre la
prematuridad) en las clases por parto, yo creo que es necesario. Lo mismo que
hablas del parto y la cesarea, pues hablar de cuando son prematuros. No estaria
mal alguna clase, no sé, como una charla o clase de informacion de como actuar
con un bebé prematuro. (04 — madre, gemelos, Sl intervencion temprana)

Necesitamos eso, informacion sobre los nifios prematuros, porque no tienes ni
idea. No tienes ni idea. Nadie te viene y te dice: “mira, un nifio prematuro es
asi”. Que las clases preparto te hablen de qué hacer si es prematuro. Clases
preparto o el mismo médico. (03 —madre, un hijo, Sl intervencién temprana)

Bueno, creo que es necesario que nos informen un poquito mas. Bueno, a miya
no porque ya lo he pasado y lo he vivido todo. Pero para otras familias que
realmente lo necesiten pues si. Serfa bueno. A mi me hubiera gustado... y me
gustaria que dieran charlas a los papas, para que ellos estén preparados. (10 —
madre, dos hijos, NO intervencién temprana)

Las dos madres que no recibieron el programa de intervencion temprana
de fisioterapia respondieron de manera consistente con relacién a sus
necesidades. Estas participantes destacaron que, en ocasiones, habian
tenido dificultades durante el cuidado de sus hijos prematuro, como si no
supieran como lidiar con los problemas, sintiéndose desamparadas e

inseguras.

Cuando tenia que cambiarle el pafial, me sentia muy extrafia... porque él era
muy pequefio y nada le quedaba bien. Y yo tenia mucho miedo, porque claro, él
era... tan pequefio. No pude hacerlo, isabes? No pude hacerlo durante muchos
dias. Tuve que pedir a las enfermeras que lo hicieran. (10 — madre, dos hijos, NO
intervencién temprana).

Ademas, aunque habian recibido los cuidados habituales del hospital

(incluyendo la fisioterapia), ambas enfatizaron que habian necesitado
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recibir mas asistencia o fisioterapia durante la estancia en el hospital.
Incluso semanas después del alta hospitalaria, en ocasiones sintieron que
no sabian cémo lidiar con algunos problemas, sintiéndose desamparadas
y estresadas. Un problema mencionado por estas madres se relaciond con
sus necesidades de ser educadas sobre el manejo de su hijo prematuro.
También expresaron haber necesitado mas ayuda para entender vy
favorecer el desarrollo de su hijo, y para aumentar sus competencias para

el cuidado de su bebé.

Me faltd tener un poco mas de informacién acerca de como cogerlos, como
cuidarlos. Vino la fisio, pero vino una vez, Unicamente. Yo senti que no estaba
preparada... Yo hubiera necesitado mmm... las visitas de la fisio, que fueran mas
a menudo, que nos ensefiaran mas a como cogerlos, como ponerlos... Durante
el hospital, y ya llevarte toda esa informacién a casa, y tenerla toda en casa. A
parte de la fisio con ellos, o sea, hacer una intervencion directa, y luego que nos
traspasara los conocimientos a nosotros para poder ponerlos en practica. Yo
eché en falta esto, el “como tratar a un nifio prematuro en casa” ésabes? Como
cuidarlo, como cogerlo, como darle... como tenerlo recogido. (05 — madre,
gemelos, NO intervencién temprana)

Mds que todo, yo necesité que me hubieran dado alguna charla, que me
hubieran explicado de esto (la prematuridad), que él venia pequefio y que todo
iba a estar bien. O sea, darnos unas pautas para gque nosotros no nos
preocuparamos tanto. Un poco de informacion. No solo para mi, para otras
mamas para que no pasen lo que uno. Porque claro, es como un shock, un shock
muy fuerte, porque uno no sabe. (10 — madre, dos hijos, NO intervencion
temprana)

Respecto al servicio de cuidados de salud ofrecidos por el hospital, algunos
participantes esperaban haber tenido mas visitas de fisioterapia durante
la estadia en la UCIN y mas visitas de seguimiento después del alta. Estos
padres sintieron que estas visitas les habrian ayudado a sentirse mas

acompafiados y seguros en relacion con el desarrollo de su hijo.
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Eso es lo que yo veo, que el hospital deberia tener una continuidad. Ya que ha
estado tanto tiempo ingresado. Después no han hecho ningln control. Que eso
es lo que yo echo de menos. (03 — madre, un hijo, Sl intervencién temprana)

Como te digo, cuando ya nos vinimos para casa, ya nosotros estamos solos y ya
no tenemos una persona (enfermera) que sabe como tratarla las 24 horas... sin
embargo, nosotros aqui estamos solos, pensabamos que nos habrian seguido
mas. (10 — madre, dos hijos, NO intervencion temprana)

Finalmente, cuando los participantes hablaron sobre otras necesidades,
una madre expresd que podria ser de utilidad tener un profesional
sanitario de referencia para poder consultar por teléfono, especialmente

después del alta hospitalaria.

4.3.2. Dificultades durante el cuidado del nifio prematuro

Las dificultades percibidas por los participantes respecto al cuidado del
infante prematuro estaban fundamentadas en diferentes factores. Los
resultados se organizan de acuerdo con los dos origenes principales: las
relacionadas con el servicio de salud (los profesionales sanitarios y el
hospital) y las relacionadas con situaciones personales (por ejemplo, la

disponibilidad de apoyo social).

Dificultades relacionadas con situaciones personales:

Durante el periodo hospitalario, los participantes experimentaron
diferentes sentimientos y emociones respecto al cuidado de su bebé
prematuro como frustracion, inseguridad o miedo, pero también
esperanza, gratitud, confianza y amor.

La dificultad mas significativa descrita por las madres estaba relacionada
con el hecho de sentirse madre. Estas expresaron el reto que supuso

sentirse como una madre real sin estar a cargo del cuidado diario de su

234



Mirari Ochandorena Acha 4. Procedimiento cualitativo

bebé en la UCIN y el sentimiento de no poder hacer nada. Ademas,
compartieron las dificultades que experimentaron cuando se trataba de

conectar con su hijo.

Durante la estancia en la UCIN, no puedes acabar de sentirte madre total.
Porque el bebé estd alli, en una cajita. Entonces, no puedes cuidarlo, no puedes
hacer nada. Todo lo hacen las enfermeras. Entonces no... no te sientes madre.
No puedes cerrar ese vinculo con el bebé, porque él esta all, él se siente
abandonado, y tu sientes que le has abandonado. Sientes como un abandono.
Cuando ya me lo trasladaron a otra unidad y pude cogerle, cambiarle, vestirle...
empecé a sentirme madre de verdad. (03 — madre, un hijo, Sl intervencion
temprana)

Por ejemplo, al inicio de la estancia en la UCIN, las madres se sintieron
inseguras a la hora de cuidar de su bebé por ellas mismas. Debido al
pequefio tamafio del recién nacido, las madres describieron haber sentido
miedo de daflar a su bebé. En alguna ocasion incluso, veian al neonato
demasiado fragil y delicado. La presencia de los cables tampoco fue
agradable, lo cual aumentaba su inseguridad. Debido a estos sentimientos,
las madres tuvieron que lidiar con el sentimiento de ser observadoras o
incompetentes.

Ademas, las madres con gemelos u otros hijos encontraron dificultoso
lidiar con la hospitalizacion en la UCIN. Por ejemplo, una participante se
sintio frustrada cuando sus dos hijos prematuros no habian sido ubicados
en la misma habitacion debido a que uno de ellos habia necesitado mas
cuidados durante la estancia en la UCIN, mientras que el otro estaba mas
estable y pudo ser transferido a la unidad de cuidados intermedios. Es
mas, aquellos padres que tenian otros hijos en casa sintieron como si

estuvieran abandonando a uno de sus hijos cuando estaban con el otro.

Tener al otro gemelo en casa era lo mas duro. Quieres estar en los dos lados y
no puedes. Entonces, hay momentos de frustracién porque no puedes estar en
los dos. Pero intentas compaginarlo lo mejor posible, porque sino, al final, la
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frustracién es peor en los dos lados. (08 — madre, gemelos, Sl intervencion

temprana)
Otras dificultades mencionadas por los participantes estaban relacionadas
con el cuidado del bebé en el hogar, especificamente relacionadas con la
falta de apoyo por parte de sus parejas. Todas las madres entrevistadas
han sido las cuidadoras principales de los nifios prematuros y todos los
padres, excepto uno (que también era el cuidador principal), tuvieron que
volver a su trabajo después de, aproximadamente, 5 semanas. Las madres
expresaron que, durante los primeros dias en casa, posterior a la vuelta de
sus parejas al trabajo, sintieron miedo y agobio por la falta de apoyo para

cuidar de su bebé.

Cuando él (su marido) volvié a trabajar, y fui yo la que se quedd al 100% sola,
sola con ella... tuve unas dos-tres semanas muy criticas... tenia miedos de estar
yo sola con ella... eee, todo se me hacia un mundo (durante el cuidado).
Entonces, tuve unas semanas de estar desbordada. (07 — madre, un hijo, Sl
intervencién temprana)

Finalmente, algunas madres expresaron dificultades a la hora de
comprender los conceptos relacionados con la prematuridad. Por
ejemplo, entender la diferencia entre la edad corregida y la cronolégica
fue complicado para algunas de ellas y su entorno. Este hecho hizo que

aumentara su ansiedad.

No sé si a alguna madre mas le pasard, pero a miy a mi familia, lo que mas nos
estd costando es entender lo de la “edad corregida”. No lo entendemos. El bebé
ha nacido ese dia y no entiendes que tenga dos edades. Eso, es lo que mas me
ha costado y me sigue constando. Porque, para mi, el nifio tiene 4 meses, va a
hacer la semana que viene 5, y tu no entiendes que realmente tiene 3 (meses).
Me genera ansiedad, la edad corregida, cronoldgica... (03 — madre, un hijo, SI
intervencion temprana)
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Dificultades relacionadas con los servicios de salud:

Respecto a las dificultades relacionadas con los servicios sanitarios (los
profesionales sanitarios y el hospital), aunque muchos participantes
describieron la asistencia de los profesionales del hospital como de apoyo
y de ayuda, algunas madres experimentaron algunos problemas
relacionados con la vida diaria o las rutinas de los profesionales sanitarios.
Por ejemplo, una madre compartié que habia sentido que la enfermera
estaba siempre muy ocupada, lo cual hizo que se sintiera desamparada.
Ademds, algunas madres expresaron diferentes eventos desagradables
sucedidos con las enfermeras. Generalmente, sintieron que las
enfermeras les habian presionado para decidir si iban a amamantar a su
bebé o no. En esta linea, también sintieron que, a veces, las enfermeras
no eran suficientemente empdticas con ellas, lo cual aumentd su

sentimiento de culpa y frustracion.

El hecho de que la enfermera me dijera si me iba a decidir en el tema de la leche
materna... yo soy la primera que quiere alimentar a mi hijo, no necesito a nadie
que me diga... y encima, yo estaba en unos momentos que todavia las hormonas
no las tenia “colocadas”... encima que la enfermera me dijera eso... ique yo lo
hacia mal! que yo no tenia ganas de sacarme leche, y que por eso no me estaba
saliendo. Eso me hizo sentir muy mal. Incluso, una de ellas me hizo llorar, allf en
el mismo hospital. Acabé llorando. (03 — madre, un hijo, SI intervencion
temprana)

Ademads, algunos padres expresaron su incertidumbre cuando vieron que
algunos profesionales sanitarios les proporcionaron informaciones
diferentes, en particular, entre los profesionales del hospital y el equipo
de atencion primaria. Este hecho hizo que su incertidumbre respecto al
cuidado de su hijo prematuro aumentara. En esta linea, por ejemplo, una

madre compartié que se habia sentido desamparada debido a la
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discordancia entre la informacidon que le habian proporcionado el pediatra

y la enfermera (después del alta hospitalaria, en el area primaria de salud).

Lo que llevo peor es el tema de la alimentacidn, que es con lo que veo que los
profesionales no acaban de estar de acuerdo. Porque, el pediatra me da una
informacién y la enfermera otra, y seglin con quien tengo la visita, uno me dice
una cosa y el otro me dice otra. Entonces, ahi encuentro informacién muy
diferente y no encuentro la ayuda que necesito. Pfff esto es un poco frustrante.
(03 —madre, un hijo, Sl intervencién temprana)

Algo que me preocupa es el tema del peso. Me sorprendid bastante, porque
cada uno (profesionales sanitarios) nos decia una cosa diferente sobre el peso.
La pediatra me dice una cosa, la enfermera me dice otra cosa... pues entonces
ahi piensas “bueno, eres td la que toma la decisién” pues yo senti... me senti un
poco desprotegida. (07 — madre, un hijo, Sl intervencion temprana)

Un problema adicional mencionado por los participantes estaba
relacionado con la falta de conocimiento sobre los infantes prematuros y
su cuidado, haciendo referencia explicita al servicio de atencion primaria
de salud. Algunos padres encontraron que el servicio publico de salud
carece de conocimientos cuando se refiere al cuidado y salud de los nifios
prematuro, lo cual les hacia sentirse mas inseguros y frustrados.

Respecto al hospital, algunas madres explicaron que habian
experimentado algunas dificultades relacionadas con las rutinas
hospitalarias. Estas madres encontraron que las rutinas eran muy estrictas
y repetitivas, lo cual les hizo sentir como si cada dia vivieran el mismo dia,
aumentando su ansiedad. Respecto a ello, una madre explicd que se habia
sentido muy ocupada con las rutinas de cuidado, por ejemplo, con el
cambio de pafial, la limpieza del ombligo, la toma de temperatura, etc.
Consecuentemente, esta madre sinti¢ que para ella era muy complicado

disfrutar de su hija como le habria gustado y necesitado.

El tiempo que estuvimos en el hospital se nos hizo muy duro. Fue muy muy
intenso. Es que era como si estuviéramos en una especie de bucle, de espiral.
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Todos los dias era lo mismo, a las mismas horas, las mismas rutinas, las mismas
enfermeras... con los mismos horarios... era como si hubiéramos entrado en una
especie de bucle y siempre el mismo dia. Pesarlos (a los bebés), el pecho, el
termometro, el cambio de pafial... todo cada 3 horas. Pfff, estuvimos muchos
dias ingresados en la habitacion, estuvimos un mes. (05 — madre, gemelos, NO
intervencién temprana)

A veces sentia que yo podia disfrutarla (la nifia) poco. Porque... tenerla al pecho
la disfrutas, pero no sé, no es lo mismo que tenerla cogida, que decirle cositas
éno? entonces, yo sentia que era: “venga, cambiale el pafial, curale el ombligo,
nosequé, venga. Ahora vuelve a empezar” ¢Sabes? Y los momentos de darle la
comida con la jeringa y tal. Entonces, yo a veces decia: “ostras, tengo la
sensacion de que estoy teniendo pocos momentos de decir: la cojo, la cuido, la
mimo”. (07 — madre, un hijo, Sl intervencién temprana)

4.3.3. Estrategias de afrontamiento
Los hallazgos presentados en esta seccion se centran en las estrategias de
afrontamiento que desarrollaron los padres para poder lidiar con la

situacion y adaptarse al cuidado del nifio prematuro (durante la estancia

en la UCIN).

Estrategias centradas en el problema:

La estrategia mas repetida entre los participantes estaba centrada en el
problema y en la resolucion de esta, como podria ser la blsqueda de
apoyo en los profesionales sanitarios, en su red social o en internet. Por
ejemplo, durante el periodo hospitalario, los padres tuvieron que lidiar
con el hecho de ser observadores y no cuidadores de sus propios hijos.
Consecuentemente, las madres describieron que sentir que se les permitia
tocar y coger a su hijo o estar involucradas en el cuidado del bebé les
ayudo a lidiar con la frustracién y la dificultad de sentirse madre o padre.
La mayoria de los participantes expresaron emociones positivas al

recordar el dia en el que se les permitié cuidar de su bebé, mediante la
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técnica piel-con-piel, describiéndolo como el primero momento mas

importante entre ellos y su bebé.

La sensacion es como decir... no sé cdmo explicarlo. Los nifios han nacido y no
has tenido “ese” contacto, era como... todo como muy surrealista. Es decir, en
mi caso, hasta que no los toqué, no estuve al lado de ellos, no me lo acabé de
creer. La vivencia es diferente. Porque, tu has ido (al hospital) esperando salir
con los peques y, en cambio, vas sola a la habitacion. Estas sola(...) A uno de los
peques lo cogf 2-3 dias después de haberlo parido. Entonces, con él he tenido
mads contacto. Pero con el otro peque tuve que esperar un mes. Pues (al cogerlo
por primera vez) fue como parirlo de nuevo. Me emocioné igual. Tuve la misma
sensacién. Porque fue... la misma sensacién. (04 — madre, gemelos, Sl

intervencién temprana)

Cuando ya pude cuidar de él, cambiarle el pafial, mirarlo... entonces empecé a
sentirme una madre de verdad. (03 —madre, un hijo, SI, intervencién temprana)

Paralelamente, la mayoria de los padres, incluso aquellos que habian
tenido un hijo previamente, describieron cémo ser ayudados e
involucrados por la enfermera fue esencial para que se sintieran mas

seguros y para desarrollar sus competencias parentales.

Hubo una enfermera que me lo ensefid todo, todo, dentro de esa unidad. A mi
me hizo muy participe. Fue ella la que me dijo “ven, que te voy a ensefiar a
cambiarle el pafial, a limpiarle con el suero, con el nosequé” (...) Entonces, ella
me ensefid muchisimas cosas como: cémo hacerles la contencién, cémo
cambiarles el pafial... te hace sentir mama ¢sabes? (01 — madre, gemelos, Sl
intervencion temprana)

A ver, por un lado, tienes ese miedo de hacerle dafio. Era como: “vamos a
hacerlo todo con mucho cuidado”. Y, aunque fuese mi segundo hijo, muchas
veces le pedia ayuda a la enfermera y ella me decia: “pero si tu ya has tenido
otro nifio” (...) Supongo que, al verla tan pequefiita, era como: “bueno... sé que
esto lo tengo que hacer asfi asi, pero igual necesito algiin consejo, que tampoco
me va a venir mal... por si acaso”. En ese aspecto (cuidado de la nifia) necesitaba
mas seguridad. Pero, también sentia satisfaccion de poder hacer las cosas,
porque me decia a mi misma: “soy yo la que se lo estd pudiendo hacer”.
Entonces, también tienes ese sentimiento de satisfaccidn, que te gusta poder
hacerlo. Y te sientes Util con ella (la nifia). (08 —madre, dos hijos, Sl intervencion
temprana)
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Todos los padres entrevistados expresaron que habia sido mas facil lidiar
con la estancia en el hospital gracias al apoyo recibido por parte de sus
parejas y otros miembros de la familia. Ademds, compartir sus
sentimientos y experiencias con otros padres y familias en la misma
situacion que ellos, les resulté reconfortante porque sintieron que no eran

los Unicos en aquella situacion.

Era una sensacion de alivio, estdbamos mi marido y yo... mi pareja no se separdé
de mi, estuvo conmigo todo el rato (durante la estancia en la UCIN). (07 —madre,
un hijo, Sl intervencién temprana)

Relacionarse con otras familias fue muy agradable. Me fue muy bien. La verdad,
es una cosa que se agradece porque puedes explicar tu experiencia, ellos te
explican la suya... compartes cosas que tu sientes y que piensas, y compruebas
que son muy normales. No te sientes tan fuera de sitio al compartir la
experiencia. (05 — madre, gemelos, NO intervencién temprana)

Las acciones como buscar informacién en internet o en los profesionales
sanitarios, formaron parte de las estrategias centradas en el problema que
algunos participantes utilizaron. La mayoria de los padres consideraron
facilitador recibir una comunicacion clara y honesta sobre la condicién vy
estado actual de su hijo. El hecho de que los padres sintieran que estaban
adecuadamente informados y que sus preguntas eran respondidas
honestamente, les ayudd a sentirse mas seguros sobre la situacion y

agradecidos.

En aquel momento (cuando les informaron que sus hijos nacerian de forma
prematura) me converti en neurdloga, lei lo que no esta escrito. (01 — madre,
gemelos, Sl intervencién temprana)

Yo lo pregunté todo, pues ellos (los profesionales sanitarios) me informaron en
todo momento. Incluso con los pediatras, con todo el mundo. Yo lo preguntaba
absolutamente todo. O sea, aunque dijera “igual es una chorrada”, me daba
igual, yo lo preguntaba por si acaso. (05 — madre, gemelos, NO intervencién
temprana)
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Estrategias centradas en las emociones:

Los participantes también describieron algunas estrategias centradas en
las emociones como facilitadoras para lidiar con la situacién. La esperanza,
las ilusiones y el pensamiento positivo fueron parte de sus estrategias
diarias para lidiar con los dias de ingreso en la UCIN. Todos los padres
compartieron que la mayor esperanza que tenian en aquellos momentos

era llevar a su hijo a casa lo antes posible.

“Me queda un dia menos” era... lo que me decia a mi misma. Me consolaba a mi
misma. (03 —madre, un hijo, Sl intervencién temprana)

Yo lo que deseaba... era llevarmelos a casa, que estuvieran en casa con nosotros.
Las primeras semanas que estuvieron en la incubadora, yo llegaba aqui (a casa)
y me decia: “estoy deseando tenerlos aqui, en el sofda conmigo”. O, por la noche
cuando me acostaba, tenerlos en la cama conmigo. (06 — madre, gemelos, NO
intervencion temprana)

Ademads, permanecer cerca del nifio o centrarse en los progresos diarios
fueron otras estrategias positivas basadas en las emociones que los padres

adoptaron para superar la situacion de estar hospitalizados.

Yo me solia levantar a las 7 de la mafiana, a las 8 saliamos de casa y, después de
todo el dia, llegdbamos a casa a las 11 y pico, 12 de la noche. O sea, yo no me
separaba de ella. (07 — madre, un hijo, Sl intervencién temprana)

Finalmente, haber tenido experiencias previas (como tener otros hijos o
haber visto otros bebés intubados) también fue de ayuda para algunos
padres. Estos explicaron que haber visto previamente otros bebés en la
UCIN, les habia ayudado para afrontar lo que significa tener un infante

prematuro.

Yo supongo que por el hecho de haber visto otro recién nacido con cables te
hace estar... no preparado, porque en el fondo es tu hija, y eso ya cuesta mas,
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pero ya te puedes imaginar lo que es... por lo menos... esa sensacién de verla
con todo es mas suave. (09 — padre, dos hijos, Sl intervenciéon temprana)

La Figura 36 muestra la relacion entre los temas y subtemas (207).

Early PT % - Enhance parents’ involvement and
o i Meq to parent-infant relationship
.| = Teach parents about caring for
| preterm infants
= - Improve preterm infants’ motor
E development
v
Empowerment
g
2
.'E
&
-
facilitates helps to deal with
Parental competence
& Yy
Coping strafesics Difficulties in parental
ping 8l role

Figura 36: Mapa conceptual de los temas derivados del andlisis cualitativo.

4.3.4. Trabajo de campo

Eltrabajo de campo de la presente investigacién se dividié en cuatro fases:
en la primera, se desarrollaron las reuniones con el equipo investigador,
previamente a iniciar el estudio, con el objetivo de preparar y redactar el
proyecto para obtener el dictamen favorable del Comité Etico de
Investigacién (CEl). En esta fase, la autora principal hizo una busqueda
exhaustiva en diferentes bases de datos (Medline, CINAHL y PEDro,) para
identificar investigaciones similares y recientes. Inspirdndose en las
publicaciones encontradas y a partir de los temas de interés de la
investigacion, disefid el guion para las entrevistas abiertas.

En la segunda fase, tras la aprobacién del CEl, se llevaron a cabo las

entrevistas abiertas y sus transcripciones, el posterior analisis cualitativo y

243



Intervencidon temprana multimodal de fisioterapia para nifios prematuros y sus padres

la creacion del guion para la siguiente fase. La investigadora principal
realizé todas las entrevistas y se encargd de las transcripciones. Para el
analisis de las EA y la confeccién del guion de preguntas para las ESE, la
autora principal contd con la colaboracién de una investigadora externa.
Tal como se ha explicado previamente, esta fase resulté beneficiosa para
profundizar en el contexto, asi como para mejorar y encauzar las
preguntas que constituyeron el guion para la siguiente fase.
Seguidamente, inicid la fase de las entrevistas semi-estructuradas, la
transcripcion de estas y el andlisis cualitativo. La autora principal llevo a
cabo todas las entrevistas y sus transcripciones, incluyendo las
anotaciones recogidas durante las entrevistas. Después, realizé el analisis
cualitativo juntamente con la segunda autora del articulo publicado. Tras
esta fase, las dos primeras autoras extrajeron los resultados preliminares
y, finalmente, la autora principal realizé todo el trabajo de redaccién de
resultados y discusidon. En la Ultima fase, se llevd a cabo la extraccion y
redaccion de los resultados y la discusion.

Respecto al tiempo invertido en las diferentes actividades de esta
investigacién, ha sido complicado contabilizarlo debido a que han sido
muchas las horas invertidas. Se estima que la transcripcion de cada
entrevista ha supuesto, aproximadamente, entre 3 y 5 horas,
dependiendo de la duracién de la entrevista. El andlisis de las EA y la
confeccion del guion se realizd mediante encuentros online, y supuso una
dedicacion de alrededor de 10 horas. Para el analisis de las ESE vy
composicidon de resultados preliminares, las dos investigadoras realizaron
reuniones virtuales semanalmente, y la dedicacidén supuso un total de 30

horas aproximadamente. Cabe destacar que todo el proceso ha sido
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constantemente supervisado por el director de tesis, que también se ha

reunido en varias ocasiones con la autora principal.

4.4, Discusion del procedimiento cualitativo

La presente investigacion cualitativa explora las experiencias tempranas
de 10 padres y madres que han tenido un nifio prematuro y han sido
ingresado en la UCIN del HSJD. El analisis de los datos, guiado por un
enfoque de analisis de contenido, se resume alrededor de tres temas
principales: competencia parental, dificultades relacionadas con el
cuidado del nifio prematuro y estrategias de afrontamiento.

La intervencion temprana multimodal de fisioterapia se basé en fomentar
la implicacion parental (a través de la estimulacién tactil y cinestésica y la
educacién en el cuidado del infante prematuro) y el empoderamiento de
los padres (mediante la promocion de informaciéon durante la estancia en
la UCIN y en el hogar). Los participantes que habian recibido la
intervencion expresaron su agradecimiento al ser educados sobre el
manejo de su hijo y compartieron que, después de la intervencién, se
sentian mas competentes, seguros y empoderados cuando cuidaban de su
bebé. Estos padres valoraron el programa como beneficioso y positivo
para aliviar algunos de los estresores mencionados, como el sentimiento
de incapacidad, inutilidad e inseguridad. Por el contrario, los participantes
entrevistados que sélo habian recibido la intervencion habitual del
hospital expresaron claramente sus inseguridades durante el manejo del
nifio prematuro en la UCIN. También experimentaron dificultades durante
el cuidado de su hijo en el hogar y en el momento de fomentar el
desarrollo del infante. Ademas, las necesidades descritas por estos padres

estaban mas relacionadas con el manejo y el cuidado del nifio prematuro.
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Tal como encontraron estudios previos (90,91,129,204,214-218), la
participacion de los padres en programas de intervencion temprana (tanto
en el hospital como en el hogar) parece ser facilitador para que puedan
desarrollar las estrategias de afrontamiento y aumentar sus competencias
parentales, incluso aumentar el vinculo y la unién parento-infantil. De
forma similar, la intervencién temprana de fisioterapia descrita en la
presente tesis doctoral, basada en la involucracién parental y en el
empoderamiento, fue Util para que los participantes pudieran desarrollas
estrategias de afrontamiento adecuadas y mitigar algunos estresores
experimentados durante la estancia en la UCIN y, consecuentemente,
promover su rol parental.

Los resultados relacionados con las dificultades de los padres a la hora de
cuidar del nifio prematuro y con las estrategias de afrontamiento para
lidiar con la prematuridad son comparables con los hallazgos de
investigaciones previas (80,90,214,218-221). Por un lado, las dificultades
de los padres estaban relacionados principalmente con las situaciones
personales, las cuales se tradujeron en la interrupcion de una crianza
saludable, como no poder cuidar personalmente de su bebé. En
investigaciones anteriores, esta dificultad se ha asociado directamente
con la frustracion derivada del impedimento de sentirse como una madre
durante la estancia en la UCIN y el desarrollo de las responsabilidades
parentales esperadas (76,87,214,222-224). Como consecuencia, estas
dificultades derivan en la incapacidad de desarrollar las competencias
parentales.

Por otro lado, tal como describe la teoria del modelo transaccional (93),
los padres de nifios prematuros se centran en dos tipos de estrategias de

afrontamiento para lidiar con la prematuridad. Estas respuestas dependen

246



Mirari Ochandorena Acha 4. Procedimiento cualitativo

de la evaluacion cognitiva de los padres (actitudes, atribuciones, creencias
y pensamientos) sobre el nacimiento prematuro, y ayudan a manejar las
dificultades experimentadas respecto a la interrupcién de las actividades
parentales (93,224). Los padres que recibieron la intervencién multimodal
de fisioterapia subrayaron que ser involucrados en el cuidado de su hijo
fue la estrategia que mas les habia ayudado. Del mismo modo que
describe la teoria del afrontamiento (91,93), este involucramiento les
ayudd a aumentar su identidad como padres, a sentirse Utiles y a conectar
con su hijo (87,90,94,204,217).

Otras estrategias como pedir ayuda a los profesionales sanitarios, buscar
informacion y hablar sobre los sentimientos de uno mismo con otros
padres en la misma situacién fueron medidas que les permitieron sentirse
acompafados y apoyados, asi como a lidiar con las dificultades durante la
estancia en la UCIN. En esta linea, el hospital donde se reclutaron los
participantes ofrece encuentros entre padres, especialmente para los que
tienen una estancia mas larga en la UCIN. En estos encuentros,
organizados vy dirigidos por un trabajador social y un fisioterapeuta, los
padres pueden buscar apoyo social y compartir sus experiencias. Respecto
a esto, los participantes explicaron que compartir sus experiencias con
otros padres en la misma situacién que ellos fue agradable y til para
sentirse acompafados y apoyados. De acuerdo con ello, Stacey et al. (221)
sugiere que las relaciones con los profesionales sanitarios y otros padres
son factores importantes para determinar el afrontamiento de los padres,
asi como para promover el involucramiento de los padres en el cuidado
de su hijo. Por lo tanto, es importante mencionar que los padres lidian
mejor con el hecho de no ser los cuidadores principales de su bebé cuando

son invitados por los profesionales sanitarios a desarrollar las actividades
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parentales habituales y, mas aun, cuando comparten sus experiencias con
otros padres en la misma situacion (94).

Tal como se ha explicado previamente, la presente investigacion ha
constatado que la disrupcién de la funcién de los padres en el cuidado de
su bebé pudo haber dificultado el desarrollo de sus competencias, ya que
los padres sentian que no eran los principales cuidadores de su recién
nacido. En este sentido, el HSID es un hospital que permanece abierto las
24 horas y proporciona el cuidado NIDCAP, el cual fomenta el
involucramiento de los padres durante el cuidado del nifio prematuroy les
proporciona mucha informacion. Sin embargo, como consecuencia del
aumento de nivel de estrés y la situacién de prematuridad, los
participantes mostraron una alta percepcion de incompetencia y de
desamparo. Ademds, cuando las madres fueron involucradas en las
actividades parentales habituales, en lugar de cuidar al bebé prematuro
de la misma manera que lo habrian hecho en casa con un recién nacido a
término, percibiéndolo como un momento para disfrutar y desarrollar su
rol de padre, algunos participantes sintieron que, debido a las exigencias
de las rutinas del hospital, no podian tener momentos intimos con su hijo.
Asimismo, teniendo en cuenta el contexto sensible como es el de la
prematuridad, aunque sea comun que diferentes profesionales sanitarios
proporcionen informacién diversa y a pesar de que la informacion
proporcionada sea correcta y adecuada, los participantes expresaron que
este hecho aumentd su ansiedad e inseguridad. Consecuentemente, cabe
destacar que estos eventos también pudieron haber dificultado a los

padres en el desarrollo del rol parental.
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The ultimate aim of the ego is not to see something,
but to be something. — Muhammad Iqgbal
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5. Discusion

5.1. Discusién sobre los principales hallazgos

La presente tesis muestra los resultados de tres investigaciones:
una revision sistematica que evalla la evidencia sobre la efectividad de la
intervencidon temprana; un ensayo clinico aleatorizado que evalla la
efectividad de la intervencién temprana multimodal de fisioterapia para
favorecer el desarrollo psicomotor del nifio prematuro y disminuir el
estrés parental; y un estudio cualitativo que identifica las vivencias vy
dificultades percibidas por los padres de nifios prematuros, asi como sus
experiencias después de recibir la intervencién temprana multimodal de
fisioterapia.

La intervencion temprana, ampliamente definida como un servicio
multidisciplinar ofrecido desde el nacimiento hasta los 5 afios, tiene un
enfoque preventivo cuando estd dirigida a nifios prematuros sin
alteraciones adversas y tiene como objetivo favorecer su desarrollo
psicomotor. La revisién sistematica realizada en el contexto de esta tesis
sugiere que la intervencidon temprana es efectiva para favorecer el
desarrollo motor de los nifios prematuros (96,98,102,124,130). Aun asi,
existen discrepancias acerca de los componentes de la intervencion mas
efectiva (35,64). En los ultimos afios las investigaciones se han centrado
en estudiar aspectos como: cuando debe iniciar la intervencién, dénde
debe realizarse, qué debe incluir y durante cudnto tiempo se tiene que
aplicar. La mayoria de los estudios inician la intervencion después de la
etapa neonatal, tras el alta hospitalaria (98,179,225-229). Sin embargo, la

evidencia (35,124) y nuestra revision sistematica afirman que las
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intervenciones que inician en la UCIN y contintan en el hogar son las que
muestran mejores resultados en el desarrollo motor del nifio prematuro.
Ademds, estas también son las intervenciones mas adecuadas para las
familias, ya que tiene una continuidad en el cuidado.

Asimismo, las intervenciones varian enormemente en cuanto al
foco de la intervencién. Es decir, algunas se centran en ensefiar a los
padres a través de sesiones educativas (141,144,227); otras promueven la
actividad del infante, mediante ejercicios que impliquen una actividad
motora (128,149,179,225,230); otras fomentan la relacion parento-
infantil a través de la estimulacion multisensorial (127,142,143,231) o por
medio de actividades observacionales (145); y otras combinan varias de
ellas (146,148,150). En este contexto, y teniendo en cuenta que las
intervenciones del desarrollo pueden ser aplicadas por diferentes
profesionales, en nuestra investigacion se disefid un modelo de
intervencion temprana multimodal de fisioterapia, que incluyera los
aspectos identificados como beneficiosos en la literatura (35,106). Por un
lado, esta intervencién tiene un inicio precoz, ya que inicia en la etapa
neonatal, durante la estancia en la UCIN. Ademas, tiene una continuidad
después del alta, hasta los 2 meses de edad corregida del nifio prematuro.
Por otro lado, la intervencién se centra en ensefiar a los padres y fomentar
la sensibilidad parental a través de sesiones educativas; fomentar la
relacién parento-infantil a través de la estimulacion tactil y cinestésica
aplicada ellos mismos; y promover la actividad del infante mediante
ejercicios para el hogar. Asi, para nuestro conocimiento, esta es la primera
intervencion de fisioterapia que engloba todos los aspectos mostrados

como beneficiosos por la evidencia cientifica.
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Posteriormente, se llevé a cabo el ensayo clinico aleatorizado para
evaluar la efectividad de la intervencién disefiada. Dando respuesta a la
primera pregunta de investigacion planteada, los resultados sugieren que
la intervencion temprana multimodal de fisioterapia es efectiva para
mejorar el desarrollo de la motricidad fina, la comunicacién, la interacciéon
social y la resolucion de problemas a corto plazo. Aungue parece ser que
estas mejoras no se mantienen a medio plazo, estas experiencias
tempranas podrian ser beneficiosas para la mejora del rendimiento
académico del niflo en edades mas tardias (151,182,184). Al mismo
tiempo, no se observaron diferencias estadisticamente significativas en el
desarrollo motor grueso de los prematuros o el nivel de estrés parental,
hecho que responde a la segunda pregunta de investigacion. Sin embargo,
el estudio cualitativo realizado mediante entrevistas a los padres mostro
gue sus percepciones respecto al cuidado del nifio difieren en funcion de
si habian recibido o no la intervencion temprana multimodal de
fisioterapia. El analisis de las entrevistas reveld que la intervencién habia
sido beneficiosa para empoderar a los padres y favorecer el desarrollo de
su rol y competencias parentales. De hecho, son varias las investigaciones
gue afirman que la implicacion de los padres en el cuidado de su hijo
prematuro, desde etapas tempranas, es beneficioso para el desarrollo del
vinculo y la relaciéon parento-infantil (204,217,220).

Respecto a la pregunta de investigacién planteada sobre las
necesidades y dificultades de los padres de nifios prematuros, por un lado,
estos consideraron necesario recibir un acompafamiento por parte del
profesional sanitario y una guia en el cuidado del nifio prematuro en la
UCIN. Por otro lado, las dificultades experimentadas se centran en el

desconocimiento sobre los cuidados especiales que requiere el recién
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nacido prematuro y sobre las estrategias para fomentar su desarrollo.
Cabe destacar que las madres que habian recibido la intervencion
temprana multimodal de fisioterapia expresaron que en ocasiones habian
tenido dificultades para realizar las actividades, debido al agotamiento y
la falta de tiempo. En relacion con ello, a pesar de las medidas tomadas
para favorecer la adherencia y participacion parental, el estudio
cuantitativo reveld que la participacion fue baja en un alto porcentaje de
las madres. En consecuencia, dando respuesta a la uUltima pregunta de
investigacion, los resultados observados en el desarrollo motor grueso y
global del nifio prematuro y el estrés parental parecen estar asociados con
el nivel de participacion, ya que los nifios que habian recibido la dosis
recomendada mostraron un desarrollo mas favorable. Estos hallazgos
coinciden con investigaciones recientes que concluyen que la dosis de las
intervenciones administradas por los padres influye en el desarrollo motor
de los nifios prematuros (195). En esta linea, las madres que habian
mostrado una buena participacién en la intervencién manifestaron niveles
mas bajos de estrés, siendo mas significativo el estrés relacionado con el
rol parental.

Los mecanismos que producen cambios a partir de intervenciones
del desarrollo son multidimensionales e interactivos. Por ello, los
beneficios reales de un programa individual solo se pueden establecer
mediante una evaluacién comprensiva de los resultados del nifio y los
padres (64). Por este motivo, se realizd el estudio cualitativo, con tal de
estudiar los mecanismos hipotetizados para producir cambios, las
competencias parentales, entre otros. Los resultados de este estudio
mostraron que la intervencion temprana multimodal de fisioterapia

reforzé el desarrollo del rol parental en los participantes que la recibieron,
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ya que estas madres se sentian mas capaces de cuidar de su hijo
prematuro. Es bien sabido que el estrés derivado de diversos eventos de
la vida, el estrés relacionado con el bebé y el relacionado con la pareja o
relacién conyugal, son predictores de la relacion parento-infantil y del
apego paternal, asi como del desarrollo de la competencia parental, los
cuales son componentes del rol parental (214,232). Es, por lo tanto,
considerable que los profesionales sanitarios y la sociedad contemplen
estos hallazgos para ayudar a los padres a desarrollar sus habilidades de
afrontamiento, a vincularse con sus hijos prematuros y fomentar su rol
parental. Desde el enfoque de la fisioterapia, el tacto y las actividades
hands-on proporcionadas por los padres son estrategias Utiles para
aumentar la competencia parental a la hora de cuidar del bebé y para
reforzar el rol parental (217,233).

En cuanto a la duracién o la dosis de la intervencion, en las
investigaciones realizadas hasta el momento, esta varia ampliamente
(35,127,141,145-148,195,225,226,228). De hecho, Spittle et al. (35)
concluyd que aln no se conoce la dosis de intervencién temprana mas
efectiva. Esta podria ser una posible justificacion de la falta de efectividad
de la intervencién temprana multimodal de fisioterapia en el desarrollo
motor grueso del nifio prematuro. lgualmente, nuestra revisién
sistematica concluyd que podria ser que las intervenciones del desarrollo
gue no han mostrado efectividad hasta el momento no hayan tenido la
duracion suficiente para mejorar de forma significativa el desarrollo de los
nifios prematuros. Por lo tanto, podemos suponer que la intervencién
temprana multimodal de fisioterapia no tuvo la duracion suficiente, ya que
otras investigaciones que si observaron diferencias estadisticamente

significativas en el desarrollo motor habian administrado la intervencién
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mas alld de los 2 meses de edad corregida (145,179,227). En esta linea, los
padres entrevistados en el estudio cualitativo expresaron que les habria
gustado que la intervencién fuera mas larga. Ademas, los padres que no
habian recibido la intervencién manifestaron en las entrevistas que les
habria gustado recibir mas asistencia fisioterapéutica en la etapa neonatal,

y un seguimiento en el hogar.

5.2. Limitaciones y fortalezas

Los estudios presentados en esta tesis no estan libres de
limitaciones. En primer lugar, esta el limitado niumero de publicaciones
relacionadas con el tema de la tesis. A pesar de que es un tema que esta
teniendo un interés creciente para la investigacion, hoy en dia son escasas
las publicaciones que encontramos en relacion con la intervencion de
fisioterapia realizada en la UCIN con nifios prematuros y sus familias. En
relacidn con la revision sistematica, cabe destacar que sélo se incluyeron
articulos de ensayos clinicos aleatorizados publicados en inglés o
castellano. Este hecho podria haber excluido investigaciones relevantes
publicadas en otros idiomas o con metodologias y tener implicaciones en
los hallazgos.

En segundo lugar, la evaluacién de la efectividad de la intervencion
temprana multimodal de fisioterapia se podria ver limitada por la falta de
una evaluacioén previa a la intervencion sobre el desarrollo psicomotor del
nifio y el estrés parental. En el caso del desarrollo psicomotor, en el
momento de iniciar el estudio, no existian herramientas validadas en la
poblacion espafiola para evaluar esta variable en edad pretérmino. Aun
asi, es razonable establecer que los infantes partieron de una situacion

similar, debido a que los parametros evaluados a nivel basal —factores que
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pueden influir en el neurodesarrollo del nifilo — no mostraron diferencias
entre ambos grupos.

En tercer lugar, cabe destacar que la intervencion temprana de
fisioterapia tuvo una baja participacion por parte de los padres del grupo
experimental, lo cual podria deberse al contexto particular de la
prematuridad o a la exigencia de la intervencion. Esta baja participacion
limita la evidencia de los resultados de la investigacién cuantitativa.
Ademas, la falta de herramientas estandarizadas y validadas para la
evaluacion de la participacion, la adherencia parental y la satisfaccidon son
parte de las limitaciones de la presente tesis. Cuando se disefid el
proyecto, no existian herramientas validadas para la poblacién espafiola
gue evaluasen la participacion, la satisfaccion o la adherencia a este tipo
de intervencion fisioterapéutica, que incluye tanto al nifio como a los
padres. Por ello, en el caso de la participacion y satisfaccidon, fueron
evaluadas mediante unas hojas de registro y un cuestionario disefiadas
con el propdsito de esta investigacién. En cuanto a la adherencia parental
se evaludé mediante la adaptacién de un cuestionario del ambito de la
psicoterapia familiar.

En cuarto lugar, es importante apuntar que la muestra de las
investigaciones que comprenden esta tesis tiene un perfil particular, ya
que comprende a padres sanos, con un nivel académico medio-alto y a
nifios prematuros sin complicaciones adversas. Aun asi, estos fueron
reclutados de un hospital de referencia en Catalufia, que atiende a
paciente de todo el estado espafiol y, aunque la extrapolacion de los
resultados se debe realizar con cautela, podemos pensar que éstos son
representativos a la poblacion general. En esta linea, el reducido tamafio

de la muestra podria haber aumentado la probabilidad de error tipo Il 0
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falso negativo. Es decir, los resultados del limitado numero de
participantes podrian habernos llevado a aceptar la hipdtesis nula siendo
esta falsa en la poblacién de estudio.

En quinto lugar, en relacion con las limitaciones de la investigacion
cualitativa, estd el hecho de que la cantidad de participantes entrevistados
gue habian recibido la intervencion temprana de fisioterapia fuera mayor
con respecto al nimero de participantes que no la habian recibido. Esto
se debe a que los padres que habian recibido la intervencién estaban en
contacto con la investigadora principal, por lo que fue mas facil acceder a
ellos. En cambio, fue mds complicado contactar con los padres que no
habian recibido la intervencion y varios reportaron estar demasiado
ocupados para reunirse con la entrevistadora, debido a la situacién de la
prematuridad. Por lo tanto, para la investigacion cualitativa, no fue posible
entrevistar al mismo numero de participantes que hubieran recibido la
intervencion y que no la hubiesen recibido.

Otra limitacion que repercute a la investigacion cualitativa es la
relacién previa entre la entrevistadora y los entrevistados que habian
recibido la intervencién temprana de fisioterapia. En este caso, la
entrevistadora fue también la fisioterapeuta que realizo la intervencion.
Las guias de investigacién cualitativa establecen que los resultados
obtenidos son mas validos cuando no existe una relacion previa entre el
entrevistador y el entrevistado. Asi, este hecho pudo haber interferido en
la validez interna de los resultados del procedimiento cualitativo. Aun asi,
los resultados han podido constatar que los padres expresaron de forma
libre aspectos negativos de la intervenciéon temprana de fisioterapia y de
su experiencia en la etapa hospitalaria. Esto podria deberse a que la

relacién que habian mantenido previamente con la entrevistadora les hizo
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sentirse lo suficientemente cdmodos como para realizar criticas
constructivas sobre la intervencion. Asimismo, con tal de contrarrestar
esta limitacidon y dar mayor validez a los resultados, el analisis cualitativo
fue llevado a cabo de manera independiente por dos investigadoras.

En ultimo lugar, en relacién con las limitaciones derivadas de la
metodologia del ensayo clinico aleatorizado, es importante hacer las
siguientes aclaraciones. Por un lado, la propia naturaleza de la
intervencion temprana multimodal de fisioterapia impidié cegar a los
participantes con relacion al grupo asignado, en este caso, los padres de
los niflos prematuros. Por otro lado, respecto a la herramienta utilizada
para evaluar el desarrollo motor grueso de los nifios, se opté por la AIMS
para evaluar esta variable, ya que es la escala que habitualmente se utiliza
en el HSJD y la que conocen las fisioterapeutas evaluadoras. Ademas, no
se pudo plantear la utilizacién del TIMP ya que la validacién de la versién
espafiola se publicd a inicios del afio 2020. Durante el disefio del protocolo
del estudio se incluyd la utilizacién de la Bayley Scale para la evaluacion
del desarrollo psicomotor a corto y medio plazo. Sin embargo, no se
encontré ningun terapeuta con la formacién sobre la utilizacién de la
escala, por lo que no se pudo incluir como herramienta de valoracion.
lgualmente, en cuanto a la duracién de la intervencién, concretamente del
programa del hogar, no se pudo alargar mas alla de los 2 meses de edad
corregida, porque es a esta edad del nifio prematuro cuando se hacen las
visitas de seguimiento y evaluaciones, establecidas por el protocolo del

HSJD.
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En relacion con las fortalezas de la presente tesis, cuando se
implementa un nuevo programa de intervencion es esencial aportar
conocimientos sobre las experiencias y las valoraciones de los
participantes. Por lo tanto, consideramos que la combinacién del
procedimiento cuantitativo y del cualitativo es, en si misma, una fortaleza
de la tesis, ya que permite mostrar los resultados de la intervencion
temprana multimodal de fisioterapia desde diferentes perspectivas y
posibilita establecer estrategias fundamentadas en un enfoque mas
global. Ademas, este hecho nos acerca mas a la globalidad del individuo vy
nos permite evaluar en mayor profundidad las implicaciones de la
intervencion.

Asimismo, la intervencion temprana multimodal de fisioterapia que se
ha disefiado engloba varias ventajas: a) se basa en el modelo centrado en
la familia; b) comienza tempranamente, antes de que los patrones
disfuncionales motores y la relacion parento-infantil se hayan establecido
del todo; c) esta basado en un modelo integral de la salud, es decir, tiene
un abordaje durante el ingreso en la UCIN y un seguimiento en el hogar;
d) combina un abordaje tanto sobre el nifio prematuro como sobre sus
padres; e) evallUa la participacidon y adherencia parental respecto a la
intervencion. Para nuestro conocimiento, esta es la primera ocasion que
se investiga sobre una intervencion basada en las recomendaciones mas

actuales que dicta la evidencia cientifica.
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The man on top of the mountain did not fall there.
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6. Conclusions

1. The early developmental intervention should be based on the
following characteristics: a) Commence early, during the neonatal
period; b) To have continuity after discharge; c) Be focused on
improving the parent-child relationship, parental education and

promotion of the parental participation.

2. The effectiveness of the early multimodal physiotherapy
intervention to improve preterm infant’s gross motor development
might be associated with the parent’s participation in the home

program.

3. The early multimodal physiotherapy intervention might be effective
to improve preterm infant’s development of fine motor,
communication, social interaction and problem resolution in the

short term. These benefits are not maintained in the medium term.

4. The preterm infants that received the early multimodal
physiotherapy intervention showed more optimal gross motor and

global development in the short term.
5. Parental participation in the home program might influence the

effectiveness of the early multimodal physiotherapy intervention to

decrease the parent’s stress level.
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6.

10.

The stress level related to parental distress, which is determined by
the parental role, seems to decrease when parents had high
participation in the home program of the early physiotherapy

intervention.

Parents of preterm infants that received the early physiotherapy
intervention highlighted that being involved in their infant’s care
was helpful to increase their identity and parental competences.

Also, they felt empowered and confident in their parental role.

Parents that did not receive the early multimodal physiotherapy
intervention showed more difficulties during the care of their

preterm baby, during the NICU stay and at home.

Parents that received the early physiotherapy intervention were

satisfied with the program.

The mixed model of the present thesis contributes a more integral

knowledge regarding the effectiveness of the early multimodal

physiotherapy intervention for preterm infants and their parents.
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Every morning we are born again. What we do today is

what matters most. - Buddha
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7. Implicaciones y recomendaciones

7.1. Implicaciones para la practica clinica

Como se ha discutido a lo largo de los apartados anteriores, los
hallazgos encontrados en el marco de esta tesis tienen varias aplicaciones
en el ambito de la fisioterapia neonatal y pediatrica. A nivel clinico, los
resultados podrian tener una relevancia a diferentes niveles.

Por un lado, hoy en dia se conoce que los nifios prematuros
presentan un desarrollo psicomotor tardio y una adquisicion mas lenta de
las habilidades. Segun la Clasificacion Internacional de la Funcionalidad,
Discapacidad y Salud de la Infancia y la Adolescencia (117), un retraso en
la adquisicién de las habilidades psicomotoras podria implicar limitaciones
funcionales en el nifio y su entorno, de manera que podria dificultar la
participacion del nifio en la sociedad y en las actividades que podria
realizar. Todo ello, a su vez, podria disminuir su calidad de vida y la de su
entorno. La intervencion temprana multimodal de fisioterapia muestra
una relevancia clinica a nivel del desarrollo motor y global a corto plazo
del nifio prematuro sin alteraciones adversas en la etapa neonatal. Por lo
tanto, la intervencién tendria un cardcter preventivo en todos los niveles
contemplados por la CIF-IA.

Por otro lado, nuestros hallazgos subrayan la importancia de la
participacion fisioterapéutica en la guia y atencién de los padres de nifios
prematuros, durante la estancia en la UCIN y después del alta. Los padres
de nifios prematuros expresan la necesidad de tener una continuidad
entre la asistencia hospitalaria y la atencion domiciliaria y primaria. El

fisioterapeuta, como profesional sanitario, forma parte de estos sistemas
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y puede promover la continuidad asistencial. Asi, se sugiere considerar al
fisioterapeuta dentro del sistema sanitario y en la continuidad asistencial,
lo cual se podria realizar a través de la intervencion temprana multimodal
propuesta.  Asimismo, la intervencion fisioterapéutica fomenta la
participacion parental, para favorecer el desarrollo del rol parental, sus
competencias vy, a su vez, la relacién parento-infantil. En esta linea, es
recomendable que el fisioterapeuta neonatal utilice formatos combinados
para educar a los padres sobre el desarrollo motor del nifio, con métodos
gue aporten conocimiento aplicable a la situacién de prematuridad.
Ademads, en la practica clinica, serd fundamental abordar las necesidades
individuales de los padres para fomentar el desarrollo de sus estrategias
de afrontamiento y competencias; asi como adaptar la dosis de la
intervencion a las capacidades y contexto individual de cada familia para
no sobrepasar sus competencias y favorecer la maxima participacion y

adherencia.

7.2. Recomendaciones para futuras investigaciones

A partir de las investigaciones presentadas en esta tesis, podemos
generar otras preguntas, nuevas ideas y/o abrir nuevas lineas de
investigacion.

Con respecto a la baja participacién que presentaron los padres en
la intervencién temprana multimodal de fisioterapia, seria interesante
identificar y abordar los aspectos que influyen y ayudan a aumentar la
participacion en este contexto, asi como las barreras y facilitadores de la
adherencia al tratamiento. Ademas, es importante continuar investigando
para identificar y evaluar mas estrategias que aumenten la adherenciay la

participacion parental a este tipo de intervenciones. Asimismo, es
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fundamental investigar la asociacion entre la participacion parental y el
desarrollo motor grueso del nifio prematuro y el estrés parental con un
mayor niumero de participantes.

Hasta el momento, son pocas las investigaciones cualitativas que
se han desarrollado para aportar conocimiento sobre las experiencias de
los padres de nifios prematuros tras una intervenciéon temprana de
fisioterapia. Por ello, seria relevante transferir la investigacion cualitativa
a otros contextos hospitalarios que no proporcionen los cuidados NIDCAP,
para identificar las disimilitudes y los factores comparables en otros
entornos.

En relacién con las competencias parentales, seria interesante
investigar de forma cuantitativa la efectividad de la intervencion temprana
multimodal de fisioterapia en la mejora de la autoeficacia parental, a
través de cuestionarios validados para la poblacion espafiola. Estos
resultados podrian relacionarse con los resultados presentados en nuestra
investigacion cualitativa.

Asimismo, seria relevante llevar a cabo un nuevo ECA, con el
objetivo de evaluar la efectividad de la intervencion temprana multimodal
de fisioterapia, en una muestra mayor para disminuir la probabilidad de
error tipo Il, evaluando el desarrollo motor mediante la TIMP y ampliando
la duracién del programa del hogar mas alld de los 2 meses de edad
corregida del nifio prematuro. Ademas, un seguimiento a largo plazo de la
cohorte de la presente tesis podria evaluar la efectividad de la
intervencion en el rendimiento académico de los nifios nacidos
prematuros, aportando un conocimiento importante a la evidencia. Del
mismo modo, es fundamental analizar la costo-efectividad de este tipo de

intervenciones con tal de mejorar la eficiencia en la asignacién de los
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recursos sanitarios, a través de metodologias que permitan comparar los
costes relativos de la intervencion con los beneficios para la salud publica.

Otra posible e interesante linea de trabajo consistiria en aplicar la
intervencién temprana multimodal de fisioterapia en la poblacién de nifios
prematuros de mayor riesgo —que presenten alguna complicacion adversa
en la etapa neonatal. En este contexto, la intervencion tendria un enfoque
de tratamiento en lugar de preventivo.

Finalmente, se podria crear una aplicacion movil o plataforma web
gue recogiera toda la informacion necesaria para empoderar a los padres
sobre el manejo del niflo prematuro, educarles vy facilitarles
recomendaciones para que puedan favorecer su desarrollo y, por lo tanto,

fomentar sus competencias parentales.
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9. Glosario de abreviaturas y acronimos

AIMS: Alberta Infant Motor Scale

ASQ-3: Agest and Stages Questionnaires Third Edition

ASQ: Ages and Stages Questionnaire

BSID: Bayley Scale of Infant Development

CBIP: Clinic-based intervention program

CCF: Cuidado centrado en la familia

CDIAP: Centro de Desarrollo Infantil y Atencion Precoz

CEl: Comité ético de investigacién

CEIC: Comité Etico de Investigacion Clinica

CIF-IA: Clasificacién Internacional del Funcionamiento, Discapacidad y

Salud de la Infancia y Adolescencia

CIF: Clasificacion Internacional del Funcionamiento, Discapacidad y Salud
CONSORT: Consolidates Standards of Reporting Trials

COREQ: Criterios Consolidados para Informar la Investigacion Cualitativa
CPAP: Continuous positive airway pressure - resion positiva de aire
continua

DAP: Ductus arterioso persistente

DBP: Displasia bronco-pulmonar

DE: Desviacion estandar

DR: Distrés respiratorio

EA: Entrevista abierta

EC: Edad corregida

ECA: Ensayo clinico aleatorizado

EN: Enterocolitis necrotizante

EPM: Edad post-menstrual

ESE: Entrevista semi-estructurada

GC: Grupo control

Gl: Grupo intervencion

GMA: General Movements Assessment

GRANMO: Grandaria mostral

HBIP: Home-based intervention program

HIV: Hemorragia intra-ventricular
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HPH: Hidrocefalia post-hemorragica

HPV: Hemorragia periventricular

HSJD: Hospital Sant Joan de Déu

IBA: Infant Behavioral Assessment

IBAIP: Infant Behavioral Assessment and Intervention Programm
INE: Instituto Nacional de Estadistica

INFANIB: Infant Neurological International Battery

LAPI: Assessment of the Preterm Infant

LPV: Leucomalacia periventricular

Ma: Madre

M: Media

MITP: Mother — Infant Transaction Program

MSEL: Mussel Scale of Early Learning

NAPI: Neurobehavioral Assessment of the Preterm Infant
NBAS: Neonatal Behavioral Assessment Scale

ND: No documentado

NIDCAP: Neonatal Individualized Developmental Care Program
NT: Nontreatment preterm group

0+0: Oral group

O+T+K: Oral/tactile/kinesthetic group

OMS: Organizacion Mundial de la Salud

P: Padre

PBIP: Parent Baby Interaction Programme

PC: Paralisis cerebral

PEG: Pequefio para la edad gestacional

PRISMA: Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-
Analyses

PSI-SF: Parenting Stress Index-Short Form

RCIU: Restriccion del crecimiento intrauterino

RCP: Restriccion del crecimiento post-natal

RPPM: Ruptura prematura prolongada de las membranas
SEN: Sociedad Espafiola de Neonatologia

SG: Semanas de gestacion

SNC: Sistema nervioso central

SPSS: Statistical Package for the Social Science
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SRQR: Normas para Informar la Investigacion Cualitativa

T+K: Tactile/kinesthetic group

T1: Evaluacion 2 meses e.c.

T2: Evaluacién 8 meses e.c.

TDAH: Trastorno por déficit de atencidn con o sin hiperactividad
TEA: Trastorno del espectro autista

TIMP: Test of Infant Motor Performance

UCIN: Unidad de Cuidados Intensivos Neonatal

UCP: Usual care program

UPM: Ultimo periodo menstrual

UVIC-UCC: universidad de Vic — Universidad Central de Catalufia
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13. Anexos

ANEXO 1

Palabras clave y formulas de busqueda utilizadas en la revisiéon
sistematica

1. Pubmed
("Infant, Premature"[Mesh] OR "Infant, Extremely Premature"[Mesh] OR
"Premature Birth"[Mesh]) AND "Intensive Care Units, Neonatal"[Mesh] AND
("Physical Therapy Modalities"[Mesh] OR "Physical Therapy Specialty"[Mesh] OR
physiotherapy OR "physical therapy" OR "developmental care" OR "Early
Intervention (Education)"[Mesh] OR "early intervention") NOT ("drug therapy"
OR "genetics" OR "chest physiotherapy" OR "cardiac")

("Infant, Premature"[Mesh] OR "Premature Birth"[Mesh] OR "Infant, Extremely
Premature"[Mesh]) AND "Intensive Care Units, Neonatal"[Mesh] AND ("Physical
Therapy Modalities"[Mesh] OR "Physical Therapy Specialty"[Mesh] OR
physiotherapy OR "physical therapy" OR "developmental care" OR "Early
Intervention (Education)"[Mesh] OR "early intervention") AND ("Psychomotor
Performance"[Mesh] OR "Child Development"[Mesh]) NOT ("drug therapy" OR
"genetics" OR "chest physiotherapy" OR "cardiac")

("Preterm Infants" OR "Preterm Birth") AND "Intensive Care Units,
Neonatal"[Mesh] AND ("Physical Therapy Modalities"[Mesh] OR "Physical
Therapy Specialty"[Mesh] OR physiotherapy OR "physical therapy" OR
"developmental care" OR "Early Intervention (Education)"[Mesh] OR "early
intervention") NOT ("drug therapy" OR "genetics" OR "chest physiotherapy" OR
"cardiac")

2. Cinahl
(MH "Infant, Premature") OR (MH "Infant, Very Low Birth Weight") AND (MH
"Intensive Care Units, Neonatal") AND (MH "Early Intervention") OR (MH
"physical therapy") OR (MH "Rehabilitation") OR (MH "Infant Care") OR (MH
"Rehabilitation") NOT "drug therapy" OR "chest physiotherapy" OR "genetics" OR
"cardiac"

311



Mirari Ochandorena Acha 13. Anexos

(MH "Infant, Premature") OR (MH "Infant, Very Low Birth Weight") AND (MH
"Intensive Care Units, Neonatal") AND (MH "Child Development") OR (MH
"Motor Skills") OR (MH "Psychomotor Performance") NOT "drug therapy" OR
"chest physiotherapy" OR "genetics" OR "cardiac"

3. Pedro

neonatal intensive care unit AND infant premature
neonatal intensive care unit AND child development
neonatal intensive care unit AND Preterm Infants
neonatal intensive care unit AND Preterm Birth

4. ISIWOS

(("Infant, Premature"[Mesh] OR "Infant, Extremely Premature"[Mesh] OR
"Premature Birth"[Mesh]) AND "Intensive Care Units, Neonatal"[Mesh] AND
("Physical Therapy Modalities"[Mesh] OR "Physical Therapy Specialty"[Mesh] OR
physiotherapy OR "physical therapy" OR "developmental care" OR "Early
Intervention (Education)"[Mesh] OR "early intervention") NOT ("drug therapy"
OR "genetics" OR "chest physiotherapy" OR "cardiac"))

("Preterm Infants"[Mesh] OR "Premature Birth"[Mesh] OR "Infant, Extremely
Premature"[Mesh]) AND "Intensive Care Units, Neonatal"[Mesh] AND ("Physical
Therapy Modalities"[Mesh] OR "Physical Therapy Specialty"[Mesh] OR
physiotherapy OR "physical therapy" OR "developmental care" OR "Early
Intervention (Education)"[Mesh] OR "early intervention") AND ("Psychomotor
Performance"[Mesh] OR "Child Development"[Mesh]) NOT ("drug therapy" OR
"genetics" OR "chest physiotherapy" OR "cardiac")

(("Preterm Infants"[Mesh] OR "Infant, Extremely Premature"[Mesh] OR
"Premature Birth"[Mesh]) AND "Intensive Care Units, Neonatal"[Mesh] AND
("Physical Therapy Modalities"[Mesh] OR "Physical Therapy Specialty"[Mesh] OR
physiotherapy OR "physical therapy" OR "developmental care" OR "Early
Intervention (Education)"[Mesh] OR "early intervention") NOT ("drug therapy"
OR "genetics" OR "chest physiotherapy" OR "cardiac"))
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(("Preterm Infants"[Mesh] OR "Infant, Extremely Premature"[Mesh] OR
"Premature Birth"[Mesh]) AND "Intensive Care Units, Neonatal"[Mesh] AND
("Physical Therapy Modalities"[Mesh] OR "Physical Therapy Specialty"[Mesh] OR
physiotherapy OR "physical therapy" OR "developmental care" OR "Early
Intervention (Education)"[Mesh] OR "early intervention") NOT ("drug therapy"
OR "genetics" OR "chest physiotherapy" OR "cardiac"))

5. Psycinfo
"neonatal intensive care unit" AND "infant premature" AND "therapy"

"neonatal intensive care unit" AND "infant premature" AND "child development"

313



Mirari Ochandorena Acha 13. Anexos

ANEXO 2
Escala Physiotherapy Evidence Database (PEDro)

Escala PEDro-Espanol

1. Los criterios de eleccidn fueron especificados noQ si@ donde:
2. Los sujetos fueron asignados al azar a los grupos (en un estudio cruzado,

los sujetos fueron distribuidos aleatoriamente a medida que recibian los

tratamientos) nod sid  donde:

3. La asignacion fue oculta no Q sid  donde:

4. Los grupos fueron similares al inicio en relacién a los indicadores de

pronostico mds importantes noQ sid  donde:
5. Todos los sujetos fueron cegados noQ si@ donde:
6. Todos los terapeutas que administraron la terapia fueron cegados noQ si@ donde:

7. Todos los evaluadores que midieron al menos un resultado clave fueron
cegados nod sid donde:

8. Las medidas de al menos uno de los resultados clave fueron obtenidas de
mds del 85% de los sujetos inicialmente asignados a los grupos noQ sid  donde:

9. Se presentaron resultados de todos los sujetos que recibieron tratamiento
o fueron asignados al grupo control, o cuando esto no pudo ser, los datos
para al menos un resultado clave fueron analizados por “intencién de tratar” no Q si @  donde:

10. Los resultados de comparaciones estadisticas entre grupos fueron informados
para al menos un resultado clave noQ si@ donde:

11. El estudio proporciona medidas puntualis y de variabilidad para al menos
un resultado clave noQd sid  donde:

La escala PEDro estd basada en la lista Delphi desarrollada por Verhagen y colaboradores en el Departamento de
Epidemiologia, Universidad de Maastricht (Verhagen AP et al (1998). The Delphi list: a criteria list for quality
assessment of randomised clinical trials for conducting systematic reviews developed by Delphi consensus. Journal
of Clinical Epidemiology, 51(12):1235-41). En su mayor parte, la lista estd basada en el consenso de expertos y no en
datos empiricos. Dos items que no formaban parte de la lista Delphi han sido incluidos en la escala PEDro (items 8 y
10). Conforme se obtengan mds datos empiricos, serd posible “ponderar” los ftems de la escala, de modo que la
puntuacion en la escala PEDro refleje la importancia de cada item individual en la escala.

El propdsito de la escala PEDro es ayudar a los usuarios de la bases de datos PEDro a identificar con rapidez cuales
de los ensayos clinicos aleatorios (ej. RCTs o CCTs) pueden tener suficiente validez interna (criterios 2-9) y
suficiente informacion estadistica para hacer que sus resultados sean interpretables (criterios 10-11). Un criterio
adicional (criterio 1) que se relaciona con la validez externa (“generalizabilidad” o “aplicabilidad™ del ensayo) ha
sido retenido de forma que la lista Delphi esté completa, pero este criterio no se utilizard para el célculo de la
puntuacion de la escala PEDro reportada en el sitio web de PEDro.

La escala PEDro no deberia utilizarse como una medida de la “validez” de las conclusiones de un estudio. En
especial, avisamos a los usuarios de la escala PEDro que los estudios que muestran efectos de tratamiento
significativos y que puntien alto en la escala PEDro, no necesariamente proporcionan evidencia de que el tratamiento
es clinicamente til. Otras consideraciones adicionales deben hacerse para decidir si el efecto del tratamiento fue lo
suficientemente elevado como para ser considerado clinicamente relevante, si sus efectos positivos superan a los
negativos y si el tratamiento es costo-efectivo. La escala no deberia utilizarse para comparar la “calidad” de ensayos
realizados en las diferentes dreas de la terapia, basicamente porque no es posible cumplir con todos los items de la
escala en algunas dreas de la prdctica de la fisioterapia.

Ultima modificacién el 21 de junio de 1999. Traduccién al espafiol el 30 de diciembre de 2012
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Notas sobre la administracion de la escala PEDro:

Todos los criterios

Criterio 1

Criterio 2

Criterio 3

Criterio 4

Criterio 4, 7-11

Criterio 5-7

Criterio 8

Criterio 9

Criterio 10

Criterio 11

Los puntos solo se otorgan cuando el criterio se cumple claramente. Si después de una lectura
exhaustiva del estudio no se cumple algiin criterio, no se deberia otorgar la puntuacion para ese criterio.
Este criterio se cumple si el articulo describe la fuente de obtencion de los sujetos y un listado de los
criterios que tienen que cumplir para que puedan ser incluidos en el estudio.

Se considera que un estudio ha usado una designacion al azar si el articulo aporta que la asignacién fue
aleatoria. E1 método preciso de aleatorizacion no precisa ser especificado. Procedimientos tales como
lanzar monedas y tirar los dados deberian ser considerados aleatorios. Procedimientos de asignacion
cuasi-aleatorios, tales como la asignacion por el nimero de registro del hospital o la fecha de nacimiento,
o la alternancia, no cumplen este criterio.

La asignacidn oculta (enmascaramiento) significa que la persona que determina si un sujeto es susceptible
de ser incluido en un estudio, desconocia a que grupo iba a ser asignado cuando se tomé esta decision. Se
puntiia esle criterio incluso si no se aporta que la asignacion fue oculta, cuando el articulo aporta que la
asignacién fue por sobres opacos sellados o que la distribucion fue realizada por el encargado de
organizar la distribucion, quien estaba fuera o aislado del resto del equipo de investigadores.

Como minimo, en estudios de intervenciones terapéuticas, el articulo debe describir al menos una medida
de la severidad de la condicién tratada y al menos una medida (diferente) del resultado clave al inicio. El
evaluador debe asegurarse de que los resultados de los grupos no difieran en la linea base, en una cantidad
clinicamente significativa. El criterio se cumple incluso si solo se presentan los datos iniciales de los
sujetos que finalizaron el estudio.

Los Resultados clave son aquellos que proporcionan la medida primaria de la eficacia (o ausencia de
eficacia) de la terapia. En la mayoria de los estudios, se usa mis de una variable como una medida de
resultado.

Cegado significa que la persona en cuestion (sujeto, terapeuta o evaluador) no conocfa a que grupo habia
sido asignado el sujeto. Ademds, los sujetos o terapeutas solo se consideran “cegados™ si se puede
considerar que no han distinguido entre los tratamientos aplicados a diferentes grupos. En los estudios en
los que los resultados clave sean auto administrados (ej. escala visual analogica, diario del dolor), el
evaluador es considerado cegado si el sujeto fue cegado.

Este criterio solo se cumple si el articulo aporta explicitamente zanfo el nimero de sujetos inicialmente

asignados a los grupos como el nimero de sujetos de los que se obtuvieron las medidas de resultado clave.

En los estudios en los que los resultados se han medido en diferentes momentos en el tiempo, un resultado

clave debe haber sido medido en mis del 85% de los sujetos en alguno de estos momentos.

El andlisis por intencién de tratar significa que, donde los sujetos no recibieron tratamiento (o la
condicién de control) segin fueron asignados, y donde las medidas de los resultados estuvieron
disponibles, el andlisis se realizé como si los sujetos recibieran el tratamiento (o la condicién de control)
al que fueron asignados. Este criterio se cumple, incluso si no hay mencién de andlisis por intencién de
tratar, si el informe establece explicitamente que todos los sujetos recibieron el tratamiento o la condicién
de control segin fueron asignados.

Una comparacion estadistica entre grupos implica la comparacion estadistica de un grupo con otro.
Dependiendo del disefio del estudio, puede implicar la comparacion de dos o mis tratamientos, o la
comparacién de un tratamiento con una condicién de control. El andlisis puede ser una comparacién
simple de los resultados medidos después del tratamiento administrado, o una comparacion del cambio
experimentado por un grupo con el cambio del otro grupo (cuando se ha utilizado un andlisis factorial de
la varianza para analizar los datos, estos tltimos son a menudo aportados como una interaccion grupo x
tiempo). La comparacién puede realizarse mediante un contraste de hipdtesis (que proporciona un valor
"p", que describe la probabilidad con la que los grupos difieran sélo por el azar) o como una estimacién
de un tamario del efecto (por ejemplo, la diferencia en la media o mediana, o una diferencia en las
proporciones, o en el nimero necesario para tratar, o un riesgo relativo o hazard ratio) y su intervalo de
confianza.

Una estimacién puntual es una medida del tamano del efecto del tratamiento. El efecto del tratamiento
debe ser descrito como la diferencia en los resultados de los grupos, o como el resultado en (cada uno) de
todos los grupos. Las medidas de la variabilidad incluyen desviaciones estandar, errores estindar,
intervalos de confianza, rango intercuartilicos (u otros rangos de cuantiles), y rangos. Las estimaciones
puntuales y/o las medidas de variabilidad deben ser proporcionadas grificamente (por ejemplo, se pueden
presentar desviaciones estindar como barras de error en una figura) siempre que sea necesario para
aclarar lo que se estd mostrando (por ejemplo, mientras quede claro si las barras de error representan las
desviaciones estindar o el error estindar). Cuando los resultados son categdricos, este criterio se cumple
si se presenta el mimero de sujetos en cada categoria para cada grupo.
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ANEXO 3

Puntuaciones de la escala PEDro de los articulos incluidos en la
revision sistematica, item por item

ltem

h Total
Studyauthorsand -, 5 o o 2 g 9 19 11 1% Quaiy
year of publication SRiE
Cameron et al. )
2005 1 1 0 1 0 0 1 0 0 1 1 5 fair
Fucile et al. 2010 1 1 1 1 1 0 0 1 0 1 1 7 good
Glazebrook 2007 1 1 0 1 0 0 1 1 1 1 1 7 good
Johnson et al. 2009 1 1 0o 1 o0 o 1 1 1 1 1 7 good
Kanagasabai et al.
o1 1 10 1 o0 0 O 1 1 1 1 6 good
Koldewijn et al.
5009 1 1 1 o o0 o 1 1 1 1 1 7 good
Kyng et al. 2012 1 1 1 1 0 0 0 0 0 1 1 5 fair
Nordhovetal. 2010 1 1 1 0 0 1 1 1 1 1 8 good
Procianoy et al.
5010 1 1 1 1 0o o 1 o o0 1 1 6 good
Teti et al. 2009 1 1 0 0 0 0 0 0 1 1 1 4 fair
Ustad et al. 2016 1 1 1 1 0 0 1 1 1 1 1 8 good
Wu et al. 2014 1 1T 1 1 0 o 1 o 0 1 1 6 good

1. Eligibility criteria were specified (not scored); 2. Subjects were randomly allocated; 3.
Allocation was concealed; 4. The groups were similar at baseline regarding the most
important prognostic indicators; 5. There was blinding of all subjects; 6. There was
blinding of all therapists who administered the therapy; 7. There was blinding of all
assessors who measured at least one key outcome; 8. Measures of at least one key
outcome were obtained from more than 85% of the subjects initially allocated to groups;
9. Data for at least one key outcome was analysed by “intention to treat”; 10. The results
of between-group statistical comparisons were reported for at least on key outcome; 11.
The study provides both point measures and measures of variability for at least one key
outcome

0: not satisfy the criteria; 1: satisfy the criteria.
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ANEXO 4

Resumen de los articulos incluidos en |a revision sistematica.

Authors and Results and statistical
. . Frequency of Control Outcome L
year of Early developmental intervention ) ) ) findings: p-value /
. intervention Intervention measure ]
publication effect size (d)
Cameron et al. Neonatal Developmental Maximum 10 min Nontreatment AIMS at 4 p= 0,095
2005 Program: parents’ education to sessions (the length (NT) preterm months of Treatment group
promote symmetry, strengthen was dependent onthe | group received no | corrected age. showed smaller
muscles, rotation and movement infants” medical developmental number of preterm
experience, and to prevent stability and physiotherapy infants with abnormal
contractures. LAP| was used to behavioral state). The intervention. motor development
assess infants weekly with one or intervention lasted compared to NT
both of the parents present. It from birth until 4 group.
consists of observation posture months corrected age.
and active responses from the
infant.
Fucile et al. Multisensory stimulation. Divided i In all groups, 15 min The researcher TIMP at theend | T+Kand O+T+Kp
2010 in three groups: stimulation twice a placed her hands of the <0,033
Oral (O+0) stimulation. day. 30 min per day in the incubator, intervention. Effect size:

Tactile-kinaesthetic (T+K)
stimulation.

for 10 days within a
14-day period.

but not touching
the infant, for 15

Age at
assessment not

control vs 0+0 0,66
control vs T+K 1,00

Oral-tactile-kinaesthetic (O+T+K) min twice a day specified. control vs O+T+K 1,00
stimulation. (total: 30 min per
day).
Glazebrook et Parent Baby Interaction Program. 1 hour per week. Usual care NAPI at 35 p=0,17
al. 2007 Composed by tactile, discussion, Starting during the (further details gestational Effect size control vs
verbal and observational first week after birth. were not weeks. intervention 0,08
activities. Option to continue at provided).

home for up to 6
weeks after discharge.

Johnson et al.
2009

Parent Baby Interaction Program.
Composed by tactile, discussion,
verbal and observational
activities.

1 hour per week.
Starting during the
first week after birth.
Optionally, 6 weekly
sessions after
discharge.

Standard care
alone (further
details were not
provided).

Bayley Scales of
Infant
Development
2" edition at 24
months of
corrected age.

p=0,30

Effect size control vs
intervention 0,17
Lower proportion of
infants classified with
moderate to severely
delayed psychomotor
development at IG.

Kanagasabai et
al. 2013

Multisensory stimulation:
auditory, tactile, visual and
vestibular stimulation.

12 min per day for

5 days per week,
starting after 33 weeks
PMA until hospital
discharge. 12 sessions
in total.
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Standard NICU
care consisted on
kangaroo mother
care and exclusive
breast feeding.

INFANIB
between 38-
and 40-weeks
corrected age.

p=0,001

Items: heel to ear p=
0,016; popliteal angle
p=0,001; standing
weight bearing p=
0,044

Effect size control vs
intervention 0,98



Koldewijn et al.
2009
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Infant Behavioral Assessment and
Intervention Program (IBAIP).
Based on repetitive observations
of the infant’s behavior and the
setting during the interaction.
The program builds on the
infants” and parents’ strength.
The IBA is used to sensitizes
parents to their baby’s responses.

1 IBAIP session shortly
before discharge, and
6to 8 home
interventions until
infants’ 6 months
corrected age. Each
home visit lasted
approximately 1 hour.

Standard care:
regular outpatient
visits to the
pediatrician
(physical therapy
if necessary).

13. Anexos

Bayley Scales of
Infant
Development
2" edition at 6
months
corrected age.

p=0,008
Effect size control vs
intervention 0,19

Kyng et al. 2012

Mother — Infant Transaction
Program: the first seven sessions
were undertaken before
discharge. It focuses on both
parent-infant relationship and
infant development.

Seven sessions at the
hospital and 4 home
visits.

Standard care
included to some
elements of
developmental
care (reduced
noise

and light, nesting
of the infants),
parents’ presence,
and elements of
kangaroo care.

The ASQ-3, and
the MSEL at 36
months of

corrected age.

ASQ-3

gross motor p= 0,89
fine motor p=0,17
MSEL

gross motor p= 0,56
fine motor p=0,37

Nordhov et al.
2010

Modified version of the Mother-
Infant Transaction Program: initial
debriefing session; 1-hour daily
sessions to enhance parents’
ability to respond contingently
and to be interactively sensitive
partners; and 4 home visits.

1 hour per day with
parents, for 7
consecutive days.
Starting 1 week before
hospital discharge. 4
visits at home (3, 14,
30y 90 days after
discharge).

The standard
protocol: physical
examination and
an offer of
training in infant
massage, a clinical
examination, and
a discharge
consultation.

Bayley Scales of
Infant
Development
2n edition at 3
and 5 years.

p=0,6
Items: standing on one
food p=0,03; placing
the right keys in a box
with the nondominant
hand p=0,03

Effect size control vs
intervention 0,06

Procianoy et al.
2010

Tactile and kinesthetic
stimulation provided by mothers.

15 min sessions, 4
times per day, with an
interval of 6 hours.
From birth until
discharge.

Skin-to-skin care.

Bayley Scales of
Infant
Development
2" edition at 2
years of
corrected age.

p=0,072
Effect size control vs
intervention 0,04

Teti et al. 2009

Intervention consisted of two
psychoeducational components
and one parent-administered
infant massage component
(tactile and kinesthetic
stimulation).

8 sessions during 20
weeks.

The intervention
sessions lasted from 1
to 2 hours. Massage: 5
min phases of tactile
and kinesthetic
stimulation. 15 min
massage sessions 2-3
times a day.

General support
with opportunities
for parents to
discuss specific
concerns
regarding their
babies and
adjustment to
parenting.

Bayley Scales of
Infant
Development
2n edition at 3-
to 4-months
corrected age.

p=0,003

Effect size

ELBW vs VLBW 0,49;
ELBW vs LBW 0,68;
VLBW vs LBW 0,31
ELBW infants scored
significantly lower
than VLBW and LBW.

Ustad et al.
2016

Physical therapy to improve
postural control, head control
and midline orientation. One
parent on each family was taught
to administer the intervention.
Additional consultations based on
individual needs.

10 min sessions,

2 times per day at the
NICU.

If early discharge, the
intervention continued
at home until 36
weeks PMA.
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Usual care: no
additional
physiotherapy,
only information
about positioning
and handling.

TIMP at 37- and
52-weeks PMA.

p=0,005
Effect size control vs
intervention 0,4



Wu et al. 2014
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The Clinic-based intervention
program (CBIP) infants and home-
based intervention program
(HBIP) infants received in-hospital
and after-discharge interventions.
Both consisted on teaching
parents, massage, parent
education, and modulation of
environment.

The difference between both
programs was the location of
after-discharge intervention
(hospital and home, respectively).

In-hospital
intervention started
during NICU stay.
After-discharge, 8
visits in total: first
week after discharge,
1,2,4,6,9and 12
months of age.
Duration of massage
and home-visits was
not specified.

Usual Care
Program (UCP)
group infants
received standard
developmental
care which
consisted on
child-focused in-
hospital
interventions and
neonatal clinic
visits. 5 sessions in
total.

Bayley Scales of
Infant
Development
3 edition at 24
months of
corrected age.

p=0,05
Effect size CBIP vs

HBIP 0,15; CBIP vs UCP
0,19; HBIP vs UCP 0,03

AIMS: Alberta Infant Motor Scale; ASQ-3: Ages and Stages Questionnaire 3 edition; CG: control
group; d: Cohen’s d; ELBW: extremely low birth weight infants; IBA: Infant Behavioral Assessment; IG:
intervention group; INFANIB: Infant Neurological International Battery; LBW: low birth weight infants;
MSEL: Mussel Scale of Early Learning; NICU: neonatal intensive care unit; PMA: post-menstrual
age; TIMP: test of infant motor performanceVLBW: very low birth weight infants
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ANEXO 5

Material escrito de la intervencion temprana multimodal de
fisioterapia

INTERVENCION TEMPRANA DE FISIOTERAPIA
UCIN: Educaciéon Parental . ')0

Sesion 1:

Estimados padres, sabéis que vuestro hijo/a se encuentra en la
Unidad de Cuidados Intensivos Neonatal (UCIN), porque ha
nacido de manera prematura.

Como nifio/a prematuro, necesita un cuidado y atencion especial, ' \§ ‘
por lo que el personal del Servicio de Neonatologia del hospital % e %
se encargara de crear un ambiente seguro y tranquilo, lo mas .

parecido posible al Utero materno.

Mantener una luminosidad baja, disminuir el ruido y el posicionamiento del
cuerpo de vuestro hijo/a son algunas estrategias para hacer de la UCIN un
entorno mas agradable para él/ella, ya que las luces intensas y voces fuertes
pueden molestarle.

Nosotros podemos cuidar de nuestro hijo/a favoreciendo su crecimiento y
desarrollo futuro.

Este puede parecer un lugar frio por todos los sonidos y maquinas,
y es normal que durante este periodo experimentéis muchos
sentimientos abrumadores: tristeza, culpabilidad, miedo o
preocupacion sobre vuestro hijo/a o sobre lo que pasara.

Las madres y padres pueden mostrar los mismos o diferentes

sentimientos, y eso estd bien. Intentar ser pacientes el uno con el

otro.

Actualmente, sabemos que los padres podéis marcar una diferencia muy grande:

una ayuda temprana puede mejorar el desarrollo a largo plazo. Ademas, estar
involucrados en el cuidado de vuestro hijo/a puede ayudaros a sentiros mas
seguros cuando os vayais a casa.
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Podéis venir a la UCIN tantas veces como querdis a estar con vuestro
hijo/a.

Podéis hacer que el bebé escuche vuestra voz, sienta vuestro tacto. Sera
reconfortante y familiar para él/ella.

Podéis aprender qué cuidados podéis proporcionarle (tomar la
temperatura, cambiar el pafial, bafiar, alimentar y calmarlo/a).

Si el personal utiliza un vocabulario que no entendéis, podéis preguntar
siempre que lo necesitéis.

Poco a poco aprenderéis las fortalezas y diferencias de vuestro hijo/a.

Los bebés prematuros son especiales, debido a que no han estado en el Utero

el tiempo suficiente para desarrollarse.

éEn qué puede ser diferente? Puede ser que:

Tenga un comportamiento diferente al que tienen los nifios a término,
especialmente si nacen con menos de 32 semanas de gestacion.

Sean mads pequefios.

Sean mas flexibles y tengan las extremidades menos recogidas.

Tengan movimientos mas agitados o espasmaodicos.

Se cansen mas facilmente.

Tengan respuestas diferentes o adversas al tacto y el movimiento.
Tengan dificultades para conciliar el suefio.

Tengan necesidades para la alimentacién, tengan reflujo, o que
necesiten alimentarse por sonda hasta que tenga una succién mas
fuerte.

Necesiten oxigeno.

Podéis interactuar con vuestro hijo/a mediante muchas vias, incluyendo el tacto,

lavozyelolor:

Cuando el bebé estd en el Utero, reconocen a sumama y papa a través
del olor y las voces.

Podéis tocarle suavemente o hablarle con voz calmada. Vuestra
presencia a su lado es confortante para él/ella.

Algunas madres colocan dentro de la incubadora un pulpo que tiene
impregnada el olor materno, incluso de la lactancia materna. Este olor es
Unico y puede ayudar a tu hijo/ a conectarse y vincularse contigo.

321



Mirari Ochandorena Acha 13. Anexos

Sin embargo, los neonatos prematuros pueden ser muy sensibles a la
sobreestimulacion. Por eso, ofreceremos los estimulos de manera que no
sobrepase sus capacidades.

Con el tiempo, aprenderéis a identificar las sefiales de vuestro hijo/a. Podréis
aprender a leer o interpretar sus sefiales, lo cual os facilitard en su cuidado
cuando os vayais a casa.

Eventualmente, seréis los expertos sobre vuestro hijo/a y sabréis lo que
necesita para crecer y desarrollarse de manera fuerte y sana.

Ha nacido antes de tiempo, pero la maduracién y adquisiciéon del desarrollo
evolutivo va en funcién de la edad que deberia tener. Darle tiempo para
adaptarse a cualquier cambio o estimulo.

El término “edad corregida” se refiere a la edad
que tendria vuestro hijo/a en este momento si
hubiera nacido a término.

Es la edad que utilizaremos para observar su

crecimiento y desarrollo, hasta que tenga 2-3

afos.
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INTERVENCION TEMPRANA DE FISIOTERAPIA o®

UCIN: Educacion Parental o ).

Sesién 2:

Comunicacion con vuestro hijo/a prematuro:

Lleva tiempo aprender a identificar y reconocer las sefiales que vuestro hijo/a
estd intentando enviarnos.

Podéis invertir tiempo en la comunicacion con
vuestro bebé en las rutinas de cada dia, como el

bafio, la alimentacion, o cambio de pafial. Esto

»o

g

puede ser beneficioso para vuestro vinculo y su

»
\

desarrollo.

Sefales de confort y disconfort:
- Momento agradable: tiempo en el que él/ella tiene capacidad de

atencién, aunque su duracidon sea breve. Es cuando podremos
interactuar mas con él/ella.

- Ante un estimulo o situacidon que sobrepasa sus capacidades, él/ella
puede mostrarse agitado, puede bostezar, llorar, girar la cabeza hacia
otro lado, hacer muecas. En estos casos, quizds necesite tranquilidad y
calma.

- El bebé puede mostrar actitudes de cansancio cuando realiza
movimientos mas agitados, bosteza, llora. En estos casos, puede que
necesite descansar.

Cuando vuestro hijo/a esta cansado o agitado, puede que necesite que le

abracéis firmemente, le masajeéis, le cantéis una cancioén suave o le alimentéis.

Cosas que podéis hacer:

- Podéis mirarle a los ojos, hablarle o cantarle.

- Podéis ofrecerle una gran sonrisa; ser tranquilizador y alentador con
él/ella.

- Necesitard que le deis tiempo para reaccionar y responder a los
estimulos.

- Silo veis cansada/o o estresada/o, darle tiempos de descanso.

- Evitar que haya demasiadas distracciones alrededor.
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- Un abrazo puede ser muy poderoso, ya que ayuda al bebé a aprender
sobre su cuerpo, a sentirse seguro y protegido, asi como a calmarse.

- Losdos, mama y/o papa podéis dar el cuidado piel-con-piel. Esto ayudara

a vuestro hijo/a a reconoceros y a estar en calma y tranquilo/a. Podéis
practicar el contacto piel con piel tan pronto como sea posible, poniendo
un dedo en la mano del bebé para que se pueda sostener.
No tengdis miedo de hablar, respirar,
suspirar o moveros suavemente cuando
estd encima vuestra piel con piel. Podéis
relajaros y disfrutar del momento.

Hablar, masajear y abrazar a vuestro hijo/a os ayudara a conocerle y le ayudara
a crecery a desarrollarse.
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Introduccién a la Estimulacién Téctil/Cinestésica:

Los bebés desarrollan el sentido del tacto tempranamente, por lo que pueden
ser muy sensibles. Por ello, podemos utilizar el tacto de manera positiva

mediante la estimulacion tactil/cinestésica.
Hoy en dia sabemos que este tipo de estimulacion favorece a los nifios
prematuros de diferentes maneras:

- Facilita el aumento de peso.

- Disminuye los dias de ingreso en el hospital.

- Reduce el riesgo de padecer infecciones.

Consiste en acariciar suavemente el cuerpo de vuestro
hijo/a, empezando desde la cabeza, cuello, hombros,

brazos, espalda y piernas; durante 10 minutos, él/ella

estara boca abajo.

Después realizaremos movimientos pasivos y suaves en
las articulaciones de los brazos y piernas; durante 5

minutos, él/ella estard boca arriba.

Ademas, puede ser una manera de comunicaros con
vuestro hijo/a y os puede ayudar a conocerle mejor. El tacto firme puede ser
relajante y calmante para él/ella, y le dard informacién sobre su propio cuerpo.

Es aconsejable hacer la estimulacién 2 veces al dia; antes de la toma de la mafiana
y de la tarde, porque esto podria ayudarle a aumentar de peso.

Lo mejor que podéis ofrecer a vuestro hijo/a prematuro es amory
tranquilidad.
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. ¥
INTERVENCION TEMPRANA DE FISIOTERAPIA -
~o

UCIN: Educacidon Parental $ )

Sesién 3:

Cuando el nifio/a estd en la UCIN, aunque todo el personal se encarga de que
esté cdmodo, puede que os preocupe que vuestro hijo/a esté sufriendo. Por eso
es interesante que conozciis diferentes maneras para prevenir el dolor y hacer
los procedimientos que pueden ser dolorosos un poco mas agradables para
él/ella.

Formas para prevenirlo:

- Podéis envolver al bebé en una manta o trapo.

- Podéis practicar el cuidado piel-con-piel y canguro.

- Podéis alimentarle antes, durante y después (preguntar a la enfermera
si es buen momento).

- Podéis mantener al bebé distraido con movimientos suaves, tacto suave
o voces agradables, con una luz baja.

- Succién no-nutritiva (chupete, dedo).

- Podéis utilizar un poco de glucosa (preguntar al personal de enfermeria).

La succidn no-nutritiva o la succién sin tomar leche,
ha mostrado tener muchos beneficios para el nifio
prematuro, especialmente cuando se alimentan por
sonda:

- Puede ayudarle a auto-regularse.
- Puede facilitar el aumento de peso.
- Puede beneficiar la toma del pecho (lactancia materna).

Esta se puede realizar mediante un chupete o con el dedo. En el caso de que se
decida hacer con el dedo, previamente debemos asegurar una adecuada higiene
de toda la mano.

La utilizacién del chupete con los bebés prematuros que se alimentan por sonda
no causa ningun problema.

La alimentacion puede ser mas dificultosa de lo que os habiais imaginado. Para

ayudar a vuestro hijo/a, podéis intentar que la alimentacién sea tranquila,
relajada y placentera, para vosotros y para él/ella.
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Si se muestra cansado/a, podéis darle un tiempo de descanso, y respetar sus
necesidades. Si tenéis dudas, podéis preguntar siempre que haga falta.

Ya conocéis los beneficios de la leche materna:

- Disminuye el riesgo de infecciones.
- Disminuye los dias de ingreso en la UCIN.
- Disminuye el riesgo de desarrollar alergias.

Cosas que podéis hacer:

- Puede ser que observéis sefiales de inquietud, retorcimiento o que se
chupa los dedos. Podria significar que tiene hambre.

- Esimportante que estés bien apoyada/o en la silla, en una zona tranquila
y relajada.

- Aguanta la cabeza del bebé y facilita la alineacién con el cuerpo, sin que
esté retorcido hacia un lado.

- Puedes sostener sus piernas y brazos suavemente acurrucados. Si esta
envuelto en una manta de lino estara mas tranquilo.

- Observandole de cerca, podréis identificar sus sefiales de
confort/disconfort.

Recordar que el nifio prematuro, los primeros dias de
vida, no tiene fuerza para succionar del pecho de su
mama. Pero podéis aprovechar los ratos que esté
despierto/a o activo/a para entrenar la toma del

pecho. Es un entrenamiento que le facilitarda la
lactancia materna mas adelante.

Mover al bebé prematuro:

Vuestro hijo/a puede ser porteado/a en varias posiciones para ayudarle a
fortalecer su musculatura y favorecer su desarrollo.
Cuando vayais a moverle podéis ayudarle a sentirse mas seguro y a desarrollar
mas fuerza de la siguiente manera:
- Avisandole suavemente antes de empezar a moverlo.
- Sosteniéndole suavemente para detener cualquier movimiento agitado.
- Realizando movimientos suaves, lentos, progresivos y oportunos.
- Facilitdndole a mantener la cabeza alineada en medio del cuerpo.
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- Porteandole en una variedad de posiciones durante el dia para que
pueda aprender a mantener la cabeza levantada (tumbada boca arriba,
tumbada boca abajo, sentada).

Por ejemplo, portearlo sobre su estdmago
(boca abajo) puede ser beneficioso para
desarrollar el control de cabeza y fortalecer la
musculatura del cuello y la espalda.

El posicionamiento del bebé puede ayudarle a estabilizarse fisioldgicamente,
motrizmente y emocionalmente.
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INTERVENCION TEMPRANA DE FISIOTERAPIA ..
UCIN: Educacion Parental . '70
Sesién 4:

Rutinas en la UCIN y en el hogar:

- Alimentacién (orientaciones de la sesion 3).

- Cambio de pafales. El momento del
cambio de pafial es ideal para
comunicaros con vuestro hijo/a.
Después, podéis aprovechar para
disfrutar de un tiempo Iudico,

fomentando la conexién con vuestro
hijo/a:
o Uniendo las manos y los pies mientras jugais o le cantdis una
cancion.
Haciendo la “bicicleta” con sus piernas.
Podéis aplicar la estimulacion tactil/cinestésica.
También es interesante que poddis introducir momentos libres
de pafial, para que pueda moverse libremente.
o Podéis intentar facilitar una buena alineacién de la cabeza hacia
la linea media, y una flexién de las piernas y brazos.

- Bafio. Este puede ser un momento divertido para que vuestro hijo/a
descubra los movimientos de su cuerpo. Un bafio caliente puede ser
relajante, y tiene una intencion mas Iddica que higiénica.

Ademas, para él/ella puede ser de especial agrado si tiene reflujo o si a
veces estd muy inestable.
Podéis hacer la hora del bafio mas agradable de la siguiente manera:
o Manteniendo al bebé caliente dentro y fuera del bafio.
Ala hora de sacarle del agua, podéis arroparle y secarle mientras
le abrazdis. De esta manera no cogera frio con el cambio de
temperatura o con el aire.
o Sinole gusta bafiarse, podéis probar envolviéndole en un pafio
o trapo de muselina y colocarle suavemente en el agua. Una vez
esté mojado/a podéis quitarle el pafio.
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Algunos bebés les gusta mas cuando estadn cubiertos, asi que
también podéis probar manteniéndole el pafio encima del pecho
durante todo el bafio.

Podéis moverlo suavemente, de un lado a otro, mientras cantais
una cancion.

Podéis animarle a que empuje con los pies desde el final de Ia

bafiera.

Tumbado boca abajo sobre el |7
agua, es importante que os ‘
aseguréis que la cabeza estd bien TN

sujeta. -
Tumbado de lado sobre el agua, ~ c

le podéis facilitar que juegue con - .
sus manos en la linea media y ‘.

mover las piernas.

- Dormir. Es el momento mas importante para favorecer el desarrollo

cerebral. En los primeros meses de vida puede que vuestro hijo/a

duerma alrededor de 16-20 horas diarias; a veces incluso mas.

En ocasiones, los bebés prematuros pueden tener dificultades para

aprender a calmarse y a dormir, especialmente de noche. Asi que, puede

ser que necesite unos dias para aprender a regular el tiempo

despierto/dormido.

Podéis ayudarle de la siguiente manera:

O

Fomentando el juego y la estimulacién durante el dia, en vez de
por la noche.

Teniendo una rutina vespertina. Por ejemplo: el bafio, seguido
de alimentacion, luego un cuento o una cancién de cuna.

En la medida de los posible, cuando se duerma en vuestros
brazos, es recomendable intentar no desarroparlo al ponerlo en
la cuna. Podéis llevarlo envuelto para que mantenga la
temperatura y la contencién. De esta manera, no perdera calor
y mantendra una postura adecuada.

Los bebés que han estado mucho tiempo en el hospital, puede
ser que se acostumbren al ruido y a la luz, de manera que se
encuentran cémodos. En estos casos, podéis probar si se calma
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proporcionandole una luz de noche o reproduciendo una radio
suavemente para que concilien el suefio.

o Podéis envolver a vuestro hijo/a en un
pafio delgado, como la muselina, con los
brazosy las piernas dobladas y las manos
juntas. Esto le recuerda el tiempo que
paso acurrucado en el Utero y le puede
ayudar a sentirse seguro/a.

Intentaremos evitar envolver al bebé con

las piernas rectas, ya que no es bueno
para las articulaciones de la cadera.

Si vuestro hijo/a tiene reflujo, unos consejos:

o Antes de acostarle, podemos sostenerle recto o vertical sobre
nuestro hombro durante un rato.

o Podemos levantar la cabecera de la cuna para que duerma con
una ligera pendiente. Se puede hacer colocando algo debajo del
colchdn para levantar ligeramente el extremo de la cabeza. No
se debe utilizar cojin o almohada en la parte superior del

colchon.
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Sesion 5:

Porteo de vuestro hijo/a:

Actualmente, disponemos de una gran variedad de
elementos que nos facilitan el porteo del bebé. Los
portabebés ergondmicos, o el fular/pafiuelo pueden
ser beneficiosos, ya que, al contrario de la silleta o el
carrito, nos permite sostener al bebé acurrucado
contra nuestro cuerpo.

La mejor postura que podemos ofrecerle al nifio
prematuro es envuelto con un pafio de muselina, con las
piernas y los brazos dentro del cabestrillo del adulto,
evitando que las lleve colgando.

Intentaremos mantener una mano nuestra en contacto
con el bebé, para que se sienta seguro y protegido.

13. Anexos

)
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/(x\,

23 fam
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> : %

0-3 Months

En las imdgenes se muestra la manera correcta de llevar al bebé entre los 0-3

meses de edad corregida y los 4-6 meses de edad corregida. Esta progresion se

hara en funcion de la adquisicién del control de cabeza.

Jugando con vuestro hijo/a:

Jugar es mucho mas que pasar un rato divertido. A través del juego vuestro hijo/a

puede aprender a:

- Ver, oir, oler, tocar y explorar muchas cosas diferentes.

- Comunicarse con vosotros y con los demas.
- Descubrir el mundo.
- Producir cosas como ruido o movimiento.

Podemos favorecer el momento del juego:

- Tendremos en cuenta que los bebés prematuros pueden cansarse

rdpido, y para no sobreestimularlos, intentaremos que los momentos de

juego sean cortos y cuando él/ella esté activo/a.
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Juguetes para favorecer su desarrollo:

A veces, simplemente abrazarle, mirarle y hablarle es una manera

estupenda de jugar.

Puede ser que nos indique que estd cansado/a mirando hacia el otro

lado, arqueandose, haciendo muecas o llorando.

Podéis hacer que el juego sea parte de las actividades diarias o de la

rutina: cambiar el pafial, vestirse, bafiarse o trabajar en el hogar.

Los gimnasios para bebés o mantas multi-
actividad pueden ser beneficiosos para su
desarrollo. Tienen objetos coloridos que
seran llamativos, de manera que pueden
facilitarle a practicar el alcance y el tacto con

las manos y los pies.

Para favorecer su desarrollo, podemos asegurarnos de
que los juguetes sean seguros y adecuados para él/ella:

Con luces, faciles de coger (sonajeros).

Seguros para masticar y chupar, que no tengan
ninguna pieza que se pueda desprender para
que no se ahogue, y que no sean toxicos.

Con diferentes formas, texturas y tamafios

(duro, suave, aspero, etc.).

Que hagan ruido cuando se mueven.

Que sean brillantes y con colores de contraste |5 ‘:;4 ~ ;
como rojo, negro, blanco y amarillo. o« ; -
Que se puedan colgar de algln marco para que & ;“;

. P &
pueda intentar cogerlos. 98

Leer libros puede ser una manera entretenida y divertida de relacionaros con

vuestro hijo/a, y fortalecer el vinculo. Puede facilitarle a aprender sonidos que

mas adelante le ayudard a hablar y a leer, asi como a reconocer objetos del dia a

dia.

Podéis leerle libros cuando esté sentado sobre vosotros o jugando en el suelo.
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Podéis escoger libros que:
- Contengan palabras simples, con muchos ritmos, rimas y repeticiones.
- Con imagenes grandes y brillantes, de cosas claras para que pueda
aprender a reconocer (por ejemplo, animales).

- De paginas resistentes y duras de cartdon o telas; que sean seguras si las
muerden.

Nunca es demasiado temprano ni demasiado
tarde para empezar a leer a vuestro hijo/a.
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. 00
INTERVENCION TEMPRANA DE FISIOTERAPIA .
UCIN: Educacion Parental X )

Sesién 6:

Posiciones de juego para vuestro hijo/a:

Es importante que pueda experimentar en diferentes posiciones. Podéis
colocarlo encima de una superficie adecuada, por ejemplo, en el suelo.
- Boca arriba: podéis facilitarle de la siguiente manera:

o Colocando una toalla enrollada o un cojin en forma de media
luna bajo su cabeza y brazos; o apoyar todo su cuerpo sobre un
cojin circular de juego o toallas enrolladas.

** Cuando utilicéis cualquier tipo de soporte mencionado,
siempre debéis estar cerca de él/ella y nunca colocar dichos

soportes para dormir.

o Podéis colocar los juguetes de
manera que estén lo suficientemente
cerca para que pueda alcanzarlos con
las manos o los pies.

o Es interesante que disponga de

|Il

“tiempo libre de pafial” cada dia, de

esta manera podrd patalear vy
moverse sin restricciones.

- Tumbado de lado: puede facilitarle a jugar con las
dos manosy los dos pies juntos. Podéis ayudarle de
la siguiente manera:

o Colocando una toalla enrollada bajo su
cuerpo.

o Colocando los juguetes de manera que le
resulte facil alcanzarlos.

o Nos aseguraremos de que la pierna
superior estd en frente de la pierna inferior.

- Tumbado boca abajo: en las primeras etapas, es importante que el nifio
desarrolle fuerza en los musculos de la cabeza, cuello y tronco; asi como
gue realice apoyos con los brazos. Podéis ayudarle de la siguiente
manera:

335



Mirari Ochandorena Acha 13. Anexos

O

Recordad que debéis estar cerca de él/ella
cuando esté boca abajo, y nunca utilizar esta

Podéis empezar con el tummy-time o “tiempo boca abajo”. Para
ello podéis colocar a vuestro hijo/a sobre vuestro hombro o
pecho, de manera que pueda disfrutar de la vibracién de vuestra
voz y sentir el calor de vuestra piel, vuestros movimientos,
vuestra respiracion.

Podéis proporcionarle periodos cortos boca abajo en el suelo e
ir aumentandolos a medida que se acostumbre a ello. Si no le
resulta agradable empezad simplemente con unos segundos.

A medida que crece, podéis colocarle sobre vuestras piernas o
con una toalla enrollada bajo las axilas o con un cojin en forma
de media luna. De esta manera favorecemos que apoyo los
brazos por delante de la cabeza.

Podéis animarle cantando, sonriéndole
o acaricidandole la  espalda; vy
manteniéndole  entretenido/a  con
juguetes o espejos.

Evitaremos ponerle boca abajo justo
después de comer.

postura para dormir.

Desarrollo motor del nifio prematuro:

Sabéis que los nifios prematuros suelen tener un desarrollo disarmdnico, y puede

gue no sigan el mismo ritmo de desarrollo que un nifio nacido a término. Ademas,

los nifios prematuros a veces no realizan los hitos motrices de manera exacta.

A continuacion, se presentan algunos ejemplos de diferentes actividades que

probablemente observaréis en vuestro hijo/a. Debéis recordar que la edad es

aproximada y siempre teniendo en cuenta la edad corregida de vuestro hijo/a:
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Alrededor de 1-2 meses de edad corregida:

Puede que empiece a comunicarse con vosotros mediante la sonrisa,
“hablando”; y a mirar cosas, especialmente vuestra cara.

Puede que empiece a mantener la cabeza recta en posicion vertical.
Puede tener preferencia para mirar hacia un lado, pero siendo capaz
de mover la cabeza hacia los dos lados

Alrededor de 3-4 meses de edad corregida:

Puede que empiece a reirse y a seguir los objetos y los ojos de la gente.
Puede ser que consiga apoyar los brazos cuando estd tumbado boca
abajo en el suelo.

Puede que mantenga la cabeza estable y mire hacia todas las
direcciones.

Puede que junte las dos manos y los pies por igual; y levante las dos
piernas a la vez.

Puede que agarre objetos que se le encuentre con las manos.

Puede que lleve los juguetes y las manos a la boca.

Alrededor de los 6 meses de edad corregida:

Puede que se mantenga sentado por unos segundos con las manos
apoyadas.

Puede ser que empiece a voltear desde su barriga hacia su espalda, y
al revés.

Puede ser que alcance los objetos y juguetes con cualquiera de las dos
manos.

Puede ser que observéis algin signo que no se haya descrito anteriormente, por

lo que serd recomendable comentar en las visitas de seguimiento con los

profesionales sanitarios.

Entre todos, siendo observadores de vuestro hijo/a, encontraremos una

harmonia entre sus posibilidades y necesidades.
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UCIN: Estimulacion Tactil / Cinestésica

INTERVENCION TEMPRANA DE FISIOTERAPIA g

La Estimulacion Tactil y Cinestésica (ET/C):

Esta actividad no solo puede favorecer al crecimiento y desarrollo motor
de vuestro hijo/a, sino también puede favorecer su capacidad de auto-
regulacion y el vinculo que tiene con vosotros.

Podemos utilizar el tacto de una manera positiva, para
proporcionarle calma y tranquilidad.

La técnica consiste en acariciar suavemente el cuerpo de
vuestro hijo/a y mover sus articulaciones.

1. Empezaremos con la estimulacién tactil, desde la
cabeza = cuello = hombros = brazos =

espalda = piernas.
Durante 10 minutos, el nifio/a estara boca abajo.

2. Después realizaremos movimientos pasivos y suaves en las

articulaciones de los brazos y piernas.
Durante 5 minutos, el nifio/a estara boca arriba.
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Consejos para que la estimulacién sea mas beneficiosa:

Moviéndonos de manera suave y lenta, transmitiremos calma al
bebé.

Podemos estar atentos a sus reacciones, para descubrir lo que le
gusta y lo que no.

Si observamos sefiales de incomodidad, nos detendremos.
Podemos volver a intentarlo mas tarde.

Podemos hacerlo después de un bafio, del cambio de pafial o en el
momento de juego; como parte de las rutinas.

En la medida de lo posible, nos aseguraremos que el ambiente es
calido, y que hay el minimo de distracciones, para que ambos
estemos comodos.

Es un momento en el que podéis disfrutar y comunicaros con
vuestro hijo/a.

Es recomendable realizar la estimulacion 2 veces al dia (en total, 30

minutos al dia); antes de la toma de alimento de la mafiana o de la tarde.

Se recomienda que la estimulacién se realice en un minimo de 10 dias, a

lo largo de un periodo de 2 semanas. Una vez completado este periodo,

podéis seguir realizando la técnica sin la supervision del fisioterapeuta.

Os animamos a incorporar la estimulacién tactil y cinestésica como forma

de comunicacidn con vuestro hijo/a en las rutinas diarias, tanto en la UCIN

como en el hogar.

Hoy en dia sabemos que este tipo de actividad favorece a los nifios

prematuros de diferentes maneras:

Facilita el aumento de peso.
Disminuye los dias de ingreso en el hospital.
Reduce el riesgo de padecer infecciones.
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La intervencion sera anulada si:
- Vuestro hijo/a experimenta un aumento de demanda de oxigeno

en las 24 horas previas.

- Un aumento de la aparicion de apnea/bradicardia o desaturacion
de oxigeno en las ultimas 24 horas.

- Si presenta una gran perturbacién 30 minutos antes de comenzar
con la estimulacion.

La intervencion se detendra en el caso de que:
- El bebé presente cualquiera de los siguientes signos: apnea,

bradicardia, desaturacion de oxigeno, agitacion incontrolable
(movimientos de brazos y piernas), llanto, vomito.

En cualquiera de estos casos, seréis informados para anular o detener la
estimulacion.
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Introduccidn del programa de desarrollo psicomotor para el HOGAR:

Es un programa de diferentes actividades para vuestro hijo/a, y vosotros como
padres podréis ayudarle a realizarlos. Estas actividades presentaran una
progresion de 2 fases, segln la edad corregida de vuestro hijo/a:

- Fase 1: desde las 40 semanas de edad gestacional a 1 mes edad
corregida.
- Fase 2: desde 1 mes de edad corregida a 2 meses edad corregida.

Es recomendable llevar a cabo las actividades del programa en sesiones de 15-
20 minutos, 2 veces al dia (con una separacion de 4-5 horas), 5 dias a la
semana.

El programa comenzara a partir de las 40 semanas de edad gestacional, una vez
os hayadis instalado y adecuado a la rutina en el hogar.

Los objetivos de este programa son:

- Ayudaros a establecer rutinas de juego apropiados para el desarrollo de
vuestro hijo/a.
- Animaros a proporcionar oportunidades de movimiento a vuestro hijo/a.

El fisioterapeuta os proporcionara 1-2 sesiones demostrativas y practicas para

asegurar la comprension y correcta ejecucién de las actividades, durante la
primera semana de cada fase.

Es recomendable que completéis la Tabla de Registro, dénde podréis llevar un
registro de las actividades realizadas y el tiempo invertido en el dia
correspondiente. Cada semana recibiréis un recordatorio (llamada telefénico o
mensaje de movil, a determinar con cada familia), para motivaros en la
realizacién de los ejercicios.
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Sugerencias para realizar el programa:

- Es recomendable realizar las actividades en un ambiente tranquilo y
seguro.

- Atendiendo a las necesidades de vuestro hijo/a, debemos respetar el
momento en el que se encuentra. Es mejor no forzar la respuesta si no
quiere hacer alguna actividad.

- Podéis participar ambos padres o aquellas personas encargadas del
cuidado diario de vuestro hijo/a.

- Podéis acompafiar las actividades con musica, canciones, rimas y juegos.

- Podéis favorecer la relacion con otros nifios y adultos.

- El momento ideal para realizar las actividades es cuando estan
despiertos y tranquilos.

- Intentaremos dejar pasar 30 minutos después de ingerir alimento.

- Podemos aprovechar las actividades diarias y rutinas para incorporar los
ejercicios: el bafio, el juego, el vestirse.
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Fase 1 desde las 40 semanas de edad gestacional hasta 1 mes de edad
corregida:

Actividades para la visién y audicidn:

1.-

1.-

Puedes mirarle a la cara con ternura para atraer su mirada, o llamar su
atencién con un objeto de color brillante (de preferencia rojo, blanco o
negro). Puedes hacer sonidos graciosos o alegres. Puedes mover el
objeto o tu cara despacio hacia la derecha y hacia la izquierda, para que

lo siga con la vista. Si no puede hacerlo, también puedes ayudarle
movimiento suavemente su cabeza.

Actividades para brazos y piernas:

Tumbado boca arriba: extiende sus brazos delicadamente hacia abajo,
arriba y a los lados, luego puedes crizalos sobre su pecho. Deja el brazo
derecho arriba y el izquierdo abajo, y viceversa. Puedes alternar la
posicion de los brazos.

Puedes hacer lo mismo con las piernas, estira y flexiona suavemente.
Acércate con tu cuerpo hacia tu hijo/a y haz que sus pies toquen tu
vientre. Esto puede hacer que empiece a agitar las piernas y golpearlas
suavemente contra tu vientre, con movimientos alternados. Para
facilitarle, puedes apretar suavemente con un dedo en la parte inferior
de sus dedos de los pies, para que empiece a extender y flexionar sus
piernas de manera alternante. También puedes llevar, pasivamente, una
pierna hacia su estémago y sostenerla con una mano. Después puedes
estirar la pierna doblada, y realiza la misma accién con la otra pierna
(como si estuviera pataleando o yendo en bici).
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4.- En la posicién boca arriba, puedes sujetar sus brazos y piernas y girarlo
hacia un lado y hacia el otro, hasta colocarlo de lado sobre uno de sus
costados. Intentaremos que su cabeza siga el movimiento del cuerpo.

Actividades para levantar y controlar la cabeza: (Tummy time o posicionar boca
abajo)
1.- Puedes colocarlo boca abajo sobre tu pecho, cuando tu estés tumbado.
En esta posicion, llamandole por su nombre le animas para que te mire
a la cara.
2.- Puedes recostarlo tumbado boca abajo sobre una superficie firme
(siempre gue esté despierto/a), y extender ligeramente sus brazos hacia

delante. Llama su atencién colocando tu cara a la altura de la suya, o un
espejo. Intenta que pase el mismo tiempo con la cabeza girada hacia la
derecha y hacia la izquierda.

3.- También puedes portearlo boca abajo, como si fuera una “cesta” entre
tus brazos.
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Actividades para las manos:

1.- Sifrotas el dorso de sus manos con tus dedos, suavemente, le facilitara
la obertura de las manos y los dedos, para que con el tiempo pueda
aprender a coger objetos.

2.- Con tu pulgar y el indice, puedes tomar uno por uno sus dedos desde la
base y desliza hasta la punta. También puedes pasar por la mufieca.

345



Mirari Ochandorena Acha 13. Anexos

Fase 2 desde el primer mes de edad corregida hasta los 2 meses de edad
corregida:

Actividades para levantar y controlar la cabeza:

1.-

2.-

Tumbado boca arriba: puedes coger suavemente sus brazos y levantale

hasta sentarle (si hace falta, sosteniendo con tacto y firmeza su cabeza).
Tumbado boca abajo: sobre una superficie dura y apoyando los

antebrazos, puedes acariciar su espalda o pasar tus dedos a los lados de
la columna vertebral, bajando desde el cuello hasta la cadera.

Actividades para llevar las manos y los pies a la linea media:

Coldcate sentado, en una posicién comoda y con la espalda apoyada; y las piernas

ligeramente flexionadas. Coloca al bebé sobre tus muslos, con la cabeza apoyada

a la altura de tus rodillas.

1.-

En esta posicion, flexiona las piernas del bebé desde las caderas vy las
rodillas, separando los muslos para que los pies puedan tocarse. Frota
las plantas de los pies entre ellas.

Coge los brazos del bebé, desde el codo, y lleva las manos hacia la linea
media, haciendo que se toquen entre ellas (como dando palmadas).
Frota las manos la una contra la otra.

De manera alternante, en esta posicién, puedes llevar una de las manos
del bebé hacia tu cara, cabello, de manera que te acaricia todas las partes
de tu cara. Primero con una mano y luego con la otra.

Puedes hacer lo mismo pero esta vez la mano del bebé toca su propia
cara y cabeza. *Mientras vas nombrando cada parte del cuerpo que va
tocando.

Desde esta posicion, también puedes llevar los pies a las manos y/o a la
boca.
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Actividades para las manos:

1.-

2.-

Coloca un sonajero o un objeto pequefio en sumano, y ayudale a agitarla
varias veces para que trate de imitar el movimiento.

Mueve un juguete cerca de sus manos para atraer su atencion, y animalo
a cogerlo. Puedes ayudarle llevando sus manos hacia el juguete.
Cuando tenga un juguete en las manos, deja que lo examine y juegue con
él, permite que se lo lleve a la boca.

Cuelga objetos de colores llamativos a su alcance.

Coloca en su mano objetos de diferentes consistencias y texturas (una
esponja, una cuchara, papel, etc.).
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Actividades para facilitar el volteo:

1.- Tumbado de lado, sobre uno de los costados, sera mas facil que aprenda
a iniciar el volteo.

2.- Desde la posicion de boca arriba a la de boca abajo: coldcale juguetes
gue le gusten fuera de su alcance, en un lado. Llama su atencién para
que intente coger el objeto que le guste. Puede ser que primero gire la
cabeza para mirar hacia el objeto, después extienda el brazo y finalmente
se impulse con la pierna. Hazlo desde el lado derecho e izquierdo un
ndmero similar de repeticiones.

3.- Si requiere ayuda, puedes facilitarle girando la cabeza, extendiendo el

brazo o girando desde la pelvis.
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ANEXO 6
Alberta Infant Motor Scale (AIMS) —

Desarrollo motor grueso

JDY # Prone Mobllity
Prone Lying (1) Prone Prop
X
(A .
P
ONE rone Lying (2)
Physlological flexion Forearm Support (1) H-oa 1o 90°
Turns he;,:g r:'o “t‘::.c‘::v. onfroled weight shiffs
Ufts heod asymmetricall
A0 (e Forearm Support (2)
Connot maintaln head
In midiine
Ufts and maintalns
heod past 45¢
Elbows In line with
shoulders
Chest elevated Elbows In front of shoulders
Active chin tuck with neck
elongation
INE Supine Lying (1)
o _{3 Supine Lying (3)
Physiological flexion Hands to Knees
Ha,odhroongﬁon. mouth
5 =
Rondom cim and leg il W acy |
movements bring honds fo midine |
Supine Lying (2) ‘%) !
Ieck flexors active—chin tuck Chintuck
= @ Biings hands to midine | Reaches hands to knees
py l active
Head rotation toward midine 2
tory ATNR
NG : Pull to Sit
Sitting With Support Siffing With
Propped Arms %
- é ar h front of boov
R Maintains head in midiine
Lifts and maintains head ight
in midiine briefly sm‘:":ﬂ?‘ 4
IDING || supported Standing (1) Supported Standing (2)

.

May have intermittent 2

hip and knee fiexion f
Hips behind shoulders
Varioble movement of legs
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Reaching from
Forearm Support

) Eg /3 Pivoting
&

Extended Arm Support

Rolling Prone to Supine

Without Rotation Active weight shiff from )
one side
Arms extended
Chin fuck and chest . Eeriotes och Wit
olovoto e)
Loteral welght shif =
Pivots
Swimming Movement In arms
and legs
Movament inlfiated by Lateral frunk flexion

Trunk moves os one unit

Active extensor pottain

Four-Point Kne:

Legt Nlexed, obdu
ond extermolly 1

Lumbax lordosis
Mointains position

Rolling Prone to
Supine with Rotation

Trunk rotation

Hands fo Feet Rolling Supine to Prone
Without Rotation

,,\\?

Can maintain legs in

onge
Pelvic mo&lly present

Lateral head fighting
Trunk moves ot one unit

ﬂcﬂve Extension

20 |

b ghas info extension

Rolling Supine to
Prone with Rotation

<
R

Trunk rotation

with legs
. Reach W
Unsustained Sitting With Unsustained Welght Shift in Sitting Without * Rotation
Sitting Arm Support Sitting Without Unsustained Sitting Arm Support (1) in Sitting
Arm Support
o
b
L ‘\_\ . 26 ST 2
[ 2
Se r odduction A Arms move oway
P Thotacic spine extonded Weight shift forward, from body
C """""!.’h.o] positi H.l‘l,odm":uvr:km;:m s Connot bo left olont backviord, of ddeways gg: m:"dhuan'ow Sits Incepe
: propped on e
gl 2 o on extended arms In siting indefinitely cm:; RS in sitting !runk”n;:
Supported Standing (3)

Hips In line with shoulders
Active contiol of trunk
| Variable movements of legs
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ropped Sidelying

i 1 E.
=
== ,j ) 4
RO @IW
i§sociotion of le@gs
Aoulder stabiity
olation within Hody oxis

Reciprocal Crawling
oy

<3

reciprocal arm and leg

Reciprocal Creeping (1)

Four-Point Kneeling to
Sitting or Holf-Sitting

Legs abducted. and
externally rototed
Lumbar lordosis: weight
shift side to side with

lateral frunk flexion

Plays in and out of posifion
Moy get 1o sitting

movements with trunk rotation

Reaching from
Extended Arm Support

AV

Reaches with exfended am
Trunk rofation

Four-Point Kneeling (2)

AN

Hips aligned under
pelvis

Flattening of lumbar
spine

Modifled Four-Poir
Kneeling

| I

Plays in position
May move torward

Sitting to Prone

Moves out of sitting to
achieve prone lying
Pulls with arms; legs Inoctive

Sitting to Four-Point
Kneeling

Actively lifts pelvis, buttocks.

Sitting Without
Arm Support (2)

A

&

Q

Position of legs vorie

and unweighted leg to Infont moves in and
ossume four-point kneeling of positions ecslly
Pulls o Stand supporfed Standin Cruising Controlled Lower
With Support oA Withod! Through Standing
Pulis to Rotation /{
¢ Stand/Stonds e Haolf-Kneeling -2 (f===
<
D NN
)
,; | i
Controlled lowering
vah:_‘s‘%onwn Bl = Cruises z trom stonding
axtends knees Rotation of trunk sideways
i ond pelvis withaut
Pulls to stand; shiffs - Mo
weight from (otation “{ui’.:”"':seo(
sice 10 side play in posifion
———
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Reciprocal Creeping (@3]

¢ 4

Lumbar spine flot
Moves with frunk rotation

(ruising With Stands Al Early Steppin Standing from Standing from
< Shchatene lyStepping N difed Squat  Quadruped Postion squat

fotation

< Walks )?\lone [}

2 B
%
Pushes quickly with hands
to get to standing
o A Maintains pc
2 ves from squot balonce 1
o Walks independently. slonding wih controlied in fee! orv
(ruises with rotation Bolance reactions T‘g;e:' quickly with flexion and extension of trunk
in feet £ Ll of hips and knees walks independently
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ANEXO 7

Ages and Stages Questionnaires Third Edition (ASQ-3) — desarrollo
global

Cuestionario de 2 meses _, !m=0d=

En las siguientes paginas Ud. encontrara una serie de preguntas sobre diferentes actividades que generalmente hacen los bebes.
Puede ser que su bebé ya pueda hacer algunas de estas actividades, v que todavia no haya realizado otras. Después de leer cada
pregunta, por favor marque la respuesta que indique si su bebé hace la actividad regularmente, a veces, o todavia no.

Puntos que hay que recordar: Notas:

# Asegilirese de intentar cada actividad con su bebe antes de
contestar las preguntas.

Complete el cuestionario haciendo las actividades con su
bebé como si fueran un jusgo divertido.

]
# Aseglrese de que su bebé haya descansado y comido.
#  Por favor, devuslva este cusstionario antes de esta fecha:

COMUNICACION sl AVECES TODEA NO
1. zAlgunas veces su bebe produce balbuceos o sonidos suaves con la O O O N
garganta?
2. ;5ubebe hace vocalizaciones o sonidos como " guuu™? O O O -
3. Cuando Ud. le habla a su bebe, jresponde con sonidos? O O O PR
4. ;Subebé sonrie cusndo Ud. le habla? O O ) S
5. i5ubebe se ne haciendo sonidos, como produdendo una suave carcajada? O O O PR
4. Cuando Ud. regresa despues de haberse ausentado brevemente, jsu O O O -
bebe sonrie o muestra emocdion al verlo/la?
TOTAL EN COMUNMICACION
MOTORA GRUESA = AVECES TODAMA NO
1. Cuando su bebé esta acostado boca arriba, gmueve el cuerpo, los bra- O O O -
zos y las piernas (arquea, retuerce el cuerpo, ete)?
2. Cuando su bebé esta acostada boca abajo, zgira la cabeza hacia el lada? O @] O _
3. Cuando su bebe esta boca abajo, ;mantiene su cabeza levantada por O O O N
algunos segundos?
4. Cuando su bebe esta boca amiba, ;mueve sus piemas come pataleando? C_} O O N
5. Cuando su bebe esta acostado boca amba, jmusve la cabeza de un O O O N
lado para otro?
4. Despues de mantener la cabeza levantada al estar boca abajo, jsu bebe O O O N
Iz baja lentamente al suslo, an wez de dejarla caer hacia adelante?
TOTAL EN MOTORA GRUESA
pagina 2de §
Ages & Stages Questionnaires® in Spanish, Third Edition JAS0-3™ Spanish], Squires & Brickar
E102020200 1@ 2009 Paul H. Brockas Publishing Co. Al rights rassreed. Todes oz derochos resarvades.
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Cuestionario de 2 meses pagina Jds §

MOTORA FINA

1.

Cuando esta despierta, z5u bebé usualmente tiene las manos cerradas?
(Si antes las mantenia cerradas, pero ahora las abre, margque "si ")

Cuando Ud. toca con su dedo la palma de la
mano de su bebe, jle agarra el dedo?

Cuando Ud. pone un juguete en la mano de su bebe,
¢lo sostiene por algunos instantes?

25u bebe toca su propia cara con sus manos?

Cuando esta despierto, js5u bebe mantiene las manos "'U_,__\;-_
abiertas, al menos parcialments (en vez de tenerlas 'f“;;i -
cerradas en pufic, come cuando era recien nacido)? R

£5u bebé intenta agarrar o jalar su propia ropa?

RESOLUCION DE PROBLEMAS

1.

£5u bebé mira objetos que estan a una distancia de 8 a 10 pulgadas
{18-25 centimetros)?

AVECES

O

O

O

O

A VECES

O

2. ;:5ubebe lofla sigue con |a mirada cuande Ud. se mueve alrededor de D
ella?
3. Al mover lentamente un juguete peguefio de izguierda a derecha en- O
frente de la cara de su bebe (a unas 10 pulgadas, o 25 centimetros, de
distancia), glo sigue con los ojos o a veces gira la cabeza para seguirla?
4. Al mover lentamente un juguete pequefio de arriba a abajo enfrents O
de la cara de su bebe (a unas 10 pulgadas, o 25 centimetros, de distan-
cia), ;o sigue con los ojos?
5. Alsentar a su bebé en su regazo, gpresta atencion a un juguete (del O
tamafio de una taza o de una sonaja) colocado en una mesa o en el
suelo enfrente de &l?
4. Cuando su bebé esta acostada boca arriba v Ud. O
le ensena un juguete, haciendolo oscilar, zalza
los brazos y los mueve hacia el juguete?
Agas & Stages Qucstonnaircsd in Spanish, Third Edition (A50.3™ Spanish), Squires & Brickar
E102020300 1@ 2009 Paul H. Brockes Publishing Co. All rights resarved. Todos los derachos resorvados.
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O

O

O
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TOTAL EN MOTORA FINA

*5i marco “si” en fa pregunta 5, marque
“si” an [3 pregunis 1 tambicn.

TODEA MO

O
O

TOTAL EMN RESOLUCION DE PROBLEMAS
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[M] Cuestionario de 2 meses pigins 4ds 5

SOCIO-INDIVIDUAL 5 AVECES TODAYA ND

1. iAlgunas veces intenta succionar su bebe, incluso cuando no se esta O O O N
alimentanda?

2. Subebe llora cuando esta molesto, himedo, o cansade o cuando D O D R
desea que lo carguen en brazos?

3. :5ubebé le sonrie? D O O R

4. Cuando Ud. le sonrie a su bebe, gle responde con una sonnsa? D O O R

5. 5u bebe mira sus propias manos? @:@ O O O R

s M—J‘l
4. Cuando su bebe ve &l pecho o el biberdn, ;parece saber que le van a D O O R

dar de comer?

TOTAL EN SOCIO-INDMIDUAL
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Cuestionario de & meses

7 meses 0 dias

a 8 meses 30 dias

En las siguientes paginas Ud. encontrara una serie de preguntas sobre diferentes actividades que generalmente hacen los bebes.
Puede ser que su bebe ya pueda hacer algunas de estas actividades, v que todavia no haya realizado otras. Despues de leer cada
pregunta, por favor marque la respuesta que indique si su bebé hace |a actividad regularmente, a veces, o todavia no.

Puntos que hay que recordar: MNotas:

# Asegirese de intentar cada actividad con su bebe antes de

contestar las preguntas.

Complete el cuestionario haciendo las actividades con su
bebé comao si fueran un juego divertido.

#
i) Aseglirese de que su bebé haya descansado y comido.
&

Por favor, devuelva este cuestionario antes de esta fecha:

COMUNICACION

1.

5i Ud. llama a su bebe cuando ella no lofla puede ver, jvoltea la cabeza
en la direccion de su woz?

sl

AVECES

TODNAA NO

O

O o000 O

O

TOTAL EN COMUNICACION

2. Cuando escucha un ruido fuerte, jsu bebe voltea a ver de donde O O
viena?
3. Sild. imita los sonidos que hace su bebg, gella los repite? O O
4. jHace su bebe sonidos como "da”, "ga”, "ka”, y "ba"? D O
5. iResponde su bebe a los diferentes tonos de su voz y deja de hacer la D O
actividad que lo tiene entretenido, al menos por un momento, cuando
Ud. le dice "no-na"?
4. jPuede hacer dos sonidos similares como "ba-ba”, "da-da”, o "ga- O O
ga”7? (No es necesario que los sonidos tengan significado.)
MOTORA GRUESA sl AVECES
1. Cuando Ud. sienta a su bebe en el suelo, jella usa las :q‘ . D O
manos para apovarsa? (5 su bebé ya puede sentarse sin -
apoyarse con las manos, margue “si” en esta pregunta.) Jcs_‘b{f)
ey et
2. Cuando esta acostado boca arriba, jsu bebe puede darse la vuehta I::} D
para estar boca abajo, sacando los brazos hacia los lados del cuerpo?
=1
3. jPuede su bebe ponerse en la postura para gatear %’-( O D
apoyandose en las manos v en las rodillas? _‘,J fj
=y
Ages & Stages Cuestonnaires in Spanish, Third Edition (A50-3™ Spanish), Squires & Brickar
E102080201 @ 2009 Paul H. Brockas Pubishing Co. Al rights ressrved. Todos los derachcs resarvadcs.
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(2AS03) Cuestionario de 8 meses  pigina 7de 6
MOTORA GRUESA  (zrinwacion s AVECES TODANA NO

O O o —

4. 5ilUd. agarra las manos de su bebé para ayudarle a
mantener el equilibrio, z&l puede sostener su propio

peso mientras esta de pie?
p—
5. Al estar sentado en el suelo, jsu bebe puede sentarse g';_-: D O O
derecho por vanos minutos sin usar las manos para [ . .
apoyarse?™ %—f}"ﬂ
g?
4. Al ponero de pie cerca de los muebles de lacasa o de la ;!, ; D O O I
cuna, jsu bebé puede agarrarse a los muebles sin que se ::r*
apoye tambsen con el pecho? i {
W TOTAL EN MOTORA GRUESA
*5i marod “s” o “2 weces” en [a pregunta
5, marque “si” enla pregunta 1.
MOTOR.A FINA sl AVECES TODAYIA MO

O O O —

1. gExtiende la manc para tomar una migaja de pan o
un Cheerio (cereal de desayunc) v/o lo toca con el
dedo o la mano? (5i su bebé ya puede agarrar un
objeto pequenio, margue “si” en esta pregunta.)

2. ;Puede agarrar un juguete pequeno y tenerlo en la palma @ D O O N

de la mano, supetandolo con los dedos?

3. iIntenta agarrar una migaja de pan o un Cheeno (cereal O O O I
de desayuno) usando el dedo pulgar v todos los demas \
dedos, haciendo un movimiento como de rastrillo, in-
chuso si no puede agarrarle? (S ya puede agamar una
migaja o un Cheerio de esta manera, marque "si” en
esta pregunta.)

b
4. pAgarra un juguete pequeno con una sola mano? —g’;@ J{-J‘:;/'_ D O O N

5. t5ubebe logra agarrar una migaja de pan o un Cheerio D D O N
{cereal de desayuno) usando el dedo pulgar y todos k\s‘_‘_
los demas dedos, haciendo un movimiento como de R
rastrilla? (5i ya puede agarrar una migaja o un Cheerio,
marque "si” en esta pregunta.)

Ages & Stages Owesionnaires® in Spanich, Third Ediion (450.3™ Spanich), Squircs & Brickar
E102080301 © 2009 Paul H. Brockas Publzhing Co. Al rights rosarved. Todcs los deraches resoreadcs.
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Cuestionario de 8 meses pagina 4 do &

MOTORA FINA  continsacon)

&

2Puede agarrar un juguete pequeno con las yemas del ;
pulgar y de los demas dedos? [Debe haber un espado \
5

entre el juguete y la paima de la mano )™

RESOLUCION DE PROBLEMAS

1.

2

a

4.

5.

&.

E102080401

25u bebe agarra un juguete v se lo mete en la boca?

e
L

Al estar boca arriba, js5u bebé intenta agarrar un juguete que se le cayo
si lo puede ver?

iJuega golpeando un juguete contra el suelo o contra @ﬁ

la mesa? ;/r____

:5e pasa un juguets de una mano a la otra? @ _\J,—

iRecoge su bebe dos juguetes pequefios, tomando [ "\_-':\__
uno en cada mano, ¥ los sujeta por aproximadamente ,i/ Sl
L=k

un minuto?

. o e W
Al tener un jJuguets en la mano, jlo golpea contra A : o
otro que esta en la mesa? ) \

Ages & Stages Ouestionnairesd in

358

sl

@]

sl

@]

o

o

@]

AVECES

O

TODNAA MO

O

TOTAL EN MOTORA FINA

*Simarcd “si” o "2 veces” en [z pregunta
&, marque “si” en [a pregunia 2.

AVECES

O

O

TODNAA MO

O

O

TOTAL EN RESOLUCION DE PROBLEMAS

Spanish, dEdrﬁqn{ﬂSG—}"MSqllrﬂ:&Brm
2 3009 Paul H. Broockas Publizhing Co. All rights reservad. Todos los dereches
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[m Cuestionario de 8 meses pagina 5do &
SOCIO-INDIVIDUAL s AVECES TODAA ND
[y
1. Al estar boca amriba, gintents jugar agarrandose el pie? _% O O O -
.Eﬁ =]
Y =)
2. Al estar delante de un espejo grande, jintenta tocar O O O I
el espejo con las manos?
3. glntenta agarrar un juguete que no puede alcanzar? Puede que O O O I
intente darse la vuelta, girar & tronco estando boca abajo, o gatear
para agarrarlo.)
4. Al estar boca arriba, jsu bebe intenta meterse el D O O N
pie en la boca?
5. 25ubebé puede beber agua, jugo, o leche de farmula de una taza s O O O N
Ud. se la sostiene?
6. jPuede su bebe comer una galleta sin ayuda? O C:l O N

TOTAL EM 5OCIO-INDMIDUAL
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ANEXO 8

Parenting Stress Index — Short Form (PSI-SF) — Estrés parental

|NODL‘.I'IDE0UE: MA = Muy de Acuerdo  A=Deacuerdo NS =Noesfoy seguro D = En desacuerdo  MD = Muy en desacuerdo

1. A menudo tengo la sensacién de que no puedo controlar nmry bien las situacicnes MA A NS D MD
2. Siento que dejo mas cosas de mi vida de lo que nunea imaging para satisfacer las

necesidades de mi(s) hijo(s) MA A NS D MD
3. Me siento atrapado por mis responsabilidades como madre/padre MA A NS D MD
4. Desde que he tenido este hijo, no he sido capaz de hacer cosas nuevas y diferentes MA A NS D MD
3. Desde que he tenido este hijo, siento que casi nunca soy capaz de hacer las cosas que

me gustan MAi A NS D MD
6. No me siento contento con la ropa qoe me compré la Gltima vez MA A NS D MD
7. Hay nmchas cosas de mi vida que me molestan MA A N5 D MD
8. Tener un hijo me ha cansado mas problemas de los que esperaba en mis relaciones

COf 0N pareja. M4 A NS D MD
9. Me siento solo vy sin amigos MA A N5 D MD
10. Generalmente, cuando voy a zna fiesta no espero divertirme MA A N5 D MD
11. No estoy tan interesado por la gente como antes MA A NS D MD
12. No disfruto de las cosas como antes MA NS D MD

MP
13. Mi hijo casi mmnca hace cosas que me hagan senfir bien. MA A NS D MD
14. Casi siempre siento que no le guste a o hijo ni quiere estar cerca de mi. MA A NS D MD
15. Mi hijo me sonrie muche menos de lo que yo esperaba. MA A NS D MD
16. Cuando le hago cosas a mi hijo, tengo la sensacion de que mis esfuerzos no son apreciados MA A N3 D MD
17. Coando juega, mi hijo{a) no se rie con frecuencia MA A N: D MD
18. Me parece que mi hijo no aprende tan rapido como la mayoria de los nifios. MA A N5 D MD
19. Me parece que mi hijo no sonrie tanto como los otros nifios. MA A N& D MD
20. Mi hijo{a) no es capaz de hacer tantas cosas como yo esperaba. MA A N3 D MD
21. Mi hijo tarda mcho v le resulta oy dificil acostumbrase a las cosas ouevas. MA A N2 D MD
1 2 3 4 5

22 Siento que soy:
1. no muy bueno como madre/padre.
2. una persona gue tiene algunos problemas para ser madre/padre
3. un(a) madre/padre normal
4. un(a) madre/padre mejor que el promedio
5. muy buen(a) madre/padre

Decuments deé uss inbema aborsdo por & Grupo GIAT. Univerddad de Murda. Prohibida su reproduccidn,
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|NDDL".I'IEIEQUE: MA = Muy de Acuerdo  A=Deacuerdo NS =Moesfoyseguro D =Endesacuerdo  MD = Muy en desacuerdo

23. Esperaba tener mas sentimientos de proximidad v calor con nu hijo de los que tengo,

v eso me molesta. MA A
24. Algunas veces mi hijo hace cosas que me molestan solo por el mero hecho de MA A

hacerlas

IDP-H

25.Mi hijo parece llorar v quejarse mas a menudo que la mayoria de nifios A
26. Mi hijo generalmente se despierta de mal humor MA A
27. Siento que md hijo es muy caprichoso v se enoja con facilidad MA A
28 Mi hijo hace algnunas cosas que me molestan mucho MA A
29 Mi hijo reacciona muy fuertemente coando sucede algo que no le gusta MA A
30. Mi hijo se molesta facilmente por las cosas mas insignificantes MA A
31. El horario de dormir v comer de mi hijo foe mmcho mas dificil de establecer de lo que

yo esperaba MA A

1

32.He observado que lograr que mi hijo haga o deje de hacer algo es:
1. Mucho mas dificil de lo que me imaginaba
2. Algo mas dificil de lo que esperaba
3. Como esperaba
4. Algo menos dificil de lo que esperaba
5. Mucho mas facil de lo que esperaba
33. Piense concienzndamente v cuente el mimero de cosas que le molesta que haga su
hijo. Por ejemplo. pierde el tiempo, no quiere escuchar, es demasiado activo, llora,
intermumpe, pelea, loriquea, etc. Por faver, marque el niimero quoe indica el conjunto
de cosas que haya contado

Por favor, indique alguna:

&
=]

MD

MD
MD
MD
MD

MD
MD

B B b B B
(=T~ I~ T = B = I~

MD

w &
=

10+ 89 &7 45 13

HE D MD
HE D MD
HE D MD

34. Algunas cosas de las que hace mi hijo me fastidian smcho MA A
35. Mi hijo se ha convertido en un problema mayor de lo que yo esperaba MA A
36. Mi hijo me exige mads de lo que exigen la mayoria de nifios. MA A
ND
Zdatos

Documents de uso inbemo daborada por & Grupo GLAT. Universdad de Murda. Prohibida su reproduccidn.
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ANEXO 9

Cuestionario creado para evaluar la adherencia terapéutica de los
padres a la intervencion temprana multimodal de fisioterapia

ESCALA DE ADHERENCIA A LA INTERVENCION TEMPRANA DE
FISIOTERAPIA.

Responda a las siguientes afirmaciones teniendo en cuenta que hacen
referencia al programa de actividades realizadas en el hogar (durante los
ultimos dos meses), de toda la intervencion temprana de fisioterapia, y de
acuerdo a los siguientes parametros:

Muy en desacuerdo

En desacuerdo

Ni de acuerdo ni en desacuerdo
De acuerdo

Muy de acuerdo

ik wN e

ftems 1 2 3 4 5

1. Asisti a todas las sesiones de la intervencion con

el profesional.

2. Considero que la terapia es Util para mi familia.

3. Tengo la sensacion de que el terapeuta y yo

trabajamos juntos en esta intervencion.

4. Participé activamente en el establecimiento de

objetivos para la intervencion.

5. He cumplido con las tareas que nos dejo el

terapeuta para trabajar fuera de las sesiones.

6. Me interesa el trabajo que hemos realizando

dentro de esta intervencion.

7. Trabajé junto con el terapeuta para alcanzar

nuestras metas.

8. Me siento parte de un plan de tratamiento que

ayuda a mi familia.
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9. Los que asistimos a las sesiones colaboramos con

el terapeuta para alcanzar los objetivos.

10. Constantemente estoy en la bdsqueda de
opciones que nos permitan alcanzar nuestras

metas.

11. Considero que es Util para nuestra familia trabajar

en conjunto con el terapeuta.

12. Siento que los miembros de la familia estamos

comprometidos con esta intervencion.

13. Me parece indispensable realizar las actividades

que nos ha dejado el terapeuta.

Involucramiento de la familia

Cumplimiento del tratamiento

Colaboracién familia-terapeuta
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ANEXO 10

Interpretacion dimensiones cuestionario adherencia terapéutica a
la intervencion temprana multimodal de fisioterapia

Dimensidn Bajo Moderado Alto
Involucramiento 16-22 23-24 25

Cumplimiento 10-20 21-22 23-25
Colaboracién 7-13 14 15
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ANEXO 11

Tablas de registro para que los padres pudieran cumplimentar la
participacion del programa hogar de la intervencion temprana
multimodal de fisioterapia.

INTERVENCION TEMPRANA DE FISIOTERAPIA

HOGAR: Programa de Desarrollo Motor

TABLA DE REGISTRO 40SG — 1mes e.c Nombre:
Fecha de inicio: Fecha de finalizacidn:
- MarcaconunaXla
actividad Es recomendable llevar a cabo las actividades

del programa en sesiones de 15-20 minutos, 2

- Tiempo invertido (minutos) > -
veces al dia, 5 dias a la semana.
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INTERVENCION TEMPRANA DE FISIOTERAPIA
HOGAR: Programa de Desarrollo Motor

TABLA DE REGISTRO 1 mes e.c —2meses e.c Nombre:

Fecha de inicio: Fecha de finalizacion:

Es recomendable llevar a cabo las actividades
, , ] ) del programa en sesiones de 15-20 minutos,
- Tiempo invertido (minutos) 2 veces al dia, 5 dias a la semana.

- Marca con una X la actividad
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ANEXO 12

Cuestionario de satisfaccién de la intervencién temprana

multimodal de fisioterapia.

e
, £52/83
= R R
ms g B 2|2 A
FERIEE
S 2 S
¢Estds satisfecho con el contenido y estructura de las sesiones
1 | de educacidn parental?
*temas tratados, orden, etc.
¢Qué te parecio el tiempo dedicado a las sesiones de educacion
2 | parental?
*5-6 sesiones (30-40 minutos).
¢Qué te parecio la frecuencia y continuidad de las sesiones de
3 | educacién parental?
*2-3 sesiones/semana.
¢Las hojas de apoyo proporcionadas al final de las sesiones de
4 educacion se ajustan a tus necesidades?
¢ Esta satisfecho respecto a la aplicabilidad de la estimulacién
5 | tactil/cinestésica?
*Dificultad para ser aplicado.
¢Qué te parecio la frecuencia y continuidad de la estimulacién
6 | tactil/cinestésica?
*2 veces/dia durante 10 dias.
¢Las hojas de apoyo proporcionadas sobre la técnica se ajustan
/ a tus necesidades?
¢Estds satisfecho con el contenido del programa de actividades
8 para el hogar?
*actividades propuestas.
¢Qué te parecio la frecuencia y continuidad del programa de
9 | actividades para el hogar?

*2 veces/dia, 30 min/dia durante 1 mes cada fase.
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¢Estds satisfecho con la frecuencia de las visitas del profesional

10 | para el programa de actividades del hogar?
*1-2 visitas/mes.

o ¢Las hojas de apoyo proporcionadas sobre el programa del
hogar se ajustan a tus necesidades?

. ¢Qué te parecid el grado de dificultad de cumplimiento del
programa?

0 ¢Estds satisfecho con la claridad del terapeuta en la explicacion
de las sesiones de educacion?

a ¢éLa disponibilidad del terapeuta para responder
dudas/preguntas se ajusta a tus necesidades?
¢Estds satisfecho con la exposicion del terapeuta sobre la

15 | estimulacion tactil/cinestésica?
*practica sobre el nifio.

" ¢Estds satisfecho con la explicacién del terapeuta sobre el

programa de actividades para el hogar?
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ANEXO 13
Dictamen favorable del Comité Etico de Investigacidn Clinica de la
Fundacidn Sant Joan de Déu

o Informe Dictamen Favorable
Fundacm Proyecto Investigacion Biomédica

San C.LPE-13%17
déé)agu

10 de julio de 2018
CEIC Fundacid Sant Joan de Déu

Dr. Pau Ferrer Salvans
Secretario del CEIC Fundacid Sant loan de Déu

CERTIFICA

1%, Que el CEIC Fundacid Sant Joan de Déu en su reunion del dia 26/10/2017, ha evaluado la propuesta
del promotor referida al estudio:

Titulo: “Intervencién temprana de fisioterapia en nifios prematuros durante |a estancia en la Unidad de
Cuidados Intensives Neonatal y en el hogar para promover el desarrollo motor”

Cédigo Interna: PIC-139-17

- El proyecto se plantea sigulendo los requisitos de la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion
Biomeédica v su realizacion es pertinente,

- Se cumplen los requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en relacién con los objetivos del
estudio y estan justificados los riesgos y molestias previsibles para el sujeto.

- Son adecuados tanto el procedimiento para obtener el consentimiento informade como la
campensacion prevista para los sujetos por dafios que pudieran derivarse de su participacidn en el estudio,
= El alcance de las compensaciones econdmicas previstas no interfiere con el respeto a los postulados
éticos.

= lLa capacidad de los Investigadores y los medios disponibles son apropiados para llevar a cabo el estudio.

22, Porloque este CEIC emite un DICTAMEN FAVORABLE.

e, Este CEIC acepta que dicho estudio sea realizado en los siguientes CEIC/Centros por los
Investigadares:
+ HOSPITAL SANT JOAN DE DEU. Martin Iriondo Sanz.
+ LUNIVERSIDAD DE VIC - UNIVERSIDAD CENTRAL DE CATALUNYA. Mirari Ochandorena ficha

Lo gue firmo en Esplugues de Llobregat, a 10 de julio de 2018
e

Fdo:
“Dr. Pau Ferrer Salvans
Secretario del CEIC Fundacid Sant Joan de Déu
Edifici Decent Sl Joan da [Tk - ¢ Sanla Hesa, 3957, 3 planin, 1 dugues o Lichregat ) Baroelors

Telfoi +34 93 60097 51 - Foe + 34 93 60097 71 emall: nke@fapl o selc wian I3jl oeg
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ANEXO 14
Hoja de informacion al paciente y hoja de consentimiento
informado del ensayo clinico aleatorizado

HOJA INFORMATIVA

Intervencién Temprana de Fisioterapia en Nifios Prematuros
Durante la Estancia en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatal y
en el Hogar para Promover el Desarrollo Motor: Ensayo Clinico
Aleatorizado.

Investigador principal: Mirari Ochandorena Acha

Introduccién:

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacion en el que se
le invita a participar junto con su hijo/a. El estudio ha sido aprobado por el Comité
de Recerca y por el Comité Etico de Investigacién Clinica del Hospital Sant Joan de
Déu.

Con esta hoja informativa, nuestra intencion es que usted reciba la informacion
correcta y suficiente para que pueda evaluar y considerar si quiere o no participar en
este estudio. Para ello, lea esta hoja con atencién vy, en el caso necesario, los
miembros del equipo de investigacidén aclararan las dudas que le puedan surgir.
Ademas, puede consultar con las personas que considere oportuno.

Al final de este documento encontrard los datos de contacto de las personas

relacionadas con el estudio.

Participacién voluntaria:

Debe saber que la participacion en este estudio es voluntaria y que puede decidir no
participar o cambiar su decision y retirar el consentimiento en cualquier momento,
sin que por ello se altere la relacién con sus profesionales sanitarios ni se produzca

perjuicio alguno en su tratamiento.
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La informacién recogida para la investigacion serd confidencial y andnima. Los datos
no serdn utilizados nunca de forma individual y los resultados serdn tratados

conjuntamente.

Objetivos del estudio:

El objetivo principal de este estudio es evaluar la eficacia de la Intervencidn
Temprana de Fisioterapia en nifios prematuros para favorecer el desarrollo motor.
Ademads, se pretende estudiar el desarrollo motor de los nifios que hayan recibido la

intervencién en comparacion con los nifios que no la hayan recibido.

Disefio del estudio:

Se trata de un ensayo clinico aleatorizado, es decir, un estudio experimental para
evaluar la eficacia de un tratamiento de fisioterapia. La intervencion ha sido
convenida, aceptada y validada por todo el equipo de profesionales del Servicio de
Neonatologia del HSID.

Los nifios seleccionados se asignaran aleatoriamente en uno de los dos grupos: grupo

control que recibira el tratamiento habitual del hospital; y grupo experimental que

ademas de recibir el tratamiento usual, recibird la intervencién de fisioterapia
avalado por el hospital y que se pretende estudiar. Todos los nifios tendra una
probabilidad del 50% de ser asignados a un grupo u otro. Para completar el estudio
seran necesarios un total de 52 nifios (26 para el grupo experimental y 26 para el
grupo control). En el caso de que sean gemelos, los dos nifios seran asignados al
mismo grupo, debido a la naturaleza de la intervencion.

El estudio serd de doble ciego, es decir: ni el paciente (en este caso ustedes y el nifio),
ni los evaluadores (profesionales que realizaran las valoraciones) sabran cudl es el

tratamiento que esta recibiendo cada nifio.
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Intervencion:

La intervencion consiste en:

- La primera parte comienza durante la estancia en la Unidad de Cuidados

Intensivos Neonatal (UCIN), por lo que se llevara a cabo en el Hospital Sant

Joan de Déu. El investigador principal ensefiard a la madre o al padre del
bebé las técnicas de estimulacion tactil y cinestésica, para que éste pueda
aplicarlo sobre el bebé en la dosis recomendada (dos intervenciones diarias
de 15 minutos cada una, durante un total de 10 dias, a lo largo de un periodo
de 2 semanas). Ademas, la madre y/o el padre recibirdn 6 sesiones
educativas para el entrenamiento de sensibilidad parental (2 sesiones
semanales, cada una de ellas de 30 minutos). Estas sesiones tienen como
objetivo empoderar a los padres sobre las capacidades del nifio prematuro,

regulacion emocional y las fases del desarrollo motor, entre otros.

- La segunda parte de la intervencién comienza tras el alta hospitalaria, y se

llevard a cabo en el hogar de la familia. Consiste en un Programa de

Desarrollo Psicomotor, con diferentes actividades para el bebé, las cuales
deben ser facilitadas por la madre y/o padre, previamente ensefiadas por el
fisioterapeuta. Dichas actividades presentaran una progresion segun la edad
del nifio, y todas ellas serdn consideradas y escogidas por el cuidador
principal y el fisioterapeuta investigador, teniendo en cuenta el nivel de
desarrollo y tolerancia al movimiento, asi como las necesidades de cada
nifo. La dosis de aplicacion es de 15-20 minutos por sesion, 2 veces al dia,
durante 5 dias a la semana. Ademas, se llevard un control del programa,

mediante una Tabla de Registros que debera rellenar el cuidador principal.

Como se ha mencionado anteriormente, la intervencion comenzara durante la
estancia en la UCIN y terminard a los 2 meses de edad corregida del bebé; pero el

estudio finalizara cuando el nifio tenga 8 meses de edad corregida (duracién

aproximada 10-12 meses).
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Evaluaciones:

Para poder evaluar los resultados de la intervencidn, se realizardn varias
valoraciones, algunas de ellas complementarias a las que realiza el hospital de forma
habitual. Todos los nifios, del grupo experimental y del grupo control seran evaluados

en determinados momentos:

- Evaluaciones basales: se registrara la informacion referente al nacimiento
del neonato (edad gestacional, peso, tipo de parto, tiempo de asistencia
hospitalaria, parto multiple).

- Alas 40 semanas post-menstruales.

- Cuestionario administrado por los padres cuando el neonatotenga 1 mes de
edad corregida.

- Evaluaciones a corto plazo, a los 2 meses de edad corregida (una vez
terminada la intervencién).

- Evaluaciones a medio plazo, a los 8 meses de edad corregida.

Las evaluaciones consisten en escalas y un cuestionario de valoraciéon para

determinar el desarrollo motor y calidad de movimiento. Las escalas las

administraran profesionales especializados del hospital, y para ello precisaran grabar
durante unos minutos los movimientos espontdneos del nifio. Estos videos se
guardaran junto con los datos personales e historia de cada paciente en el hospital;
y en ningun caso se utilizardn para fines que no tengan que ver con la evaluacion
para el estudio. En cuanto al cuestionario, lo administrardn los padres con la

supervision del investigador principal.
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Responsabilidades:
En el caso de que acepten la colaboracién en el estudio, la madre y/o el padre del

nifilo asumira las siguientes responsabilidades:

1. Colaborar en la aplicacidn y facilitacion del tratamiento de la intervencion.

2. Permitir y facilitar el acceso a su hogar al fisioterapeuta encargado de
impartir el programa de desarrollo psicomotor.

3. Colaborar en el registro del seguimiento de la intervencion.

4. Cooperar y completar los cuestionarios de evaluacion en las edades
especificadas (1 mes de edad corregida y 8 meses de edad corregida).

5. Notificar cualquier evento adverso sucedido durante la realizacion del
estudio.

6. Informar sobre otros tratamientos complementarios recibidos en el
transcurso del estudio.

7. Encasodeabandono, notificar a algiin miembro del equipo de investigacion.

Beneficios y riesgos derivados de su participacion en el estudio:

Con este estudio se esperan obtener resultados estadisticamente significativos entre
los dos grupos respecto al desarrollo motor; siendo mas favorables en el grupo
experimental. Sin embargo, puede ser posible que no se obtengan beneficios tras
participar en el estudio. No obstante, existen evidencias cientificas y experiencia
clinica de los profesionales que nos hacen pensar que habra mejoras.

Estudios similares realizados anteriormente, no muestran ningln tipo de
acontecimiento adverso o efecto secundario negativos debido a la intervencién

temprana de fisioterapia o a las valoraciones complementarias.

Confidencialidad:

El tratamiento, la comunicaciény la cesion de los datos de cardcter personal de todos
los nifios y padres participantes se ajustara a lo dispuesto en la Ley Orgénica 15/1999,
de 13 de diciembre de proteccion de datos de caracter personal. De acuerdo a lo que

establece la legislacion mencionada, usted puede ejercer los derechos de acceso,
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modificacion, oposicidn y cancelacién de datos, para lo cual debera dirigirse a algun
miembro del equipo de investigacién.

Los datos recogidos para el estudio estardn identificados mediante un cédigo y solo
los miembros del equipo de investigacion podran relacionar dichos datos con usted
y con su historia clinica o la de su hijo/a. Por lo tanto, su identidad no sera revelada
a persona alguna salvo excepciones, en caso de urgencia médica o requerimiento
legal.

Sélo se transmitiran a terceros y a otros paises los datos recogidos para el estudio
gue en ninguln caso contendran informacion que le pueda identificar directamente,
como nombre y apellidos, iniciales, direccidn, n2 de seguridad social, etc. En el caso
de que se produzca esta cesidn, serd para los mismos fines del estudio descrito y
garantizando la confidencialidad como minimo con el nivel de proteccion de la
legislacidn vigente en nuestro pais.

El acceso a su informacién personal o la de su hijo/a quedara restringido al equipo
de investigacion, autoridades sanitarias, el Comité Etico de Investigacién Clinica vy
personal autorizado del hospital, cuando lo precisen para comprobar los datos y
procedimientos del estudio, pero siempre manteniendo la confidencialidad de los

mismos de acuerdo a la legislacién vigente.
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Otra informacion relevante:

Cualquier nueva informacién referente a la intervencién y que pueda afectar a su
disposicion para participar en el estudio, que se descubra durante su participacion,
le serd comunicado por los miembros del equipo de investigacion lo antes posible.
Si usted decide retirar el consentimiento para participar en este estudio, ningln dato
nuevo sera afiadido a la base de datos y, puede exigir la destruccién de todas las
evaluaciones previamente realizadas para evitar la involucracién en el estudio.
También debe saber que puede ser excluido del estudio si el equipo de investigacion
lo considera oportuno, ya sea por motivos de seguridad, por cualquier
acontecimiento adverso o porque consideren que no estd cumpliendo con los
procedimientos establecidos. En cualquiera de los casos, usted recibird una
explicacion adecuada del motivo que ha ocasionado su retirada del estudio.

Una vez haya finalizado el estudio, si usted esta interesado en conocer los resultados
obtenidos, podra solicitarlos al investigador principal.

Al firmar la hoja de consentimiento adjunta, se compromete a cumplir con los
procedimientos del estudio que se le han expuesto.

Datos de contacto:

Investigador principal (fisioterapeuta):
Mirari Ochandorena Acha

e-mail: mirariotxandorena@gmail.com
Telf.: 659408555
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HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Intervencion temprana de fisioterapia en niflos prematuros durante la estancia en la

Unidad de Cuidados Intensivos Neonatal y en el hogar para promover el desarrollo

motor: Ensayo Clinico Aleatorizado

Yo (nombre y apellidos)......ccccve e

0 He leido la hoja de informacidén que se me ha entregado.

0 He sido informado sobre el estudio y he podido hacer preguntas sobre el
mismo.

0 He recibido suficiente informacion sobre el estudio.

0 He hablado con (nombre del investigador) .......c.ccooeiviievece e

0 Comprendo que podré ser informado si lo deseo de las valoraciones que se
le realicen a mi hijo/a.

0 Comprendo que podré ser informado si lo deseo de los resultados de este
estudio.

0 Comprendo que mi participacién es voluntaria y que puedo retirarme del
estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que repercuta
en la atencion médica mio o de mi hijo/a.

0 Acepto que los datos registrados con ocasion de este estudio pueden ser
objeto de un analisis estadistico. Solamente autorizo su consulta a las
personas que colaboran en el estudio sujetas al secreto profesional o a los
representantes de las autoridades sanitarias.

0 Expreso libremente mi conformidad a participar en el estudio.

Fecha:
Nombre del participante (nifio/a): Teléfono de contacto:
Nombre del padre/madre: e-mail:

Direccidn:

Firma del padre/madre:
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Ejemplo de cronograma del trabajo de campo de un nifio nacido a

las 32 semanas de gestacion.

Edad cronolégica (EPM)

Edad corregida

32
sG

33
8G

34
sG

35
SG

36-39
SG

40 1 mes EC
8G

2 meses
EC

3-4 meses
EC

5-7 meses
EC

8 meses
EC

Nacimiento nifio prematuro

Identificacién posible candidato

Ingreso estudio

Aleatorizacion y asignacion grupo

Evaluaciones basales (IP, no
ciego)

Intervencién etapa UCIN

Educacién parental (6
sesiones)

Estimulacién
tactil/cinestésica (10
sesiones)

Alta hospitalaria

Evaluacion — GMA {neanatéloga,
ciego)

Intervencién etapa HOGAR

12 fase HOGAR

Evaluacion — ASQ-3
(fisioterapeuta, ciego, teléfona)

22 fase HOGAR

Evaluacion — AIMS
(fisioterapeutas, ciego)

Evaluacion parental — PSI-SF
(fisioterapeuta, ciego, teléfono)

Estudio
Cualitativo

Entrevista abierta/
semi-estructurada

Fin estudio cualitativo

Evaluacian — AIMS, ASQ-3
(fisioterapeutas, ciego)

"

Fin ECA

*

AIMS: Alberta Infant Motor Scale; ASQ-3: Ages and Stages Questionnaires; EC: edad corregida; ECA: ensayo clinico
PSI-SF: Parental Stress Index-Short Form; SG: semanas de gestacién
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ANEXO 16
Articulo del estudio cualitativo.

@Tﬂ‘y!u,'ffr“m“
Physiotherapy Theory and Practice

An International Journal of Physical Therapy

ISSN: (Print) (Online) Journal h I : https://www.t: ine.com/loi/iptp20

Experiences and coping strategies of preterm
infants’ parents and parental competences after
early physiotherapy intervention: qualitative study

Mirari Ochandorena-Acha, Rosa Noell-Boix , Meltem Yildirim , Maria
Cazorla-Sanchez , Martin Iriondo-Sanz , Maria José Troyano-Martos & Joan
Carles Casas-Baroy

To cite this article: Mirari Ochandorena-Acha , Rosa Noell-Boix , Meltem Yildirim , Maria Cazorla-
Séanchez , Martin Iriondo-Sanz , Maria José Troyano-Martos & Joan Carles Casas-Baroy (2020):
Experiences and coping strategies of preterm infants’ parents and parental competences after early
physiotherapy intervention: qualitative study, Physiotherapy Theory and Practice

To link to this article: https://doi.org/10.1080/09593985.2020.1818339

ﬁ Published online: 07 Sep 2020.

»
EJ’ Submit your article to this journal &
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h View related articles (£

@ View Crossmark data &'
catak

Full Terms & Conditions of access and use can be found at
https://www.tandfonline.com/action/journalinformation?journalCode=iptp20
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PHYSIOTHERAPY THEORY AND PRACTICE nglnrs_. Francis
https:f/tiod org/T0.1 0VI9503585 2020, 1818335 Tapfor & Fraeis Creup

M Chack for updabes

Experiences and coping strategies of preterm infants’ parents and parental
competences after early physiotherapy intervention: qualitative study

Mirari Ochandorena-Acha MSc, PT(?, Rosa Moell-Boix M5c, RN (3, Meltern Yildirim PhD, RM{ 7, Maria Cazorla-
Sénchez MSc, PT®, Martin Iriondo-Sanz PhD, MD®, Maria José Troyano-Martos MSc, RN®, and Joan Carles Casas-
Baroy PhD, RN (7

“Research Group on Methodology, Methods, Models and Outcomes of Health and Social Sciences (Ma0), Faculty of Health Sciences and
Welfare. Centre for Health and Social Care Reseanch (CESS), University of Vic-Central University of Catalonia (UVIC-UCC), Vic, Spain; *Neonatal
Department, Sant Joan De Deu Barcelona Children’s Hospital, Barcelona, Spain

ABSTRACT ARTICLE HISTORY
Background: Eirth before term is a stressful experience for parents because of the unexpected  Recetved 11 November 2018
delivery or admission to the neonatal intensive care unit. Revised 26 June 2020

Objective: This research aimed to evaluate the impact of the early PT intervention on preterm Accepted 36 July 2020
infants’ parents' experiences, and also to obtain knowledge about parents’ experiences and KEYWORDS
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Reis et al, 2010). In the literature, the contributions
that parents make to the development of preterm
infants have been highlighted as empowering
(Spittle, Treyvaud, and Hons, 2016). However many
of these parents express difficulty developing parental
competences due to a lack of knowledge about caring
for a preterm baby (Premiji et al, 2018). In this line,
Al Maghaireh et al. (2016) conducted a systematic
review to synthesize the evidence about parental
experiences in the NICU. The authors reported the
need for further research exploring the parental cop-
ing process during the hospitalization period and
studies about strategies to support parents with
infants in the NICU.

The role of the physiotherapist within the frame of
FCC is to support parents’ needs to engage with their
infants and to facilitate the infants’ development with
the parents’ collaboration (Campbell, Palisano, and
Orlin, 2012; Dusing, Murray, and Stern, 2008;
Miyagishima et al., 2017). It is known that involving
parents in therapeutic activities and providing them
information helps them to better understand their
infant’s development and learn how to take part in
their child's care (Hakstad, Obstfelder, and @berg,
2016). Other qualitative studies conducted to gain
knowledge regarding parents’ perceptions after
administering a specific program reported that par-
ents have more confidence in caring for their infants
(Premji et al, 2018), and that they experienced
a sense of empowerment, autonomy, and a more
intense parent-infant bonding (@berg et al, 2018).
However, further research that describes parents’ per-
ception and appraisal regarding these interventions
within the scope of physiotherapy (PT) and FCC is
needed. This might allow health professionals to
understand parents’ experiences and to develop inter-
ventions adapted to support the parental coping
process.

This qualitative study aimed to evaluate the impact of
the early PT intervention on preterm infants’ parents’
experiences. The study also aimed to obtain knowledge
about parents’ experiences and perceived difficulties
during preterm infants’ care, both at the hospital and
after discharge. To adequately support tailored FCC
interventions, it is essential to conduct research to high-
light the participants’ features in the NICU, their experi-
ences regarding the intervention and how they felt
participating in it. Therefore, the following research
questions were formulated: 1) what do parents of pre-
term infants experience and perceive when taking care
of their babies; and 2) what are the needs and percep-
tions that preterm infants” parents express with or with-
out early PT intervention?

Theoretical framework

The transactional model theory of stress and coping
proposed in 1978 and 1984 by Lazarus has been widely
used to study strategies of coping by parents of preterm
infants. Stress and coping concepts provide a unique
framework to understand parents’ expressed percep-
tions, experiences, and needs regarding their compe-
tence to care and interact with their preterm baby (Lau
and Morse, 2001).

Coping is an intention to manage stress, and, as
reported by the theory of the transactional model, it
aims to alleviate the emotions or distress produced
by the stressors (emotion-focused coping), and to
manage the stressor (problem-focused coping)
(Lamontagne, Johnson, and Hepworth, 1995 Lau
and Morse, 2001; Lazarus, 1993). From a process
perspective, coping changes over time depending on
the situational contexts in which it is developed
(Lazarus, 1993); nonetheless, both forms of coping
are likely to be used during a stressful event
(Lamontagne, Johnson, and Hepworth, 1995).
Indeed, the theory frames that it is an ongoing pro-
cess aiming to mitigate the peneral stressors and
reduce high negative emotions to manageable levels
(Lau and Morse, 2001; Seideman et al., 1997).

Parents of preterm infants have been shown to use
both forms of coping with different strategies. The
coping strategies that parents adopt depend upon
how parents perceive the event, the stressor degree,
and their belief about their competence (Lau and
Morse, 2001). Therefore, personal (ie. age, gender,
ethnicity, anxiety, and self-control) and situational
factors (i.e. physical and environmental characteris-
tics) influence how the event is appraised
(Lamontagne, Johnson, and Hepworth, 1995 Lau
and Morse, 2001). In the early stages of preterm
birth, parents encounter stressors and difficulties
that challenge their ability to take care of their
babies. The coping theory states that in this period
parents might use emotion-focused such as focusing
on their infant and problem-focused coping like feel-
ing part of a community strategies (Lau and Morse,
2001). However, when parents are unable to deal
with the difficulties or when coping is related to non-
adaptive processes (ineffective strategies), they might
have difficulties developing their parental compe-
tences. This might contribute to maladaptive parent-
ing and a higher risk for parental-child problems,
including overprotectiveness, failure to thrive, and
child abuse (Lau and Morse, 2001; Lazarus, 1993).
For example, mothers of preterm babies might
experience intense feelings of loss and grief over the
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last part of the pregnancy and the natural contact
with their baby (Ewald, Hedberg, and Starrin, 2006).
In such cases, not coping with the loss of “the ideal
child” can apgravate the residual guilt that mothers
feel, hindering mothers’ competence to take care of
the baby and generating attitudes of overprotection
or obsessive monitoring of the child’s psychomotor
development (Granero-Molina et al,, 2018).

The theory affirms that many parents are better able
to develop coping strategies during the NICU period
when they take an active part in the care of their babies
before discharge (Lamontagne, Johnson, and Hepworth,
1995; Lau and Morse, 2001). This involvement allows
them to feel useful and more competent and, impor-
tantly, to gain experience in the handling of their tiny
infant (Lau and Morse, 2001; Reid, 2000). Consequently,
it reduces parents’ feelings of helplessness, increases
their confidence and self-esteem, and makes it easier to
deal with the difficulties during the NICLU stay (Hakstad,
Ohbstfelder, and @berg, 2016 Lau and Morse, 2001;
Spittle, Treyvaud, and Hons, 2016).

Methods
Study design

The present study is based on qualitative methods of
phenomenology. The focus of this methodology is based
on experiences and meanings and attempting to identify
what was unique about participants’ meanings. This
methodological approach was chosen to understand
a wide range of topics related to parents’ lived experi-
ences and perceptions after having a preterm infant
(Green and Thorogood, 2018; Rodriguez and Smith,
2018; Starks and Brown Trinidad, 2013).

The study was developed in two stages; a first phase
was carried out through individual open interviews (O}
to refine the questions that would constitute the inter-
view puide for the second phase. The first phase also
allowed researchers to immerse themselves in the con-
text of the study. In the second phase, individual semi-
structured interviews (551) were conducted to address
the research questions of the present study. The entire
study was carried out between July 2018 and
February 2019. This article presents the results of
the second phase.

Following the principles of the World Medical
Association Declaration of Helsinki, the study protocol
was approved by the Ethics and Research Committee of
the University of Vic - Central University of Catalonia
(Reference Number: 50/2018). Date of approval: 18% of
June 2018, The participants’ consenting process was
conducted in two stages: verbal (by phone call) and
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written. All identifying information of participants was
removed before analysis, and data were anonymired.

Context of the study

The present study included parents of preterm infants
admitted at the NICU of the Sant Joan de Deu Barcelona
Children’s Hospital (Spain), between December 2017
and May 2018 This facility is a third level hospital,
with the necnatal unit open 24 hours. As usual care,
the hospital provides the Newborn Individualized
Developmental Care and  Assessment  Program
{NIDCAP), which is based on the concept of newborn
or child's competence and focuses on respecting the
individuality of the very tiny human being and his or
her family. The hospital also encourages breastfeeding
and parents’ involvement during childcare. The hospital
provides support to the families during the NICU stay
through a multidisciplinary team, consisting of neona-
tologists, nurses, psychologists, social workers, and phy-
siotherapists. The usual physiotherapy care offered
during the NICU stay includes at least one visit aimed
at puiding parents during the daily activities in the
neonatal unit. Before hospital discharge, parents are
invited to a session called “going home”, where a nurse
and a physiotherapist provide specific reminders of the
basics of infant care at home.

Between December 2017 and May 2018, in addition
to usual- and NIDCAP-based care, some parents and
their children were randomly chosen to receive an early
PT intervention program during the NICU stay and
after discharge. The early PT program was designed as
a preventative approach directed toward healthy pre-
term infants and aimed to enhance the parent-infant
relationship, teach parents about preterm infants™ cues
and management strategies, and improve preterm
infants’ motor development. This PT program com-
menced after infants’ 32 weeks post-menstrual age,
once the preterm infants were medically stable (ie. no
need for invasive mechanical ventilation and no active
sepsis). During this period, parents received information
regarding preterm infants” development and manage-
ment strategies (i.e. daily care as a diaper change, feed-
ing, bath, sleep, and postural changes) through six
individual  sessions with the physiotherapist.
Additionally, parents were actively involved in perform-
ing the tactile/kinesthetic stimulation to the baby. Based
on Fucile and Gisel (2010), the stimulation was admi-
nistered for 15 minutes { 10 minutes tactile and 5 minutes
kinesthetic) twice a day, for 10 days. Following the
hospital discharge, the program continued at the family
home, from term-equivalent age until 2 months cor-
rected age. During this period, the physiotherapist
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presented parents a program of activities for the children
involving them actively in the intervention. These activ-
ities were designed to be included in each family’s daily
routines and to provide the preterm infants with oppor-
tunities to experience different positions and move-
ments appropriate for their development. Activities
such as holding the infant while gently encouraging to
bring his or her hands to their midline and “tummy
time™ were included. The follow-up consisted of 3-4
visits at home.

Participants and recruitment

For both phases of the study, the same procedure was
developed. Through a purposive sampling approach, as
described by Green and Thorogood (2018), parents with
a diverse background were selected to ensure the pre-
sence of demographic variability within the data All
parents that responded to the phone calls and were
willing to meet the interviewer were invited to partici-
pate. Before accepting, both parents were invited to
participate together in the interviews, with the option
of being interviewed separately.

The total sample represented 15 mothers and fathers
of 14 preterm infants born with a gestational age
between 28-34 weeks and birthweight within
1000-2200 g. They were parents with a varying number

of children (1-2), as well as different education levels
and origins (Europe, Africa, and Latin America). Some
of the interviewed parents received the early PT inter-
vention program (11/15), and others did not (4/15).

To develop the first phase of the study, six parents of
four infants {including one set of twins) were invited to
participate and only one father declined to participate
because of a lack of availability, thus there were five
parents included in this phase. In the second phase, 14
parents of ten infants including three sets of twins were
selected to participate, and four fathers declined to
cooperate because of a lack of availability, thus in
this second phase there were ten parents. The demo-
graphics of the parents and the infants enrolled in both
phases are shown in Tables 1 and 2.

Data collection

At the infants” 3 months corrected age, the interviewer
contacted the selected parents by telephone. After
receiving parents’ verbal acceptance, they arranged
a mutually convenient date, time, and place to carry
out the interviews.

In the first phase, data were collected using OI, as it
allowed the interviewee enough time to develop their
account of the issues important to them {Green and
Thorogood, 2018). During these interviews, some topics

Table 1. Characteristics of parents and thelr preterm Infants (open Interviews).

Interview M7 Parent Parent edu-  Parent  Infants’ gestational age  Infants’ birth  Mumber of Early PTimterven-  Type of

mumber  Particpant F age  catlon level  origin at birth {In wesks) welght (Ingrams]  children thon program  intendew

o 1 M B High Schoal  Argentina 8-32 1000-1250 1 Yas al

o 2 F m High Schoaol Spain 18-32 1000-1250 1 Yas al

oz 3 M i3 High Schoaol Spain 18-32 12501400 2 {mo Yas al
‘twins)

oz 4 F i3 High Schiool Spaln 18-32 1250-1400 2 {m Yes al
Twins)

03 5 M 3B Lhr»ersq- Spaln 18-32 1250-1400 2 {twins) o al

*M: mather; F- father; Ol: open-imtervies

Table 2. Characteristics of parents and thelr preterm Infants (semi-structured Intarviews).

Imterview M/ Parent  Parent educa- Paremt  Imfants’ gestational age st Infants’ barth weight  Mumber of  Easfy PT Intesven-
number Partiopant F age tion level oaigin birth (in weeks) (In grams) children TN program
oM L] M 3r High School Spain 2B-32 14001800 2 [twins) Yes
oM 02 F 3r High School Spain 2B-32 14001800 2 [twins) Yes
002 03 M 31 High School Spain 32-34 1800-3200 1 Yes
003 04 M 39 l.lrilelsl:]‘ Morooco 32-34 18003200 2 [twins) Yes
ond 05 M ar l.lrilelsl:]‘ Spain 2B-32 14001800 2 [twins) Ho
ond 06 F 20 High School Spain 2B-32 14001800 2 [twins) Ho
005 o7 M 30 l.lrilelsl:)‘ Spain 32-34 14001800 1 Yes
006 08 M 37 l.lrilelsl:)‘ Spain 32-34 14001800 2 (no twins) Yes
(e L] F 30 High School Spain 3234 14001800 2 [no twins) Yes
ooT 10 M 30 High School  Bolivia 32-34 14001800 2 [no twins) Ho
*M: mather; F- father; 55k semi-strucdtured intenview
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of interest for the research were used (Appendix 1). The
purpose of this phase was, in addition to plunging into
the research context, to refine the questions from the
interview guide for the next phase. In the second phase,
seven mothers and three fathers were interviewed
through SSI. The researcher started the conversation
by asking open-ended, follow-up questions to gain
more significant insights into the parents’ experiences
(Appendix 2). This approach enabled participants to
share detailed descriptions about their experiences and
reflect on the reality of caring for their preterm child
(Green and Thorogood, 2018; Mcintosh and Morse,
2015). When data saturation was accomplished, because
no new information emerged from the interviews, those
were concluded, and the sample size was considered
achieved.

All the interviews were carried out by the first author
and occurred face-to-face at the family home or the
hospital respecting parents’ preferences. Each partici-
pant was invited only once since no second interviews
were needed. Both parents preferred to be interviewed
together in cases where both the mother and father were
participating. The interviews were conducted in the
Spanish language, and no translation was needed. The
interviewer, also the first author (MOA), is
a physiotherapist external from the hospital staff. She
responded in a supportive manner, by reassuring or
calming to the interviewees if they became distressed
during the interview.

The conversations were audio-recorded with the
written permission of the participants and then tran-
scribed verbatim by the interviewer with all identifying
information removed. Observational field notes about
parents” behaviors and field notes registered by the
interviewer were included in the transcriptions as “com-
ments”. Final transcripts were returned to participants
to ensure accuracy of the data.

Data analysis

Data collected from the 5SI were analyzed through
a content analysis, with a focus on participants’ lived
experiences. This qualitative analysis form offers an
accessible and systematic approach to identifying typical
responses amnd “themes” in the data (Green and
Thorogood, 2018; Hsieh and Shannon, 2005). In line
with the steps described by Green and Thorogood
(2018} tramscripts from the second phase were first
read and re-read to familiarize the authors with the
data. Subsequently, the primary themes of interest
were generated, by removing data not related to the
topic of interest for the research. Once a provisional
list of themes had been identified, they were organized
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into a set of “codes”™. The provisional codebook derived
from the first analysis was applied to the transcripts.
Following this, themes emerged based upon the gener-
ated codes and the entire data set. Finally, codes and
themes and sub-themes were organized into the results.

The first and the second authors performed the
detailed analysis independently, challenging, and sup-
plementing each other’s interpretations, leading to
further refinement of the analysis. The Atlas.ti qualita-
tive analysis software was used to sort codes, themes,
and sub-themes.

Reflexivity

The first author is an experienced pediatric physiothera-
pist, with knowledge of the field, and has background
teaching PT students as an associate professor at the
university. The second author is a qualified nurse,
experienced in primary health care and qualitative ana-
lysis. In particular, the authors assume that their differ-
ent backgrounds and experience might have influenced
their perspective, and subsequently, their analyzes. The
authors think that the multidisciplinary approach could
have affected the analysis positively in order to obtain
the most efficient results.

Results

Through the analysis process of the semi-structured
interviews, we found that all parents voiced consistent
responses when describing their perceptions about the
NICU experience and the impact of early PT interven-
tion (Figure 1). The following three themes emerged
from the data when evaluating parents’ perceptions: 1)
parental competence; 2) difficulties during preterm
infants’ care; and 3) coping strategies.

In the presentation of the results, some quotations
from the interviews are displayed to support the find-
ings. Each quote is coded with the number of the inter-
view (also presented in Table 2), followed by
information including who the parent was, number of
children, and participation status in the PT program.

Theme 1: parental competence

Subtheme 1: empowerment

Parents that received the early PT intervention program
responded in a very uniform manner about the topic.
The seven interviewed parents underlined the interven-
tion as helpful and favorable to feel more capable of
handling their baby. For example, being taught regard-
ing preterm infants’ management and providing the
tactile and kinesthetic stimulation to the baby was
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Fligure 1. Concept framework of the main research findings.

helpful to lose the fear of harming him/her. In this
regard, two mothers described it as “learning” a way to
help them to increase competency related to the care of
their infant.

Now (when asking about the early intervention) I am
sure that the way [ stimulate him is the correct (... ) so, we
are trained parents. When we came back home, we were
trained. We were confident to do things (...} very posi-
tive, very. I mean, our word is: learning. (07 - mother,
one child, PT program)

To know how to play or which activities .. how to act in
certain situations (...} maybe, now I know what to do if
there is something that they don’t know how to do. Well,
perhaps I am more prepared to carry out what they need
(...) to help them, with some activities, to develop what
they need. (04 - mother, twins, PT program)

Accordingly, another mother shared that she felt that the
PT intervention empowered her to develop the attach-
ment with her twin preterm children. She added that
after the intervention, she felt more confident in enhan-
cing her children's development.

For example, T feel that there is a stronger bond because
Thave been doing things from the program with them and
Talready took it as a routine, I am more aware, playing. .
. to have a mix between play, do activities, and so, that's
it. (01 - mother, twins, PT program)

The participants repeatedly expressed the positive
impact of the early PT intervention in the daily care of
the baby, principally because of the knowledge they had
gained, and its utility to become more aware of adapting
the environment to the preterm infant. Also, a father
explained that having all the information written had
helped him to be more constant when performing the

program.
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Sa, I think that everything was positive. I mean, in my
opinion, all the support is very helpful (..) the advice
regarding how to manage her, how fo carry her, how to
bath her ... I don’t know, everything. [ think that all the
information was very helpful. (08 — mother, two children,
PT program)

As a negative point, a mother of twins shared that some-
times it was challenging to find a slot in their daily
routines, because of the lack of time and fatigue.

Itry to do what the program has taught us, buf somefimes
it ix difficult, because of tiredness and lack of time, some-
times I can’t. But, when I have little moments, I try to
play with them, adapting the emvironment for them, as
the program taught us. (01 - mother, twins, PT program)

Subtheme 2: necessities

This subtheme included parents™ perceptions regarding
their necessities in order to complete their parental role
and to enhance their preterm baby’s development. All
the participants agreed in their desire to get more infor-
mation about the prematurity and strategies to improve
their child’s development. The parents stated that they
preferred receiving the information at a slow pace
(rather than all at once), not to feel overwhelmed.
Interestingly, two mothers proposed that it would have
been helpful to receive more information about prema-
turity and preterm infants” care in the childbirth pre-
paration classes.

I think that it would be helpful to give some i tion
in the childbirth preparation classes (. ._) in the same way
that you talk about the delivery and cesarean section (....)
it could be helpful to have some classes, I dow’t kmow, like
a speech or information dasses about how fo manage
a preterm infant. (04 - mother, twins, PT program}
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That, information about the preterm babies, because you
don’t have any idea. You have mo idea of ... nobody
comes to you and fells you "look, a preterm infant is
like this™ (...} the childbirth preparation classes should
talk about it. These classes or the doctor. (03 - maother,
one child, PT program)

Well, I would like to have a little more information. Well,
naot for me because I've already been through it and ve
lived it all. But for the other families who really weed it,
yes. It would be good (... ) T would like to . . and I would
like them to give some speech to parents (...}, so they
could be prepared. (10 - mother, two children, NO PT

program}

Both mothers that did not receive the early PT interven-
tion program responded in a very consistent manner
about their necessities. These mothers highlighted that
they went through some challenging situations when
handling and caring for the preterm infant during the
NICU stay and after discharge.

When I had to change his diaper, I feit very stramge ...
because he was so small and nothing fitted him ... and
I was so scared, because, of course, he was so .. small.
I coulddn’t, you know? I couldn’t do it during lois of days;
I'had to ask the nurse to do it. (10 - mother, two children,
NO FT program)

Although they received the usual care (including phy-
siotherapy), both mothers emphasized that they would
have preferred to receive more assistance or physiother-
apy from the hospital. Even months after discharge, they
sometimes felt that they did not know how to deal with
some problems, feeling helpless and stressed. An issue
mentioned by these mothers was their need to be taught
about the management of their premature children.
They also needed help to understand and enhance
their infants’ development and increase their compe-
tence to care for the baby.

I needed to have a little more information about how to
hold them. How to care of them (.. .) the physiotherapist
came, but .. it was only once. I felt that _. . ] wowld need
that ... she (physiotherapist) came more oftem, that she
could help us more about how to hold them, how to
position them (.. .} during the hospital stay. And to take
all this information to home and have it at home. A part
of the physiotherapy with them, I mean, a direct infer-
vention, but also to share the information with us to be
able to put it into practice. | missed this, something like
“how to take care of a preterm infant at home” you know?
How to take care, how to hold, how to give _.. (05 -
mather, twins, NO PT program)

Regarding the health care services offered by the hospi-
tal, some participants in both groups expected to receive
more visits from the physiotherapist during the NICU
stay, as well as more scheduled follow-up visits at the
hospital after discharge. These parents felt that this
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would help them to feel accompanied and secure regard-
ing their child’s development.
That’s what [ see that the hospital should have a follow-
up. He has been so long at the NICU (...}, but after
discharge, they have nmot done any control (referring

child’s development). This is what I miss now. (03 -
mather, ane child, PT program)

As I said, they told us that we were going howe and then
we were alone, we wo longer had a person (nurse) who
kmows how to take care of him 24 hours . .. however, we
were alome at home. (10 - mother, two children, NO PT

program)
Finally, when participants talked about other require-
ments to perform better in their parental role, some
stated that it might be helpful for them to have
a professional with which they could consult (e.g. by
telephone), especially after hospital discharge.

Theme 2: difficulties during preterm infants’ care
The difficulties perceived by the participants regarding
infants’ care originated in diferent factors. Principally,
the results were organized in two main origins: 1) per-
sonal situation; and 2) health services.

Subtheme 1: difficulties related to personal situations
During the hospital period, participants voiced experi-
encing mixed feelings regarding their preterm child's
care (e.g. frustration, insecurity, or fear) and other posi-
tive emotions (e.g. hope, pratitude, confidence, and
lowve).

The most significant difficulty described by mothers
was related to feeling like a mother, especially during the
first days in the NICU. They shared the challenge of
feeling like a real mother without being in charge of
the daily care of their baby in the NICU and the feeling
of not being able to do anything. Also, they reported
experiencing difficulties when it came to bonding with
their child.

In the NICU, you can’t feel like a mother. Because he is
there, in a little box. So, you can't take care of hin; you
can't do amything. Everything is done by the nurses. Then,
no ... you don't feel like a mother. You can’t close the
bond with your baby, because he is there, he feels aban-
doned, you feel that you have left him (. .) you feel like an
abandonment. (03 — mother, ome child, PT program)

For example, during the early period in the NICU,
mothers felt insecure when handling or caring for their
preterm babies by themselves, especially those that did
not receive the early PT intervention. Because of the
small size of the new-born, mothers describe that they
felt afraid of harming the baby. Sometimes, they saw the
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child as too fragile and delicate, and the presence of the
invasive lines was not pleasant either, which increased
their insecurity. Due to these feelings, they had to deal
with the senses of being an observer or incompetent.

Mothers with twins or other children found it chal-
lenging to deal with hospitalization in the NICU. For
example, one participant felt frustrated when her twins
could not be placed in the same room because one of
them needed to be taken care of in the NICU while the
other was more stable and was transferred to the inter-
mediate care unit. Also, those parents with older chil-
dren at home felt as if they were abandoning one of the
children when they were with the other one.

That was the hardest thing (to have the other sibling at
home), it was like . ... you want to be on both sides, and you
can't. Then, you feel frustrated because you can't be with
both of them. (08 - mother, two children, PT program)

Other difficulties that the participants emphasized
regarding their infants’ care at home were related to
the lack of support from their partners. All the inter-
viewed mothers were the child’s primary caregivers, and
all the fathers, except one (who was also the primary
caregiver), had returned to their jobs after approxi-
mately 5 weeks. Mothers expressed that in the early
days at home, they felt fear and overwhelmed because
of the lack of support to take care of the baby.

When he (partner) went back fo work, and I stayed 100%
alone with her_ . I had very critical 2-3 weeks, but not for
taking care of her ... well ... yes, yes, I was afraid to be
alone with her ... everything was a world (.. ) so, I had
a few weeks feeling very overwhelmed. (07 - mother, one
child, PT program)

Finally, some mothers reported difficulties in under-
standing concepts related to prematurity. For instance,
understanding the difference between the corrected age
and chronological age was complicated for some of
them, and their social environment. Therefore, it also

increased parents” anxiety.

T'dow't kmow if other mothers have the same problem, but
for my family and me, the corrected age is the most
challenging thing to understand We don’t understand
He was born on that day, and you can’t understand that
he has two ages. That was and still is something hard for
me. Because, for me, he is 4 months old, he is going to
have 5 the mext week, and I don’t understand that actu-
ally, he is 3 (...) I feel anxiety; it makes me feel anxious,
the corrected age, the chromological age ... (03 - mother,
one child, PT program)

Subtheme 2: difficulties related to health services
Regarding difficulties related to the health professionals
and the hospital, although many participants described

the hospital staif's assistance as supportive and helpful,
some mothers experienced some issues associated with
the daily life or routines of healthcare professionals. For
example, one mother shared that she felt that the bedside
nurse was usually very busy, which made her feel help-
less. Also, some mothers expressed different unpleasant
events with some nurses. Generally, they felt that nurses
pressured them to decide about breastfeeding. They also
felt that some nurses were not empathetic enough,
which led to them feeling guilty and more frustrated.

What the nurse told me, if I was going to decide about the
breastfeeding ... I am the first that wants to feed my son,
I'don’t need anyone to tell me (...) she told me that I was
doing it wrong! That [ didn't feel like taking my milk, and
that’s why I couldn’t draw it (03 - maother, ome child, PT
program)

Some parents expressed their uncertainty when they found
that some health professionals gave them different infor-
mation, in particular, between the hospital professionals
and the primary care staff. This increased their uncertainty
regarding their child's care. For example, a mother shared
that she felt helpless because of the discordance of the
information given by the pediatricians and nurse (post-
hospital discharge, at the primary health area).

What is more "difficult” for me (when asking about the
difficulties) is the issue of food, which is what they (the
doctors) just don’t agree with. Because the pediatrician
tells me something, and the murse another thing, and it
depends with whom I have the appointment. 5o, the
information is very different and it’s the only thing that
I have not quite clear (...) and it's a bit frustrating. (05 -
mother, twins, NO PT program)

The issue of the weight. That also ammoyed us a lof,
because they told us ... each doctor told us something
different about the weight. The pediatrician tells me one
thing, the nurse tells me another thing (.) so. you
think ... "well, finally you are the ome who decides”
(o b and I felt ... I felt a little bit unprotected (07 -
mother, one child, PT program)

An additional issue mentioned by the participants was
regarding the lack of knowledge about preterm infants
and their care, explicitly referring to the primary health
care service. Some parents found that the public health
service lacked knowledge about the care and health of
the preterm child. This issue made them feel more fru-
strated and insecure.

Concerning the hospital, some mothers explained
that they experienced difficulties related to the hospital
routines. These mothers found that hospital routines
were rigorous and very repetitive so that they felt like
they were living the same day repeatedly, which
increased their anxiety. In this regard, one mother stated
that she felt very occupied with the hospital routine care,
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such as diaper changing. As a consequence, she felt that
it was complicated to enjoy her daughter as much as she
wanted and needed.

The stay at the hospital was very hard. It was very very
intense. It was as we were in a kind of loop, every day was
the same, ai the same time, the same routines, the nurses
(...} with the same schedules ... it was as if we had
enfered into a kind of loop amd it was always the
same day. Take their weight, breastfeed them, the ther-
mometer, change the diaper . . everything every 3 hours.
(05 — mother, twins, NO PT program)

Sometimes [ felt that ... I couldn't enjoy her a lot
Because ... I emjoyed feeding her, but, I don’t know, it
isn't the same to holding her, telling her things, isn't itf
So, I felt it was like: "change the diaper”, "cure the navel”,
and start it again, you kwow? And, sometimes [ said "]
have the feeling that I am having little moments fo say:
I care for her, I hold her, I pamper her”. (07 - mother, one
child, PT program)

Theme 3: coping strategies

The findings presented in this section were centered
around parents’ coping strategies developed at the
NICU to be able to deal with the situation and adapt
themselves to the preterm infant’s care.

Subtheme 1: problem-focused strategies

The problem-focused strategies (such as seeking support
from the health professionals, the social network, or on
the internet; and problem-solving) were most often
highlighted by the parents. For example, during the
first days in the NICU, they had to deal with the senses
of being observers. The participants described two main
things that helped them to cope with the frustration and
the difficulty of feeling like a mother: experiencing that
they were allowed to touch and hold their baby and
being involved in their child’s care. Most of the partici-
pants expressed positive emotions remembering the day
when they were allowed to take care of their infant
through skin-to-skin holding. They described this
experience as the first most crucial moment between
them and their baby.

The feeling is like ... I don't kmow how fo explain it. They
have been born, and you haven't had “that™ contact
(touch), it was like _.. very surreal I mean wuntil
I touched them, I was not there, you don’t believe it. It's
different (...) the experience. Because you have been
waiting to go home with your babies and ... you go
alome, you are alone (.. ) Because [ hold the first of my
babies 2-3 days after giving birth. So, there has been more
contact. However, with the other baby, it took like
a month for me to be able fo hold him. It was like giving
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him birth again. It was the same feeling (04 - mother,
twins, PT program)

When I already was able to take him, change his diaper,
see him ... I started to feel like a real mother. (03 -
mother, one child, PT program)

Most of the parents, even those who had had another
child before, described how being helped and involved
by bedside nurses had helped them to feel more secure.

There was @ murse, who taught me everything, everything
in the umit. She was who told me "come, I'm going to teach
you how to change his diaper, clean him with serum, (.. )"
so, she taught me many things like how to contain them,
how to change their diaper ... it makes you feel like
a mother, you know? (01 - mother, twins, PT program)

Let's see ... you had that fear of hurting her. I was like,
“we are going to do everything with great care”. And,
although she was my second child, I often asked murses to
help. (._.) I meeded more security. And it was also the
satisfaction of being able to do it. [ said, “I am the one
who is being able to do it”. S0, you have that feeling that
you are able to care of her. And you feel useful with her.
(08 - mother, two children, PT program)

All the interviewed mothers expressed that it was easier
to deal with the hospital stay due to the support they
received from their partners and other family members.
Also, sharing their feelings and experience with other
parents and families in the same situation was comfort-
ing for the participants because they felt that they were

not alone.

It was a feeling of relief, my husband did not separate
from me, he was with me all the time. (07 - mother, one
child, PT program)

To be in contact with other families was very nice. Very
nice. It is something that I appreciated because you can
share your experience, they explain theirs. .. you see that
things that you feel and think are common, you don’t feel
alome when sharing your experience. (05 - mother, twins,
NGO PT program)

Other problem-focused strategies used by the partici-
pants include searching for information on the internet
or from health professionals. Most of the parents con-
sidered clear and honest communication about their
child’s condition and current status as a facilitator.
When parents felt that they were appropriately informed
and their questions were answered honestly, it was calm-
ing because they felt more secure and grateful.

At that moment (when they were informed that their
children were going to born prematurely), I turmed into
a weurologist. I read and searched for a lot of informa-
tion. (01 - mother, twins, PT program)

As I ask everything, they (health professionals) informed
me a lof. Even with pediatricians, with everyone (._.)
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I asked absolutely everything. I mean, even if they
thought “if's a nonsense”, amyway, I did not care,
I asked them just in case. (05 - mother, twins, NO PT

program)

Subtheme 2: emotion-focused strategies

Participants also described some emotion-focused stra-
tegies as facilitators to deal with the situation. Wishful
thinking, hope, and positivity were part of their daily
strategies to cope with the days at the NICU. All the
parents agreed that their greatest hope was to bring the
infant home as spon as possible.

"Ome day less” was ... what I repeated to myself,
I consoled myself. (03 — mother, one child, PT program)

What I haped . .. was to take them home, to have them at
home with us. The first weeks that they were in the
incubator, I came here (home) and I used to say, "I'm
looking forward to having them here om the couch with
mie”, or when [ was at bed, I hoped to have them in bed
with me. (06 - mother, twins, NO PT program)

Also, remaining near the preterm baby or focusing on
daily progress were also positive emotion-focused
approaches that parents adopted to struggle with the
fact of being at the NICU.

1 used to wake up at 7 in the morming, at & we left home
and we used fo arrive back home at 11 or 12 at might.
I'mean, I did not separate myself from her. (07 - mother,
one child, PT program}

Having previous experiences (such as other children or
having seen other babies with the invasive lines} were
also helpful for some parents. These parents explained
that having seen other babies at the NICU helped them
to face what it means to have a preterm infant.

Isupposed that, because of having seen another new-born
intubated before (a friend of the jamily) . . you are like
more prepared, of course, it is different because she is not
your daughter, but you can imagine how is it ... at
least ... the feeling of seeing her imtubated and with the
cables. (09 - father, two children, PT program)

Discussion

The present study, based on qualitative methods of
phenomenology. explored the early experiences of ten
parents who had a preterm infant admitted at the
MICU of the Sant Joan de Deu Barcelona Children's
Hospital. Analysis of the data was summarized
around three main themes: parental competence, dif-
ficulties related to infants” care, and parents’ coping

strategies.
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The early PT intervention was focused on
encouraging parental involvement (through the tac-
tile and kinesthetic stimulation and education on
preterm infants’ care) and empowering parents (by
providing information during NICU and at home).
Participants that received this intervention felt more
competent, secure, and empowered when caring for
their baby and promoting their development. They
found it to be beneficial and positive to alleviating
some of the general stressors reported, such as feeling
useless and insecure. Differently, interviewed parents
that only received the usual physiotherapy at the
hospital expressed their insecurity when managing
the preterm infant during the NICU stay. They also
experienced challenges when being in charge of the
daily care of their preterm baby at home and pro-
moting the child’s development. Furthermore, the
necessities described by these parents were related
to handling and caring for their babies.

As shown in previous studies (Al Maghaireh et al..
2016 Dusing, Murray, and Stern, 200% Fernindez
Medina et al, 2018 Hikstad, Obstfelder, and
@berg. 2016; Kyne et al, 2013; Lamontagne,
Johnson, and Hepworth, 1995 Oberg et al, 2018;
Russell et al, 2014; Toral-Lopez et al, 2016), parents’
involvement in early intervention programs both
during NICU stay and after hospital discharge facil-
itates parents to develop coping strategies and to
increase their parental competence, and also
increases parent-infant attachment and bonding.
Similarly, the early PT intervention described in the
present study, based on parents’ involvement and
empowerment, was useful to help them to develop
adequate coping strategies and mitigate some of the
stressors experienced during the NICU stay and, con-
sequently, to promote their parental role.

The results related to parents’ difficulties when
caring for their baby and coping strategies developed
to deal with the prematurity were consistent with
previous research (Baum, Weidberg, Osher, and
Kohelet, 2012; Al Maghaireh et al., 2016; Cleveland,
2008; Premji et al.. 20017; Russell et al., 2014; Stacey,
Osborn, and Salkovskis, 2015 Toral-Lopez et al.
2016). On the one hand, parents’ difficulties were
primarily related to personal situations that were
translated to the disruption in healthy parenting,
such as not being able to personally care for their
baby. In previous research, this difficulty has been
directly associated with the frustration related to
not feeling like a2 mother during the NICU stay and
the development of expected parental responsibilities
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(Al Maghaireh et al, 2016 Miyagishima et al, 2017;
Perricone et al., 2014; Provenzi et al.. 2016; Provenzi
and Santoro, 2015; Reid, 2000).

On the other hand, as described by the transac-
tional theory of coping, parents of preterm infants
usually focus on both problem- and emotion-based
strategies to cope with the situation of prematurity
(Lau and Morse, 2001). These responses depend on
parents” cognitive appraisal (ie. attitudes, attribu-
tions, beliefs, and thoughts) about the birth of their
preterm infant, and help to manage the difficulties
experienced regarding the interrupted parenting
activities (Lau and Morse, 2001; Provenzi et al,
201&). Participants that received the early PT inter-
vention highlighted that becoming involved in their
child’s care was helpful for them. As also described
by the theory of coping (Lamontagne, Johnson, and
Hepworth, 1995; Lau and Morse, 2001), this involve-
ment helps them to increase their identity as parents,
feeling helpful and connected to their baby {Hikstad,
Obstfelder, and @berg, 2016 Oberg et al, 2018;
Provenzi and Santoro, 2015 Russell et al, 2014).
Other strategies, such as seeking social support, ask-
ing for professional help, and sharing their experi-
ences with other parents in a similar situation, were
also helpful to feel accompanied and supported and
deal with the difficulties during the NICU stay.
Accordingly, Stacey, Osborn, and Salkovskis (2015)
suggested that relationships with health professionals
and other parents are important factors while deter-
mining parental coping, as well as promoting paren-
tal involvement in a child’s care. Therefore, it is
noteworthy that parents deal better with not being
the principal caregivers for their babies when they
are supported by the health professional for their
infant’s care and, also, when they share their experi-
ences with other parents in the same situation.

In the case of the present study, as described
above, the disruption of parents’ function of caregiv-
ing during the early stage in the NICU could have
challenged their competence, because they felt that
they were not the major caregivers for their babies.
Even though the hospital provides many involving
opportunities for parents (e.g. opening 24 hours, the
NIDCAP, encouraging parents’ involvement during
childcare, and offering information), participants
experienced a high perception of incompetence. The
sensation of helplessness among parents might be
a result of their increased stress level and situation
of prematurity. Also, when mothers were already
involved in normal parenting activities, some of
them were too focused on taking care of their chil-
dren. As a result, they expressed having difficulties
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perceiving it as a moment to enjoy and develop their
parenting role. These events could challenge parents
in developing their parental role and coping
responses. This is consistent with the literature,
where it has been shown that stress from adverse
life events, infant-related stress, and marital related
stress are predictors of parent-infant relationship and
attachment, as well as parental competence, which
are components of the parenting role (Al Maghaireh
et al., 2016; Mercer and Ferkehch, 1990).

Therefore, it is suggested that the health profes-
sionals should consider this knowledge to help parents
to develop coping skills, bond with their preterm
infant, and to encourage their parental competence.
Other examples to help parents cope include encoura-
ging them to express frustration and focusing on the
daily progress of the child or accepting responsibilities
(Lau and Morse, 2001; Lazarus, 1993). From the PT
approach, touch and hands-on activities provided by
parents might be a useful strategy to increase parents’
competence to take care of their baby and to reinforce
their parental role (Hakstad, Obstfelder, and ®berg,
2018; Oberg et al., 2018). Also, as stated by Toral-
Lopez et al. (2016), distancing is an emotion-focused
strategy, and it is appropriate to recommend parents to
leave the hospital for some time every day, to be able to
disconnect and not to overthink. We add that this
could also be a useful coping approach to endure the
hospital routines.

Implications for practice

Based on the findings, we suggest that the physiothera-
pist should be involved in guiding and attending to the
needs of the parents in the NICU and after hospital
discharge. As recommended by other authors (Benzies,
Magill-Evans, Hayden, and Ballantyne, 2013; Dusing,
Murray, and Stern, 2008; Hikstad, Obstfelder, and
@berg, 2016; Kyna et al,, 2013; Puthussery et al., 2018),
we agree that interventions should be designed to
enhance parents’ involvement and based on parents’
empowerment about infant management, education
about infant development, and increasing parents’ com-
petence. Dusing, Murray, and Stern (2008) similarly
suppested  that  physiotherapists  should  use
a combination of formats to educate parents of preterm
born infants about their infants’ development, as well as
methods to support motor development in the NICU
and at home. Based on our findings, we also recommend
that early PT intervention should ensure parental invol-
vement by individualizing and adapting the intervention
to each family’s needs and context and considering their
coping strategies.
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Study limitations

The present study has several limitations. First, the data
presented in this research were gathered from a small
sample of parents recruited from a single site. As
a consequence, it is difficult to know how representative
their views might be regarding a broader population of
preterm parents. Furthermore, the hospital from where
participants were recruited is a third level hospital and
implements NIDCAP-care. The results should be trea-
ted with caution when generalizing to other NICUs.
Also, the groups of parents that received the early PT
intervention and those that did not were not balanced.
The parents that did receive the experimental interven-
tion were more in touch with the hospital staff, so they
were easier to contact and were more willing to meet the
interviewer. However, the parents that did not receive
the early PT intervention were more challenging to
contact, and they reported being too busy to meet the
interviewer because of the situation with the preterm
infant at home. Therefore, we could not achieve more
balanced groups. Further research within different, con-
trasting therapeutic approaches might increase the evi-
dence and knowledge regarding the effect of early PT
intervention on preterm infants’ parents’ competence
and coping strategies.

Conclusion

Early PT intervention throughout parents” involve-
ment in infants’ care and education sessions was
associated with parents’ increased empowerment.
The participants in the present study experienced
difficulties when caring for their preterm babies
during the NICU stay and after discharge. These
difficulties were related to health services and per-
sonal situations, such as interruption of normal
parenting activities. However, participants that
received the early PT intervention developed coping
strategies to deal with prematurity and challenges in
the parenting role. Contrarily, the parents that did
not receive the early PT intervention expressed dif-
ficulties when handling their baby and experienced
more stressful events when caring for their infants.
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Appendix 1. Topics of interest for the research
(open-interview questions)

Topic of Interest Open questions
Thoughts and ‘What were your bellefs about premature children?
fealings What wese your thoughts and feelings when your

child was bom prematuraly?
Whet were your beliefs about the care of premature
Infants?
What were rememmmne
Infants’
Cm;nulelmememmlwasluewhen
you were told your baby was going to be
preterm?

{Continued)

393

Intervencion temprana multimodal de fisioterapia para nifios prematuros y sus padres

Topic of Interest Open questions
Bamiers and ‘What do you remember sbout the inmial
faclitators werehj:'ruiuﬁer discharge? sy
'What support do you have to take care of your
premature Infant?
Tell me about the challenges in caring for your
\\hmuldjuulhlo had from the environment?
'ﬂha.tdo:,rwﬂmklsmcessa'ysnmat families can
better develop care for thelr premature infant?
Early PT \\ha.tdnjuuﬂmkabuleﬂphynullheraﬁ
Intervention Intervention program that you recetved?
program Do you think that the program brought you

spmething?

"Only for parents that racetved the early PT Intervention program

Appendix 2. Semi-structured interview guide

AreasQuestionsBelisfs regarding p(emalurl;wﬂlal were your beliefs about
premature children?What did m mean for you hﬂr,rwashnm
pmmmewemm:amhwmemﬂmm
ﬁawmremmwemmmmmumnﬁm
developmentTHospital stayHow was the first fzeling of being 2 mother In the
NICUHow was the experience during haspital admission?Tell me about the
challenges In caring for Tell me about your experlence and
concerns at the hospit rehmmllpwlhﬂleumﬁhrles?
What would you say to a mather who Just had a preterm infant?s there
anything that you missed duing the hospital stay"Care at homeHow do you
feel about taking care ylpr&lennhﬂ)yﬁl‘hawpp-mdojuuhawln
take care of your Infant?Tell me shout the challenges In caring for your baby.
Tdmedmmﬂremomem:puleelmrﬁdemdnmmhwurhahy
Parental competencesWhat has contributed to you aal'l;"g:lfs
mmmnpmgmnpwhmdme"hwﬁatvﬁydn alble to favor
youmld‘sdhdnpmemaﬁ:erlhealjﬂhlmmnpmgm"ﬂoym
think that something else should be done to favor the parenting skills?
"Only for parents that racetved the early PT Intervention program.
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ANEXO 17

Temas de interés de la investigacion cualitativa para el desarrollo
de las entrevistas abiertas (fase estudio piloto).

Temas de interés Preguntas abiertas

éCudles eran tus creencias sobre la
prematuridad y los nifios prematuros?
¢Cuadles fueron tus pensamientos y sentimientos
cuando tu bebé nacié de forma prematura?
éCudles eran tus creencias sobre el cuidado del

Creencias y sentimientos infante prematuro?
¢Cudles eran tus expectativas sobre el Desarrollo
de los infantes prematuros?
éPodrias explicarme mas sobre la experiencia
cuando te dijeron que tu bebé naceria
prematuro?
éQué recuerdas sobre los primeros dias en el
hogar, después del alta hospitalaria?
éiQué apoyo tienes para cuidar de tu bebé
prematuro?

o ¢Podrias contarme sobre las dificultades en el
Barreras, facilitadores y

. cuidado del nifio prematuro?
estrategias

éQué te hubiera gustado recibir del entorno para
el cuidado del bebé prematuro?
éiQué crees que es necesario para que las
familias puedan favorecer mejor el desarrollo del
infante prematuro?
éQué piensas respecto el programa de
Programa de intervencion intervenciéon temprana de fisioterapia que
temprana de fisioterapia * recibiste?
éCrees que el programa te aportd algo?
* s6lo para los padres que reciben el programa de intervencién temprana de
fisioterapia.
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ANEXO 18

Guion definitivo para la realizacion de entrevistas semi-

estructuradas.

Areas

Creencias respecto a la
prematuridad

Estancia hospitalaria y
estrategias

Cuidados en el hogar

Competencias parentales

Preguntas
¢Cuales eran tus creencias sobre la prematuridad antes de
tener a tu bebé?
éQué significd para ti que tu bebé naciera de forma
prematura?
¢Cudles eran tus experiencias y conocimientos respecto al
cuidado del nifio prematuro?
¢Cudles eran tus expectativas sobre el desarrollo del nifio
prematuro?
¢Coémo fue la primera sensacién de ser madre en la UCIN?
¢Cémo fue la experiencia durante la admision en el hospital?
éPodrias explicarme alguna estrategia que te ayudd a
sobrellevar aquella situaciéon?
¢Podrias contarme sobre las dificultades del cuidado de tu
bebé?
éPodrias explicarme tu experiencia y preocupaciones en el
hospital?
é¢Cémo fue la relacion con otras familias en la UCIN?
¢Qué le dirfas a una mama que acaba de tener un nifio
prematuro?
¢ Te faltd algo durante la estancia en el hospital?
¢Cémo te sientes por estar al cuidado de tu bebé prematuro
en el hogar?
¢Qué apoyos recibes para cuidar de tu bebé?
¢Podrias contarme las dificultades que experimentas
durante el cuidado de tu bebé?
¢Podrias explicarme los momentos en los que te sientes mds
segura para cuidar de tu bebé?
¢Qué te aporto el programa de intervencion temprana de
fisioterapia? *
¢En qué medida te sientes capaz de favorecer en el
desarrollo de tu bebé prematuro?
éCrees que se deberia hacer algo mas para favorecer las
competencias parentales?

* Solo para los padres que recibieron el programa de intervencion temprana de

fisioterapia.
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ANEXO 19

Codebook derivado del software ATLAS.ti durante el analisis
cualitativo de las entrevistas semi-estructuradas.

CODEBOOK ATLAS.ti
O Autoaprendizaje

Comentario:
DEFINICION BREVE: procesos que han resultado en un autoaprendizaje (buscar
en internet, leer libros, etc.).
CUANDO SE USA: cuando el participante describe procesos de autoaprendizaje.
CUANDO NO SE USA: cuando describe que preguntaba mucho a los
profesionales sanitarios.
EJEMPLO: “lei muchos libros”

(O Comunicacion

Comentario:
DEFINICION BREVE: cddigo sobre la comunicacién/informacion que darfan las
mamas a otras mamas prematuras, o lo que les hubiera gustado que les dijeran
(a veces diran la informacién que les hubiera gustado recibir).
CUANDO SE USA: cuando responden a la pregunta de “équé dirfa a otra
mama/papa en la misma situacion?”.
CUANDO NO SE USA: para citas que describen la comunicacién que recibieron.
EJEMPLO: “me hubiera gustado recibir mas informacién sobre la
prematuridad”.

O Competencias parentales

Comentario:
DEFINICION BREVE: cédigo que describe las habilidades de los participantes
como padres, ya se hayan visto influidos o no por la intervencion o soporte
profesional.
CUANDO SE USA: cuando describen cuanto capaz se sienten de cuidar de su
bebé.
CUANDO NO SE USA: para describir competencias propias de los padres.
EJEMPLO: “después de la intervencion, me sentia mas capaz de cuidar del
pequefio”.

(O Creencias sobre cuidado

Comentario:
DEFINICION BREVE: creencias sobre el cuidado del nifio prematuro.
CUANDO SE USA: cuando explican sus creencias sobre cédmo seria cuidar del
nifio prematuro.
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CUANDO NO SE USA: cuando hablan sobre los cuidados en el hospital o en el
hogar.

EJEMPLO: “yo me creia que cuidar de un nifio prematuro seria lo mismo que
cuidar a un nifio a término”.

O Creencias sobre nifio prematuro

Comentario:
DEFINICION BREVE: creencias sobre los nifios prematuros.
CUANDO SE USA: cuando explican alguna creencia sobre los nifios prematuros,
antes de tenerlos.
CUANDO NO SE USA: cuando hablan sobre lo que conocen actualmente sobre
los nifios prematuros.
EJEMPLO: “yo pensaba: un nifio prematuro es como un nifio a término, sélo
gue estda menos “hecho””.

O Creencias sobre prematuridad

Comentario:
DEFINICION BREVE: creencias sobre la prematuridad.
CUANDO SE USA: cuando explican sus creencias sobre la prematuridad, antes
de tener al nifio.
CUANDO NO SE USA: cuando hablan sobre rutinas del hospital, por ejemplo,
creencias sobre la leche materna (“no queria dar el pecho”, etc.).
EJEMPLO: “yo pensaba: él me necesita y yo lo necesito a él”; “yo me decia: él
esta mejor conmigo".

O cuidados

Comentario:
DEFINICION BREVE: se refiere a los cuidados del bebé en el hogar o en el
hospital.
CUANDO SE USA: cuidados que llevaban a cabo en el hospital o llevan a cabo
en el hogar como: el bafio, el pafial, la toma de temperatura, etc.
CUANDO NO SE USA: cuando se refieren a las rutinas del hospital.
EJEMPLO: “yo me pude encargar de cambiarle el pafial y tomarle la
temperatura cada dia”.

O Dificultades

Comentario:
DEFINICION BREVE: dificultades que han experimentado durante el cuidado del
nifio prematuro, tanto en el hospital como en el hogar.
CUANDO SE USA: cuando responden sobre las dificultades que han tenido o
tienen.
CUANDO NO SE USA: cuando describen el proceso antes de dar a luz.
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EJEMPLO: “fue dificil sentirme madre, porque no sentia que estaba cumpliendo
el rol que me tocaba”.

(O Emociones neutras

Comentario:
DEFINICION BREVE: emociones, sin ninguna connotacion.
CUANDO SE USA: cuando habla de emociones, pero de forma mas neutra. Sin
una expresion o connotacion negativa/positiva.
CUANDO NO SE USA: cuando la descripcién de la emocién tiene una
connotacién negativa o positiva.
EJEMPLO: “cuando volvia a mi habitacion no sentia nada, no estaba contenta
pero tampoco estaba triste”.

O Emociones negativas

Comentario:
DEFINICION BREVE: emociones que se expresan de manera negativa (miedo,
inseguridad, incertidumbre, etc.).
CUANDO SE USA: cuando el entrevistado expresa claramente que fue algo que
le afecto negativamente, emocionalmente hablando.
CUANDO NO SE USA: cuando expresa emociones positivas como la alegria,
esperanza, etc.
EJEMPLO: “tenia mucho miedo de hacerle dafio cuando le cambiaba el pafial”.

O Emociones positivas

Comentario:
DEFINICION BREVE: emociones positivas (como alegrfa, orgullo, alivio, etc.).
CUANDO SE USA: emociones positivas tanto del pasado como del futuro o el
presente.
CUANDO NO SE USA: cuando expresa emociones negativas.
EJEMPLO: “poder practicar el piel-con-piel con él fue como volver a dar a luz,
me senti llena otra vez”.

O Empoderamiento

Comentario:
DEFINICION BREVE: se refieren al emporamiento que puede haber producido
la intervencion experimental, pero también a partir de la informacion que
recibieron desde el hospital o del servicio de salud publico.
CUANDO SE USA: cuando explican de qué manera se sienten capaces de cuidar
de sus hijos, por ejemplo. También cuando explican que el efecto en ellos fue
de sentirse mas preparados/seguros/capaces de hacer algo.
CUANDO NO SE USA: cuando explican algo que no se relacione con sus
capacidades.
EJEMPLO: “después de la intervencion, me senti mas capaz y segura de cuidar
al bebé”.
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O Esperanzas

Comentario:
DEFINICION BREVE: esperanzas o gratificaciones por el bebé o la
situacién/entorno.
CUANDO SE USA: cuando explican su mayor esperanza o gratificaciones
durante la estancia en el hospital, incluso después del alta.
CUANDO NO SE USA: cuando expresan sus creencias.
EJEMPLO: “mi Unica ilusion era salir de alli, irme a casa con los bebés”.

O  Expectativas

Comentario:
DEFINICION BREVE: expectativas sobre la situacién (ya sea en el pasado como
en el futuro).
CUANDO SE USA: cuando habla sobre las expectativas, tanto durante el pasado
como en el futuro.
CUANDO NO SE USA: cuando hablan de sus esperanzas.
EJEMPLO: “me esperaba que iba a ser mas duro cuidar de é en ningdn
momento pensé que tendria algln retraso”; “nunca me habia imaginado que
seria prematuro"

|u, “
’

(O Facilitadores

Comentario:
DEFINICION BREVE: aspectos que han sido facilitadores en el cuidado del bebé
(tanto en el hogar como en el hospital) y en el afrontamiento de la situacion.
CUANDO SE USA: estrategias que han sido facilitadores para sobrellevar la
situacidn (personas, entorno, intervenciones, etc.).
CUANDO NO SE USA: cuando no ha sido algo facilitador.
EJEMPLO: “que la enfermera me involucrara en el cuidado de mi hijo me ayudo
a sentirme mas mama”.

O Fisioterapia

Comentario:
DEFINICION BREVE: expresiones relacionadas con la fisioterapia, tanto la
habitual del hospital como la intervencién experimental.
CUANDO SE USA: comentarios sobre la fisioterapia recibida o la que hubieran
querido recibir. También relacionada con la intervencion, si consideran que la
fisioterapia es (til o no.
CUANDO NO SE USA: otras intervenciones que no sean de fisioterapia.
EJEMPLO: “la fisioterapeuta del hospital nos visitd solo dos veces, y nosotros
esperabamos que viniera mas regularmente”.

O Informacion
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Comentario:
DEFINICION BREVE: citas de los participantes que se relacione con la
informacién que transmiten los profesionales sanitarios.
CUANDO SE USA: informacién que habrian necesitado recibir, y sugerencias
para los profesionales sobre cémo administrar esta informacién en un futuro.
CUANDO NO SE USA: informacién que recibieron.
EJEMPLO: “considero que nos deberian dar la informacion de forma
continuada, pero poco a poco, para que sea mas facil de asimilar”.

O Intervencién_temprana

Comentario:
DEFINICION BREVE: intervencidon temprana de fisioterapia que recibieron
algunos participantes.
CUANDO SE USA: participantes que pertenecian al grupo experimental. Cuando
les preguntamos aspectos relacionados con la intervencion.
CUANDO NO SE USA: cuando los participantes del grupo control comentan que
no recibieron la intervencién.
EJEMPLO: “para nosotros la intervencién de fisioterapia fue todo un proceso
de aprendizaje para estar preparados”.

(O Necesidades

Comentario:
DEFINICION BREVE: necesidades que han tenido o tienen (hospital/hogar).
CUANDO SE USA: expresiones sobre necesidades que tuvieron o tienen a la
hora de cuidar de su bebé.
CUANDO NO SE USA: cuando expresan algo que les dificultd o les ayudd.
EJEMPLO: “necesité mas informacion”, “me hubiera gustado recibir mas
fisioterapia".

O Relaciones_familias

Comentario:
DEFINICION BREVE: relaciones con otras familias, durante el ingreso o después
del alta.
CUANDO SE USA: sélo puede referirse a familias prematuras. Cuando explican la
experiencia respecto las relaciones con otras familias (durante el hospital o
después).
CUANDO NO SE USA: cuando se refiere a relaciones con profesionales sanitarios
u otras familias (amigos, que no han tenido nifios prematuros)
EJEMPLO: “poder compartir un rato con otros papas en la misma situacién fue
agradable para sentir que no estdbamos solos”.

O Relaciones_profesionales
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Comentario:
DEFINICION BREVE: relaciones con otros profesionales sanitarios del hospital,
principalmente si hay una connotacién negativa.
CUANDO SE USA: sélo cuando se refiere a profesionales del hospital.
CUANDO NO SE USA: cuando se refiere a otras familias o a la fisioterapeuta que
realizé la intervencion temprana de fisioterapia.
EJEMPLO: “las enfermeras, a veces, se mostraban poco empdticas con el tema
de la lactancia materna”:

O Rutinas_hospital

Comentario:
DEFINICION BREVE: organizacidn del hospital: horarios enfermeras, rutinas de
cuidado, experiencia del ingreso.
CUANDO SE USA: Unicamente cuando se refiere a las rutinas del hospital (leche,
pafial, canguro).
CUANDO NO SE USA: rutinas del hogar.
EJEMPLO: “sacar leche en el hospital era una rutina que no me resultd
agradable”.

O Soporte entorno

Comentario:
DEFINICION BREVE: connotacién positiva respecto al soporte que obtuvieron del
entorno (amigos, otras familias en la UCIN).
CUANDO SE USA: aspectos del entorno que les facilitd la estancia en la UCIN.
CUANDO NO SE USA: cuando resulté ser algo negativo.
EJEMPLO: “nuestros amigos nos visitaban cada pocos dias en el hospital, aunque
no entraban en la UCIN, poder ir a tomar un café con ellos era un soplo de aire
fresco”.

O Ssoporte familiar

Comentario:
DEFINICION BREVE: soporte del la familia, con una connotacién positiva en el
discurso (porque es un facilitador).
CUANDO SE USA: menciones de familiares que les resultan facilitadores.
CUANDO NO SE USA: cuando es algo negativo.
EJEMPLO: “ahora mismo, mi madre es mi principal apoyo para cuidar de la nifia”.

O Soporte profesional

Comentario:
DEFINICION BREVE: soporte profesional, con una connotacién positiva en el
discurso (porque significé ser un facilitador).
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CUANDO SE USA: menciones de profesionales que les resultaron facilitadores.
CUANDO NO SE USA: cuando resulté ser algo negativo.

EJEMPLO: “las enfermeras nos ayudaron en todo momento a estar presentes
en el cuidado de nuestros hijos”.

O Vinculo

Comentario:
DEFINICION BREVE: vinculo padres-hijos.
CUANDO SE USA: en relatos relacionados con el vinculo que sienten los padres
hacia el bebé. También cuando habla sobre el vinculo de otras madres con sus
hijos (prematuros o no).
CUANDO NO SE USA: citas no relacionadas con el vinculo padre-hijo.
EJEMPLO: “siento que como él ha sido prematuro, y yo he estado mas
pendiente de él desde el principio, tengo un vinculo mas fuerte con él que
cualquier otra madre con su hijo nacido a término”.

(O Vivencia neutra

Comentario:
DEFINICION BREVE: relatos que hayan significado una vivencia, NEUTRA (no
hay connotacién positiva ni negativa).
CUANDO SE USA: sucesos que relata sin que sea positivo ni negativo.
CUANDO NO SE USA: cuando hay una connotacidn positiva o negativa.
EJEMPLO: “me encontraba como flotando”

O Vivencia negativa

Comentario:
DEFINICION BREVE: relatos que le hayan significado una vivencia negativa.
CUANDO SE USA: sucesos que relata con una connotacién negativa.
CUANDO NO SE USA: si es positiva o neutra.
EJEMPLO: “para mi fue muy duro tener que verlo, durante dias y dias, dentro
de una caja con un monton de cables a su alrededor”.

O Vivencia positiva

Comentario:
DEFINICION BREVE: relatos que le hayan significado una vivencia positiva.
CUANDO SE USA: sucesos que relata con una connotacién positiva.
CUANDO NO SE USA: si es negativo o neutro.
EJEMPLO: “cuando la enfermera nos dijo que podiamos practicar el piel-con-
piel por primera vez, aquello fue lo mejor que me ha pasado hasta ahora”.
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ANEXO 20

Dictamen favorable del Comité Etico de Investigacion de la
Universidad de Vic — Universidad Central de Catalunya

CER Informe dictamen favorable
Comité d'Etica Projecte d'investigaci6
de la Recerca Codi intern: 50/2018
wicuce 18 de juny de 2018

Dr. Jordi Villa Freixa
Presidente del Comité d'Etica de la Recerca de la UVic-UCC

CERTIFICA

Que el CER de la UVic-UCC en su reunién del dia 4 de junio de 2018, ha evaluado el proyecto
de investigacién:

Titulo: Experiencias y vivencias de las familias de nifios prematuros como cuidadores
principales: estudio cualitativo.

Codigo Interno: 50/2018,

1P; Mirari Ochandorena Acha.

Considera que:

- Se cumplen los requisitos necesarios de idoneidad en relacién a los objetivos y el disefio
metodolégico

- Se cumplen los requisitos éticos, tanto en la obtencién del consentimiento informado com en
el de los aspectos vinculados a la confidencialidad.

-La competencia del IP y los medios disponibles son apropiados para desarrollar el estudio.

Por lo cual el CER emite un DI N FAVORABLE®.

18/06/2018

residente del comité

! Un dictamen favorable comporta para el investigador principal las sigulentes obligaciones:

a) Presentar, si es necesario, el proyecto a convocatorias externas {competitivas o ne) con los
mismos elementos esenciales que han estado evaluados favorablemente por el CER,

b) Desarrollar, si es necesario, el proyecto con los mismos elementos esenclales que han estado
evaluados favorablemente por el CER.

¢} Presentar una memoria justificativa completa del proyecto a su finalizacién, Incluyendo un
resumen de maximo 5000 caracteres y todos los documentos que se consideren necesarios
entregar al CER. Este material se conservard en los archivos de la UVic-UCC para futuras

revisiones.
Todos los miembros del CER UVie-UCC se compy ten a g la confidenciolidad de la infi én a la que
tienen acceso en el desarrolio de sus funciones, Se gorantizo asi el iento edecuwade de fa doc idn
recibida pare lo eveluocin de protocolos y de la identidad de los sujetos que participen en fas propuestas que se

evalien,
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ANEXO 21

Hoja de informacion al paciente y hoja de consentimiento
informado del estudio cualitativo

INFORMACION PARA LOS PARTICIPANTES

Experiencias y vivencias de las familias de nifios prematuros como
cuidadores principales: estudio cualitativo.

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacion, al cual se le
invita a participar. El estudio ha sido aprobado por el Comité de Etica de Investigacién
de la Universidad de Vic — Universidad Central de Catalunya, y esta dirigido por la
investigadora principal Mirari Ochandorena Acha.

Con esta hoja informativa, nuestra intencion es que usted reciba la informacion
correcta y suficiente para que pueda evaluar y considerar si quiere o no participar en
este estudio. Para ello, lea esta hoja con atencion.

Al final de este documento encontrarad los datos de contacto de la investigadora

principal.

La participacidn en el estudio es voluntaria y puede decidir no participar, o cambiar
su decision y retirar el consentimiento en cualquier momento, sin que por ello se

altere la relaciéon con sus profesionales sanitarios.

El objetivo principal de este estudio es conocer las vivencias y experiencias de los

padres/cuidadores principales de un nifio prematuro.
Se trata de un estudio de disefio cualitativo. A partir de diferentes entrevistas se
realizard un analisis para identificar los temas principales vividos y experimentados

por los padres/cuidadores principales durante el cuidado del hijo prematuro.

La investigacion presenta diferentes fases, detalladas a continuacion:
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- 12 fase: realizacion de entrevistas abiertas. Tienen como objetivo
comprender y registrar la perspectiva de los entrevistados, respecto a su
experiencia y sentimientos en el cuidado del infante prematuro.

- 22fase:realizacidn de entrevistas semi-estructuradas. Tienen como objetivo
obtener una panordmica amplia de la experiencia y sentimientos de los
cuidadores principales respecto al cuidado del infante prematuro; asi como
detectar los conocimientos adquiridos y aplicados a partir de las sesiones de
educacion parental de la intervencion temprana de fisioterapia.

- 32 fase: analisis cualitativo de las entrevistas.

Todas las entrevistas seran grabadas con dos grabadoras (de audio). Posteriormente,
las grabaciones seran transcritas literalmente, por un investigador externo (se
realizard una limpieza de datos personales, para garantizar la confidencialidad del
entrevistado).

En el caso de que acepte participar, usted recibird la transcripcién de su entrevista
para que pueda revisarlo, y dar su consentimiento y aprobacién antes de pasar a la

fase de andlisis cualitativo.

Responsabilidades:

En el contexto de esta investigacion, solicitamos su colaboracion para realizar una
entrevista abierta o semi-estructurada (a concretar por el investigador principal), a
partir de la cual podra expresar su experiencia y vivencias en el cuidado de su hijo/a
prematuro/a. También, solicitamos su autorizacion para la introduccion de sus datos

en una base de datos.

Confidencialidad:

Por lo que hace referencia al tratamiento de datos personalesy a la libre circulacién
de éstos, se tendrd en cuenta la Ley que entrd en vigor el 25 de mayo de 2018,
Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento y del Consejo, de 27 de abril de 2016,
relativo a la proteccién de datos de las personas fisicas. De acuerdo con lo que

establece la legislacion mencionada, usted puede ejercer los derechos de acceso,
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modificacion, oposicidon y cancelacién de datos, para lo cual deberd dirigirse al
investigador principal.

Como garantia de confidencialidad, todos los participantes tendran asignado un
codigo que no permitira vincular directamente al participante con las entrevistas. Los
datos que se obtengan de su participacién no se utilizardn con ningun otro fin
diferente del explicado en esta investigacion. Los datos personales serdn custodiados
de forma segura bajo la responsabilidad directa del investigador principal, en una
base de datos de la Universidad de Vic — Universidad Central de Catalunya (Vic).

El acceso a su informacion personal quedara restringido al equipo de investigacién,
pero siempre manteniendo la confidencialidad, y Unicamente durante el tiempo que

sea imprescindible. Una vez finalizado el estudio, serdn destruidos.

Informacién relevante:

e Si usted decide retirar el consentimiento para participar en este estudio,
ningun dato nuevo serd afadido a la base de datos y, puede exigir la
destruccion de todos sus datos de las bases de datos.

e También debe saber que puede ser excluido del estudio si el equipo de
investigacion lo considera oportuno. En este caso, usted recibird una

explicacion adecuada del motivo que ha ocasionado su retirada del estudio.

Datos de contacto:

Investigador principal (fisioterapeuta):
Mirari Ochandorena Acha

e-mail: mirari.ochandorena@uvic.cat
Telf.: 659408555
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HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL ESTUDIO:

Experiencias y vivencias de las familias de nifios prematuros como cuidadores

principales: estudio cualitativo

Yo (nombre y apellidos) ..o

1]

1]

Fecha:

He leido la hoja de informacion que se me ha entregado.

He sido informado sobre el estudio y he podido hacer preguntas sobre el

mismo.

He recibido suficiente informacién sobre el estudio, en la hoja de

informacién y por parte del investigador principal.

He hablado con (nombre del investigador) ........cccccceveieeevece e
Acepto que graben mi entrevista con dos grabadoras (de audio).
Autorizo la transcripcion literal de mi grabacion.

Autorizo la introduccién de mis datos personales en una base de datos,

custodiada en la Universidad de Vic — Universidad Central de Catalunya (Vic).

Comprendo que mi participacion es voluntaria y que puedo retirarme del
estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que repercuta

en la atencién médica mio o de mi hijo/a.

Comprendo que una vez finalizado el estudio se destruiran todos mis datos

personales, asi como la transcripcidn y grabacion de las entrevistas.

Acepto que los datos registrados con ocasién de este estudio pueden ser
objeto de un analisis estadistico. Solamente autorizo su consulta a las
personas que colaboran en el estudio sujetas al secreto profesional o a los

representantes de las autoridades sanitarias.

Expreso libremente mi conformidad a participar en el estudio.
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