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Resumen
La psicologia del desarrollo se define como el estudio cientifico de los cambios que
ocurren en las personas a lo largo de la vida; dichos cambios pueden verse afectados
por las enfermedades cronicas, las cuales inciden en aspectos biolégicos, psicologicos
y sociales de quienes las padecen, como es el caso de la “hemofilia”. El objetivo de
esta investigacion es presentar los resultados de la evaluacion de cinco pacientes
pediatricos con hemofilia, para identificar sus habilidades de desarrollo, las areas de
oportunidad o zona real de desarrollo, y plantear/sugerir actividades a los cuidadores
primarios para elevar sus competencias y/o mantener la calidad de vida de los nifios;
los instrumentos aplicados fueron la prueba de escrutinio del desarrollo de Denver Il
(Frankerburg y Dodds, 1990) y la prueba valoracion de la conducta refleja y reacciones
de defensa (Huitron y Alvarado, 1998). Los resultados revelan que los participantes
mostraron resultados diferentes en su desarrollo aun cuando mostraron tener los
reflejos y reacciones de defensa esperados para su edad. Se concluye que en los
participantes el padecer una enfermedad crénica que impacta su desarrollo cobra
importancia fundamental la atencibn que se debe dar de manera interprofesional,

involucrando a la familia y a la comunidad.

Keywords: Denver I, desarrollo infantil, educacion temprana personalizada, hemofilia.
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Abstract

The psychology of development is definite as the scientific study of the changes that
occur in people throughout life, chronic diseases, which affect biological, psychological
and social aspects of those who suffer, can affect these changes, such is the case of
"hemophilia”. The objective of this research is present the results of the evaluation of 5
pediatric patients with hemophilia, to identify their development skills, opportunity areas
or real development area and propose/suggest activities to primary caregivers to raise
their competences and to maintain the children quality of life. The instruments applied
were “The test of scrutiny of development by Denver II” (Frankerburg & Dodds, 1990)
and the test “assessment of the reflect behavior and defense reactions (Huitron &
Alvarado, 1998). The results expose that the participants showed different results in
their development even when they showed to have the reflexes and defense reactions
expected for their age. It concludes that, in the participants suffering a chronic disease
that affects their development, takes on fundamental importance, the attention that must

give in an interprofessional way, involving the family and the community.

Keywords: Denver I, child development, personalized early education, hemophilia.
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Importancia de la evaluacion del desarrollo

en pacientes pediatricos con hemofilia

La psicologia del desarrollo se define como “el estudio cientifico de los cambios que
ocurren en las personas a lo largo de la vida” (Berger, 2001), es decir, el estudio
sistematizado de los cambios psicoldgicos, fisiologicos y conductuales (Novak, 1998)
determinados por factores genéticos, ambientales y socioculturales (Tirado, Martinez,
Cobarrubias, Lépez, Quezada, Olmos y Diaz-Barriga, 2010).

A través del tiempo se han desarrollado diferentes enfoques, los cuales intentan
explicar si el desarrollo se debe prevalentemente a la herencia genética, al ambiente o
a una mezcla de ellos, ademas de brindar parametros acerca de la normalidad de la
conducta a diversas etapas del desarrollo. Entre éstos se pueden identificar el enfoque
genético (Gesell, 1985), el conductual (Watson, 1925, como se citd en Ardila, 2013;
Ledn, 1984; Papalia, Wendkos y Duskin, 2009), el constructivista (Piaget, 1991, como
se citd en Montealegre, 2016; Houdé, 2006) y el culturalista (Vigotsky, 1987, como se
cito en Montealegre, 2016; Rogoff, 1993), entre los mas importantes.

Estos enfoques enlistan una serie de factores previos al embarazo, durante el
mismo, en el momento del parto y posterior a éste, ademas de los relacionados con el
contexto o sistemas en que se desarrolla el nifio que, en conjunto, determinan un
desarrollo 6ptimo o uno deficiente (Bronfenbrenner, 1987, como se citdé en Gifre y
Esteban, 2012). Entre los factores de riesgo estan, por ejemplo, la edad de la madre: si
es muy joven puede presentar problemas debido a la “inmadurez pelviana” (Roberts,
1982; Manual CTO de Medicina y Cirugia, 2016) ; si las mujeres son mayores de 35
afios tienen mayor posibilidad de desarrollar diabetes gestacional — la alteracion
metabdlica mas frecuente—; el consumo de sustancias toxicas (como el tabaco,
alcohol y/o drogas) (Reece, 2010). A su vez, durante el embarazo, aumenta la
probabilidad de padecer infecciones en vias urinarias, que pueden contribuir a una

interrupcion del embarazo o a un parto prematuro; otro factor es el aumento excesivo
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de peso de la madre que, aunado con la edad de sus oOvulos, incrementa el riesgo de
aneludopatias (como el sindrome de Turner o de Down) (Craig, 2001).

Otro aspecto importante es la alimentacion de la madre, porque al presentar
desnutricion durante el embarazo se incrementa la probabilidad de una disminucién en
el desarrollo del cerebro del producto, lo cual podria alterar las capacidades
intelectuales (Reece, 2010) o, en caso contrario, al padecer obesidad también, se
incrementa el riesgo de macrosomia fetal, diabetes gestacional o bajo peso para la
edad gestacional, malformaciones genéticas y aumento de riesgo de muerte fetal
(Lozano, Betancourt, Turcios, Cueva, Ocampo, Portillo y Lozano, 2016). Aunado a lo
anterior, Acosta, Ramos, Zamora y Murillo (2014) mencionan algunos factores
ambientales (como la escolaridad, bajo nivel de ingresos familiares, zonas sin servicios
0 zonas contaminadas) como factores que potencian el riesgo en el desarrollo de los
infantes.

Por lo expuesto, es fundamental formar equipos de salud interprofesional
capacitados en la deteccibn de estos factores, efectuando una evaluacion e
intervencion temprana personalizada, que informe el desarrollo del individuo,
detectando los retrasos o alteraciones que se puedan presentar a lo largo de su
proceso de maduracion. Asi, Gémez, Viguer y Cantero (2013) y Chavez (2003) refieren
que la atencion temprana tiene como finalidad ofrecer a los nifios con déficit o con
riesgo de padecerlos, un conjunto de acciones optimizadoras y compensadoras que
faciliten su adecuada maduracion en todos los dmbitos y que les permita optimizar el
desarrollo durante los primeros seis afios de vida; ya que los individuos que reciben
mayor apoyo y acompafamiento por parte de su entorno familiar presentaran mayor
desarrollo personal y de integracion social (Torralva, Cugnasco, Manso, Sauton,
Ferrero, O’donnell, Duran y Carmuega, 1999).

Por otra parte, desafortunadamente muchos niflos nacen con algun
padecimiento ; las enfermedades cronicas infantiles son un grupo heterogéneo de
padecimientos con distintas caracteristicas. En su mayoria, las enfermedades son

progresivas y causan deterioro fisico importante, perjudican el desarrollo del nifio y
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requieren tratamientos dolorosos, invasivos y/o largas hospitalizaciones (Eiser, 1996;
Garralda, 1994; Perrin y Shonkoff, 2000).

Aunque los nifios sanos y los enfermos tienen que superar las mismas tareas
evolutivas, para los ultimos es mas complicado debido a la influencia de los aspectos
fisiologicos de la propia enfermedad, tratamiento, hospitalizaciones, limitaciones fisicas
y alteraciones en las relaciones familiares (Midence, 1994; Blum, Gordillo y Garcia,
2003; Pedreira, 1998; Osorio, Olvera, Bazan y Gaitan, 2016).

Una de las enfermedades cronicas de interés para la psicologia es la hemofilia,
entre otras razones por las graves consecuencias del padecimiento y porque se alteran
los aspectos biologicos, psicolégicos y sociales (Osorio, 2014). La hemofilia es una
enfermedad hemorragica ligada al cromosoma “X”, caracterizada por la deficiencia
funcional o cuantitativa de los factores de coagulacion VIl para la hemofilia “A” o IX
para la hemofilia “B”. La incidencia de la misma en la poblacién mundial se estima en 1
de cada 10000 varones nacidos vivos. La hemofilia se distribuye uniformemente en la
poblacion y la Federacion Mundial de Hemofilia (FMH, 2012) estima que a nivel mundial
hay 400000 personas con esta coagulopatia.

El momento del diagndstico en un nifio con una enfermedad crénica como la
hemofilia, es vivido por la mayoria de las familias como una situacion traumaética,
registrdndose la aparicién de altos niveles de estrés y alteraciones psicolégicas y
emocionales. En parte esto se debe al cambio de la rutina general y a la pérdida de
control de la situacion familiar por parte de los padres, asi como a la incertidumbre
derivada de la enfermedad misma (Arranz, Costa, Bayés, Cancio, Magallon y
Fernandez, 2000; Goldstein, Golan, Kenet y Martinowitz, 2000; Grafia y Rodriguez,
2000; Osorio, 2016). En cuanto al desarrollo de los nifios, las actividades normales se
ven restringidas por el miedo a las hemorragias, y los cuidadores no permiten la
autonomia de los menores, restringen la socializacion, no les permiten gatear, caminar
o saltar, como lo haria cualquier otro infante, lo que en muchas ocasiones los lleva a
presentar retrasos en su desarrollo normal. En estos casos es frecuente encontrar

ninos sobreprotegidos.
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Por lo anterior, el objetivo de esta investigacion es presentar los resultados de la
evaluacion de cinco pacientes pediatricos con hemofilia, para identificar sus habilidades
de desarrollo, las areas de oportunidad o zona real de desarrollo, y plantear/sugerir
actividades a los cuidadores primarios para elevar sus competencias y/o mantener la
calidad de vida de los nifios, debido a que al momento de desarrollar esta investigacion

no se encontraron en la literatura mundial trabajos referentes a esta tematica.

Método

Participantes
Cinco pacientes pediatricos varones con hemofilia, con una media de edad de 35.2
meses, DT = 20.51, seleccionados a partir de muestreo no probabilistico por
conveniencia (Shaughnessy, Zechmeister y Zechmeister, 2007) ; 60% de ellos tiene
diagnodstico de hemofilia tipo A 'y el 40% restante hemofilia B; el grado clinico de todo el
grupo es severo.

Todos los padres firmaron el consentimiento informado, asistieron a la sesion de

evaluacion, recibieron los informes y sugerencias de atencion.

Procedimiento

En el dia mundial de la Hemofilia se invitd a la comunidad de pacientes y padres con
hemofilia, por medio de la Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana, a la
Jornada Integral de Salud, en la Facultad de Estudios Superiores lztacala, UNAM; los
nifos, acompafados de sus madres y/o padres, asistieron al modulo del ClETEP, donde
un grupo interprofesional los evalud; se revisaron las pruebas aplicadas, se eliminaron
las evaluaciones incompletas, y se analizaron y estructuraron los informes. El criterio

de inclusion fue la edad de los pacientes, los cuales deberian ser menores de 6 afios.

Mediciones
Se aplico la Prueba de Escrutinio del Desarrollo de Denver Il (Frankerburg y Dodds,
1990); el objetivo de esta escala es la deteccion e intervenciébn temprana de

deficiencias en el desarrollo, confirmar o descartar diferentes sospechas de



IMPORTANCIA DE LA EVALUACION DEL NEURODESARROLLO EN PACIENTES PEDIATRICOS CON HEMOFILIA 13

alteraciones y dar seguimiento a nifios de alto riesgo. Las edades en que se aplica son

desde el primer mes hasta los 60 meses de edad y evalla las siguientes areas.

1. Personal social. Se refiere a la socializacién y autonomia del nifio.

2. Motor fino adaptativo. Capacidad del nifio de coordinar ojo-mano y solucionar
problemas.

3. Lenguaje. Habilidad del nifio para comprender y expresarse de manera verbal.

4. Motricidad gruesa. Capacidad de los musculos grandes, como arrastrarse,

gatear, sentarse, caminar o deambular y saltar, entre otros.

Las categorias diagnosticas que ofrece son las siguientes.

1. Desarrollo normal. No hay retraso; puede efectuar correctamente todas las
conductas de su edad.

2. Desarrollo dudoso. Se presenta al menos un retraso en una conducta y dos o
mas actividades de cuidado (fallas o retrasos en actividades a desarrollar en su
edad).

3. Desarrollo anormal. Dos a mas retrasos.

4. Inaceptable (rehuso). Actividades que el nifio rehus6 efectuar y que, de
haberlas fallado, habrian sido interpretadas como retraso.

Ademas de la prueba valoracién de la conducta refleja y reacciones de defensa
(Huitron y Alvarado, 1998). El objetivo de esta prueba es evidenciar el estado de
maduracion neuroldgica del nifio. Aplicable desde el primer mes hasta los 24 meses,
evaluando los reflejos con que se nace, como se van integrando de acuerdo con la
edad y las reacciones de defensa que permanecen, para el resto de su vida, en el

repertorio de los participantes.

Andlisis estadisticos
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Se efectud un analisis de tipo descriptivo, presentando los casos de cada uno de los

participantes.

Resultados
Los datos se presentan de acuerdo con cada una de las areas que conforman los
instrumentos, iniciando por las habilidades que tiene el nifio y las areas de oportunidad,
mencionando después las sugerencias de actividades a trabajar junto con el cuidador

principal.

Participante 1 (44 meses)

Al inicio de la evaluacion, el pequefio se mostré intranquilo; contenido por la mama,
respondié con interés ante los materiales y actividades de la prueba, lo que permitid
desarrollar la evaluacion, obteniendo los siguientes resultados.

Personal social. Respecto a las conductas de autocuidado fue capaz de
ponerse algunas prendas (calcetines y calzones); aun se le dificulta ponerse la
camiseta, lavarse y secarse las manos; puede cepillarse los dientes y prepararse cereal
con supervision; puede jugar cartas, seguir reglas y esperar turnos; fue incapaz de
mencionar el nombre de algun amigo.

Motricidad fina. Puede hacer una torre de ocho cubos, mover su dedo pulgar
independientemente del resto de los dedos, dibujar tres partes de una persona, elegir
de modo visual la linea mas larga entre dos. Se le dificulta imitar una linea vertical.

Lenguaje. Es capaz de identificar y nombrar cuatro dibujos de cinco (gato,
caballo, paloma, perro y hombre), expresar el uso de tres objetos cotidianos, expresar
gué hacer si tiene alguna necesidad (frio, hambre), nombrar cuatro colores, adjetivos y
define cinco palabras (como pelota, casa y techo, entre otras).

Motricidad gruesa. Puede aventar una pelota por arriba de su cabeza, saltar de
un lado a otro, incluso con longitud, asi como conservar el equilibrio en cada pie

durante cinco segundos.
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De acuerdo con los resultados de las pruebas aplicadas, se concluye que en la
Escala de Escrutinio del Desarrollo de Denver Il su desarrollo es “Anormal” y no
corresponde a las competencias de su edad, presentando cuatro retrasos, sobre todo
en las areas motora fina y personal social.

Respecto a la conducta refleja y reacciones de desarrollo, las mismas se

encuentran integradas.

Participante 2 (7 meses)

Durante la evaluacion el pequefio se mostro tranquilo, sonriente y cooperador; efectud
las actividades sin problema, con buena disposicion. Presentd las siguientes
habilidades en cada una de las siguientes areas.

Personal social. Mira con atencion un objeto y lo alcanza, come por si mismo
llevando pequerios alimentos a su boca.

Motricidad fina. Sigue objetos con la vista, toma una pasa en movimiento de
rastrillo, logra alcanzar y pasar un objeto de una mano a otra y come por si mismo.

Lenguaje. Al escuchar su nombre vuelve hacia el origen de la voz o de un
sonido; expresa silabas sencillas: na, ta, ma, pa.

Motricidad gruesa. Voltea hacia ambos lados (de posicién prona a supina, y
viceversa); al llevarlo sentado, la cabeza sigue al cuerpo; puede sentarse con buen
equilibrio sin apoyo.

De acuerdo con los resultados de las pruebas aplicadas, se concluye que en la
Escala de Escrutinio del Desarrollo de Denver Il su desarrollo es “Normal”, obteniendo
un solo cuidado —conducta que no puede efectuar, pero que aun tiene tiempo para
adquirir—, el cual es agarrar dos cubos.

Respecto a la conducta refleja, ésta se esta integrando de modo adecuado para
dar paso a nuevos patrones de desarrollo, y en cuanto a las reacciones de defensa,

éstas se encuentran en proceso de consolidacion.

Participante 3 (23 meses)
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Se mostré tranquilo y cooperador durante la evaluacion; desarrollo las actividades sin
problema, obteniendo los siguientes resultados.

Personal social. Es capaz de ayudar en pequeias tareas de casa, usar cuchara
y tenedor para alimentarse, dar de comer a un mufieco, y lavarse y secar las manos
por completo. Se le dificulta quitarse y ponerse prendas sencillas de ropa y cepillarse
los dientes por si mismo, por lo que es importante ayudarle para que adquiera
conductas de autocuidado, iniciando por quitarse las prendas de vestir para después
vestirse con supervision y luego sin ella.

Motricidad fina. Puede hacer una torre de cuatro cubos y sacar objetos o
alimentos pequefios de un frasco con boca estrecha.

Lenguaje. Es capaz de indicar de dos a cuatro dibujos cotidianos, hablar
combinando dos palabras con un lenguaje entendible, e identificar y nombrar seis
partes de su cuerpo

Motricidad gruesa. Puede correr y aventar una pelota hacia adelante; se le
dificulta subir una escalera por si mismo y saltar con ambos pies en un mismo lugar.

De acuerdo con los resultados de las pruebas aplicadas, se concluye que en la
Escala de Escrutinio del Desarrollo de Denver Il su desarrollo es “Dudoso”, pues se le

dificulta quitarse prendas de ropa y subir escaleras por si mismo.

Participante 4 (42 meses)

El nifilo se mostrd sonriente, tranquilo y cooperador durante la evaluacion; efectu6 todas
las actividades y contesté todas las preguntas de la evaluadora, obteniendo los
siguientes resultados.

Personal social. Fue capaz de vestirse, cepillarse los dientes y prepararse
cereal sin ayuda; se le dificulta desarrollar un juego con reglas y turnos.

Motricidad fina. Pudo hacer una torre de ocho cubos, imitar movimientos
digitales, dibujo una persona con tres partes, eligi6 adecuadamente una linea mas
larga, pudo imitar una linea vertical, y hacer un circulo y una cruz.

Lenguaje. Fue capaz de expresar el uso de tres objetos cotidianos, expresar

gué hacer si tiene alguna necesidad (frio, hambre), expresar qué sonidos hacen cuatro
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animales, nombrar cuatro colores y contar un cubo. Se le dificulta entender cuatro
preposiciones de lugar.

Motricidad gruesa. Puede aventar una pelota por arriba de su cabeza, saltar de
un lado a otro y guardar el equilibrio en cada pie so6lo durante dos segundos. Se le
dificulta saltar en un solo pie.

De acuerdo con los resultados de la prueba, se concluye que en la Escala de
Escrutinio del Desarrollo de Denver Il el desarrollo de este nifio es “Normal” y que
corresponde a su edad.

Respecto a la conducta refleja y reacciones de desarrollo, éstas se encuentran

integradas.

Participante 5 (60 meses)

Durante la evaluacion, el pequefio se mostrd inquieto, mantuvo un periodo de atencion
corto al desempefar las actividades, y en ocasiones fue necesario repetir las
instrucciones de la tarea para que las efectuara, obteniendo los siguientes resultados.

Personal social. Fue capaz de vestirse sin ayuda, jugar un juego con reglas y
turnos, y cepillarse los dientes por si mismo. Se le dificultdé preparar un alimento
sencillo.

Motricidad fina. Pudo copiar un circulo y una cruz, dibujar una persona de tres
partes e identificar una linea més larga entre dos. Fue capaz de copiar un circulo y una
cruz, un cuadrado con demostracion y dibujar una persona de tres partes, actividad
importante para la adquisicion del esquema corporal, escoger una linea mas larga entre
dos; se le dificulté copiar un cuadrado con demostracion y dibujar una persona de seis
partes.

Lenguaje. Es capaz de expresarse de manera entendible, logra identificar qué
sonidos emiten cuatro animales, entender cuatro preposiciones de lugar, nombrar
cuatro colores y expresar qué hacer si tiene alguna necesidad (frio, hambre o suefio).
Se le dificulta definir cinco objetos, contar cubos y nombrar dos adjetivos opuestos.

Motricidad gruesa. Puede saltar en un pie y guardar el equilibrio en cada pie

durante tres segundos. Se le dificulta equilibrarse en cada pie durante cuatro o mas



IMPORTANCIA DE LA EVALUACION DEL NEURODESARROLLO EN PACIENTES PEDIATRICOS CON HEMOFILIA 18

segundos y caminar de punta-talon, colocando el talon delante del pie y tocando el
dedo del otro pie.

De acuerdo con los resultados de las pruebas aplicadas, se concluye que en la
Escala de Escrutinio del Desarrollo de Denver Il su desarrollo es “Dudoso” porque se le
dificulta preparar un alimento sencillo, copiar un cuadrado cuando se le muestra cOmo
hacerlo, expresar adjetivos opuestos y guardar el equilibrio durante cuatro segundos o
mas.

Respecto a la conducta refleja y reacciones de desarrollo, se encuentran
integradas.

Para resumir lo expuesto, en la tabla 1 se muestran los resultados. Como se
observa, en la prueba Denver Il sélo un participante fue “Anormal”, lo cual indica dos a
mas retrasos en conductas que ya deberian estar en su repertorio. Respecto a los
clasificados como dudosos, presentaron al menos un retraso en una conducta y dos o
mas actividades de cuidado; por ultimo, dos nifios obtuvieron resultados dentro de su
rango de edad.

Para observar los resultados por area se elaboro la figura 1, donde se puede

identificar con claridad el desempefio de cada uno de los participantes.

Recomendaciones

Siguiendo los objetivos de la educacion temprana que estipula que las evaluaciones
son personalizadas, que el desarrollo es céfalocaudal, proximo distal y de lo general a
lo especifico, y que el desarrollo inicia desde la concepcion hasta la muerte, se hicieron
diferentes recomendaciones, dependiendo de las habilidades con que contaba en ese
momento el nifio; entre las mas comunes destacaron las siguientes.

Personal social. Promover esta area es funcion primordial de los cuidadores
principales, iniciando con mirar a la cara, responder con sonrisas, ademas de ensefar
conductas como saludar o conductas de autocuidado (como el lavado de dientes).

Motricidad fina. El contacto y el seguimiento visual son los inicios de esta area;
agarrar el sonajero requiere que haya integrado el reflejo palmar, para después hacerlo

de manera voluntaria;, fortalecer el movimiento de pinza fina, mediante diferentes
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actividades, pasar objetos pequefios de una mano a otra, chocar ambos objetos, hacer
bolitas de papel china con tiras de papel bond. Realizar diferentes lineas o dibujos que
impliqguen hacer lineas rectas, perpendiculares, circulos o cuadrados, iniciando por
garabateo, competencias previas para la lectura y la escritura.

Lenguaje. Estas conductas inician con vocalizar o hacer ruidos guturales, por lo
gue es importante apoyar el desarrollo del lenguaje mediante dialogos entre el cuidador
y el pequefio, o entre iguales, asi como con diferentes juegos verbales donde se
pronuncian o repiten silabas apoyados de movimientos ritmicos (como palmadas).
Preguntar de modo directo a los nifios acerca del uso de diferentes objetos apoyados
(visualmente) de los mismos.

Motricidad gruesa. Estas habilidades inician desde la integracion de los reflejos
primarios, presentando movimientos simeétricos, la capacidad para controlar la cabeza,
el arrastre, el gateo y por supuesto capaz de sentarse por si solo y caminar; para todo
ello, el juego es fundamental. Se recomienda el trabajo con pelotas (aventar y patear),

realizar juegos de posturas diversas o brincar sobre un pie y promover el equilibrio.

Discusion

Efectuar investigaciones como la presente permitira poder intervenir con pacientes con
algun padecimiento crénico y detectar a tiempo retrasos en su desarrollo y variables de
riesgo que alteren la adquisicion de conductas normativas.

Es importante mencionar que se considera la evaluacion como un proceso, y
gue no se deben olvidar de manera ecolégica todos los factores y contextos
involucrados. De esta manera, el estudio del desarrollo de los nifios —segun
Bronfenbrenner (1987)— debe de incluir el analisis de los diferentes niveles

contextuales que los rodean, esto es:

- Microsistema. Complejo de interacciones del entorno inmediato.
- Mesosistema. Interconexion de entornos; un conjunto de relaciones entre dos o

mas entornos, en los que la persona participa de manera activa.
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- Exosistema. Comprende uno o mas entornos que no incluyen a la persona en
desarrollo como participante activo, pero en los que se producen hechos que le
afectan o se ven afectados.

- Macrosistema. Patrones ideoldgicos e instituciones sociales comunes de la

cultura en que el nifio se encuentra inmerso.

Segun esta postura, el desarrollo es el proceso por el cual la persona adquiere
una concepcion del ambiente ecoldgico mas amplia, diferenciada y valida, se motiva y
se torna capaz de desarrollar actividades que revelen propiedades de ese ambiente, en
diferentes niveles de complejidad. Aqui se asume a la persona como un ser activo,
“una entidad creciente, dindmica, que va adentrdndose progresivamente vy
reestructurando el medio en que vive” (Bronfenbrenner, 1987). En el caso aqui
analizado, con pacientes que pueden tener alteraciones propias del padecimiento
(como hemorragias constantes y artropatias, entre otras), analizar todos los niveles
contextuales es fundamental para dar recomendaciones especializadas,
personalizadas y dirigidas a campos de oportunidad especificos para lograr un
desarrollo 6ptimo, normal; el uso de pruebas de tamiz son eficientes para una
deteccidon oportuna y poder sugerir a los cuidadores principales actividades acordes a
las areas de oportunidad requeridas por cada uno de los nifios evaluados; sin embargo,
no hay que olvidar que también es fundamental utilizar pruebas que complementen la
informacion, como las pruebas que proporcionan un coeficiente de desarrollo (Bayley,
1977, 1993) o las que confieran informacion psicomotriz (McCarthy, 1991). Por altimo,
considerar la evaluacion como un proceso es fundamental para hacer una valoracion

posterior a la implementacion de las sugerencias proporcionadas.
Conclusiones
De esta manera cobra importancia fundamental la atencibn que de manera

interprofesional se debe proporcionar al nifio que padece hemofilia, sin olvidar a la

familia y a la comunidad.
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Es necesario que haya deteccidon oportuna, apoyo y seguimiento al grupo
familiar en todas las areas de desarrollo, porque es probable que los repertorios
conductuales que no han adquirido los nifios (vestirse solos, prepararse algo sencillo
de comer, brincar con un solo pie, etcétera) se deba a las conductas de
sobreprotecciéon que tienen con ellos sus cuidadores primarios, restringiendo la
oportunidad de un buen manejo de su cuerpo y adquisicion de conductas de
autocuidado.

Porlo anterior, la evaluacion es fundamental para detectar alteraciones o
retrasos en su desarrollo e intervenir con la idea de que adquieran competencias que
les permitan superar todos estos obstaculos.

A raiz de los resultados descritos, en el Centro Interdisciplinario de Educacion
Temprana Personalizada, UNAM-FES Iztacala (CIETEP, 2018), se ha propuesto
mantener abierto un programa de atencion para los nifios con enfermedades crénicas
con el objetivo de dar apoyo especializado para su 6ptimo desarrollo y proporcionar a
los cuidadores principales un acompafiamiento y favorecer la parentalidad positiva
(Rodrigo, 2015).
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Tablas

Tabla 1. Resultados de las pruebas aplicadas a los participantes.

Paciente Edad (meses) Tipo de Denver Il Reflejos
hemofilia
Sujeto 1 44 A Anormal 24 m
Sujeto 2 7 A Normal 8m
Sujeto 3 23 B Dudoso 24 m
Sujeto 4 42 A Normal 24 m
Sujeto 5 60 B Dudoso 24 m

Figuras

Figura 1. Resultados de cada participante por area de la prueba Denver Il.
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