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Abreviaturas

trabajo:

He aqui las abreviaturas que, mas frecuentemente, es posible encontrar a lo largo del

ALG: adectado para la edad gestacional

BL: bilirrubina libre

BPN: bajo peso al nacimiento

CD: cociente de desarrofio

CI: cociemte intelectial

CID: coagnlacion intravascular diseminada
CIDDM: clasificacion internacional de deficiencias, discapacidedes y minusvalias
CIE: clasificacion internacional de enfermedades
CILUR: erecimiento intranterino retardado

CN: convulsion neonafal

DCM: disfuncion cerebral minima

DPNS: deficiencia psiconenrosensorial

DSM: manual de diagndstico y estadisiica

EBPN o EBP: excesivo bajo peso al nacimiento
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EEG: clectroencefalograma

EHI: encefalopatio hipoxico-isquéntica

Ep: especificidad

EPH: edema, profeinuria ¢ hipertension

ES: estudio de seguinmienio

FR: factor de riesgo

MBPN o MBP: muy bajo peso al nacimiento
PC: “personal computer”, ordenador personal
PCI: pardlisis cerebral infantil

PEG: pequefto para la eded gestacional

PIC: presion intracraneal

RA: resultado adverso

ROP: retinopatia del prematuro

Sb: sensibitided

SNC: sistema nervioso cenfral

SNOP: nomenclatura sistenatizeda de patologia
UCIN: unidad de cnidados intensivos neonatales
VIH: virus de le innnmaodeficiencia himana

VP valor prediciivo
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Introduccion

El fin Gltimo de la reproduccién seria fa consecucién de individuos sanos, considerando el
térinino de salud en un sentido global, lo cual comprenderia fundamentalmente las
vertientes fisica, psiguica y social.

La misién de todos y cada uno de los estamentos que participan, de alguna manera, en el
fendmeno reproductivo, es propiciar el ambiente y los medios adecuados para que las gestaciones offezcan
resultados optimos.

El nivel de desarrollo fisico, emocional, intelectual, cultural, social, ... de la madre influira, tanto
en su gestacion, como en los cuidados que eventualmente brindara a su prole -patrones similares pueden ser
aplicados a las caracteristicas del fitturo padre-,

Al referirmos a los diferentes estamentos que intervienen en la “calidad" de la gestacion,
pretendemos abarcar, no solo al sector sanitario, sino también a otros muchos campos de indole social.

Desde el punto de vista de la sanidad, el grado de organizacidn de la misma, el nivel y utilizacién
de los medios de que disponga, la cantidad y calidad del personal sanitario en sus distintos estratos -obstetras,
neonatdlogos, pediatras, puericultores, matronas, médicos de familia/generalistas, enfermeras, ...- va a tener un
protagonismo decisivo sobre el estado de salud de la poblacién y por tanto sobre las madres gestantes y su
descendencia.

En el campo social, diversos elementos van a repercutir en la salud de la comunidad; el nivel

socioecondmico que posea la poblacion, el grado de distribucion de su riqueza, el desarrollo cultural medio, la

23
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educacidn y la politica sanitaria con una correcta sectorializacion, el grado de coordinacién de la asistencia en sus
distintos niveles, ... son factores de gran influencia en el problema que rtos ocupa.

La familia, si la consideramos el eje de la formacion del individuo, es la gran receptora del
ambiente social y sanitario imperante.

Lo dicho, podria mostrarse graficamente como sigue:

(i ) 1

Dy )
!

Para el logro de embarazos dptimos, que den por resultado individuos sanos, deben reunirse una
serie de caracteristicas tanto ambientales como personales. Nunca, o casi nunca, se puede lograr la situacion ideal y
la realidad demuestra la existencia de un gran niimero de factores que inciden de forma negativa sobre el fendmeno
reproductive,

El momento en el cual actiian los citados elementos desfavorables es sumamente variable y puede
considerarse que el factor nocivo es capaz de ejercer su efecto negativo, tanto previamente, como a lo large, o
incluso después, de la gestacion.

Estos agentes, potenciaimente perjudiciales, son los que habitualmente se denominan "factores de
riesgo" y su conocimiento conlteva [a toma de una serie de medidas, findamentalmente preventivas, encaminadas a

evitar o disminuir el peligro y sus consecuencias. De éstas Gltimas -las consecuencias- las que contemplamos en este

24
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Introduccion

trabajo corresponden a las secuelas psiconeurosensoriales que aparecen en algin momento de la vida del niffo,
derivadas, presumiblemente, de la accién de uno o varios factores de riesgo durante el periodo pre/peri/postnatal.

Desde hace tiempo, ya desde el siglo pasado, se comenzd a sospechar que existia algin tipo de
relacion entre eventos del parto y la aparicién de cuadros que hoy son englobados dentro del grupo de la paralisis
cerebral infantil (PCI); dsto, hoy va es un hecho comprobado y se ha evolucionado hacia el intento de prevencion de
las citadas secuelas.

En las ditimas décadas la Obstetricia v la Perinatologia han logrado importantes avances que han
llevado a un importante descense de la mortalidad perinatal, sin llevar ello unido un incremento de ta morbilidad -al
menos en cuanto a deficiencias mayores se reflere-, No obstante se comienza a detectar la aparicion de otro tipo de
secuelas, de menor espectacularidad, pero que producen diversos grados de minusvalia en quienes las padecen: las
deficiencias "mencres”; tal seria el ¢caso de las alteraciones del lenguaje, de las dificultades para el aprendizaje, de los
transtornos de ka conducta, de la integracién viso-motora, ...

Por tanto, cualquier esfuerzo encaminado al estudio y prevencion de las deficiencias, en
cualquiera de sus grados, creemos que posee verdadero valor e interés.

Son muchos los equipos que han dedicado y siguen dedicando su esfuerzo a mejorar los
conocimientos acerca de todo aquello relacionado con este amplio y complejo tema. La finalidad ultima serfa el
evitar, al maximo nivel posible, Ia aparicion de secuelas de indole psiconeurosensorial.

En nuestro Servicio, desde hace ya tiempo, se tiene especial interds en el estudio de aquellos
nifios que son considerados de alto riesgo de desarrollar deficiencias psiconeurosensoriales con origen en el periodo
perinatal, El motivo de la presente Tesis es nuestro convencimiento de Ja necesidad de obtener un sistema eficaz
para ¢! control de estos recién nacidos de riesgo, encaminado a su deteccion, diagndstice y tratamiento precoz.

Para la consecucion de ese sistema, en primer lugar nos ha parecido necesario efectuar una
revision acerca del estado actual de algunos de los factores de riesgo mds importontes, que nos sirviese de base
para establecer una serie de pardmetros que consideramos relevantes a la hora de conocer en profundidad las
caracteristicas de cada neonato. Para ello deben recogerse datos acerca de su historia antenatal, natal y postnatal
que determinen si el recién nacido puede ser considerado de alto riesgo para desarrollar secuelas o si, por el
contrario, éste debe ser estimado como normal, es decir, sin riesgo objetivable de presentar un desarrollo

patologico.

25
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Un obstaculo que encuentra todo aquel que trabaja en el dmbito de las deficiencias, es [a falta de
uniformidad que existe a la hora de su definicidn y clasificacion, asi como para valorar qué factores deben ser
tenidos en cuenta, como mas relevantes y predictores, de los provenientes de la historia del recién nacido.

Con la finalidad de solventar, o al menos objetivar, tal situacién, hemos llevado a cabo una pequefia preesia

al dia de los diversos sistemas texondmicos que son utilizados mds frecueniemente.

Respecto al tema de unificacion de criterios, hacemos una serie de propuestas que van
encaminadas a intentar agrupar los pasos de los diferentes equipos de trabajo, De hecho, desde hace unos afios se
vienen organizando una serie de reutiones interdisciplinares -coordinadas por el Dr. Arizeun- con la finalidad de
lograr la creacion y aceptacion de un conjunto minimo de datos que sirva de base para la armonizacion de fiituros

trabajos.

Nos ha parecido Gtil presentar una actualizacion acerca de la situacion de estos neonatos de
riesgo en nuestro Servicio, a fin de lograr una aproximacion a la magnitud del problema en nuestro medio, para ello
efectuamos Ia revision de las historias de aguellos recién nacidos incluidos en alguno de los grupos de riesgo y
que se enconfraban deniro de un programa de segiintiento, con ellos llevamos a cabo wn andlisis refrospectivo y
olra prospectivo.

A la hora de realizar estudios prospectivos existe, entre ofros, un serio problema: la falta de
informacién completa y organizada acerca del paciente, con las repercusiones que ello conlleva, También se
encuentra una limitacion en los seguimientos, al 1o tener disponible toda la informacion necesaria en el momento

preciso en que ésta es requerida por el personal involucrado en el estudio.

Es por ello por lo cual aparte de crear una base de datos que consideramos suficientemente
amplia, pensamos en obtener un soporte eficaz para la misma. Tras conocer [a existencia de una farjeta dptica de
gran capacidad -cuatro megabytes: el equivalente a unas 1.500 paginas mecanografiadas-, decidimos probar su
utilizacién con fa finalidad de que constituyera una base de datos personal, practica y de facil acceso, que ayudase al

control y la asistencia de los neonatos de riesgo.

Ademéis de recoger la informacion del neonato en su propia tarjeta, los datos son

salvaguardados, junto con los de otros pacientes, en una base informética centralizada en nuestro Servicio, logrando
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Introduccion

asi un gran nivel de seguridad en cuanto a la conservacion de la historia médica y una gran facilidad a la hora de
explotar la informacion con fines de investigacion acerca de los factores de riesgo y sus repercusiones futuras,

Por todo ello, el motivo de haber Hevade a cabo esta Tesis ha sido revisar Ia situacién actual del
riesgo de desarrollar patologia psiconeurosensorial originada en el periodo perinatal, proceder a la explotacion de
los datos que al respecto obran en la base de datos de nuestro Servicio, revisar aquellos parametros que
consideramos deben ser incluidos en la historia del neonato y por Gltimo proceder al disefio de una base de datos
portatil que permita llevar la informacion completa y actualizada del paciente, lista para ser consultada, explotadla y
completada en cualquier montento que se cansidere necesario.

Este Gltimo punto es novedoso y presenta una serie de ventajas que facilitan el acceso a la
informacidn, con ¢l beneficio que ello supone para todos aquellos profesionales médicos y no médicos que se han de
hacer cargo de los niftos de riesgo, lo cual a fin de cuentas redunda en beneficio del propio paciente.

Con la idea de conocer 1a utilidad real de este sisiema de almacenamiento de datos, nos hemos
interesado en algunos grupos de trabajo que lo vienen desarrollando desde hace pocos afios, aunque aplicado a fines
distintos a los nuestros. Para ello, en Junio de 1992 mantuvimos una reunidn con los responsables de un proyecto
de control de patologia renal en el Academic Medical Center de Amsterdam (Holanda). A partir de este encuentro,
pudimos reafirmarnos en nuestra idea inicial de que lograr reunir en un soporte, de las caracteristicas de la tarjeta
optica, la informacion completa del neonato de resgo, aportarfa una serie de ventajas a la hora de su control y
tratamiento; asi como para explotar los datos de las poblaciones de resgo con fines de investigacion.

Por tanto esta Tesis, aparte de intentar revisar y compendiar diversos aspectos referentes al
riesgo en general, y al desgo de desarrollar deficiencias psiconeurosensoriales en partieular, propone un profofipo
novedoso de manejo de la informacicn de los recién nacidos de riesgo ﬁLIe pensamos pueda suponer un pequefio
paso hacia la mejora en la atencidn que se les viene dispensando, asi como hacia la facilitacion de la investigacion en
este interesante campo, con la finalidad de reforzar cada dia mas la toma de medidas preventivas adecuadas que
lleven a la minimizacion de la incidencia de aparicion de estos cuadros. Ello redundaria no solo en beneficio de los
propios pacientes y sus familias, sino también de la sociedad en general que se veria libre, o al menos aliviada, de

una lacra que cada aiio supone un gran gasto economico v de recursos humanos.
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Motivo de la Tesis

Por mi condicion de médico y de especialista universitario en pediatria preventiva y
social, me preocupa e interesa especialmente el tema de las deficiencias en la infancia,
sobre todo en lo que se refiere a su prevencion y deteccion temprana; es por ello por lo que, a finales de 1989,
me dirigi al Dr. Arizcun -en cuyo Servicio de Neonatologla yo ya habia realizado en 1986, bajo la supervision
del Dr, Alonso, mi Tesina de Licenciatura que versd acerca de la hipertension en el embarazo y su repercusion
sobre los recién nacidos-; las deficiencias y su riesgo, resulto ser un asunto interesante para ambos -ya el Dr.
Arizcun habia trabajado y desarrollado unas bases de datos, acerca de este tema, que comprendian diversos
grupos de neonatos; fundamentalmente sanos y de riesgo- y asi decidimos poner en marcha un trabajo
ambicioso, que abarcaba varios aspectos diferentes,

En primer lugar, nos planteamos efectuar una amplia y formativa -que no exhaustiva-
revisidn sobre el tema de las deficiencias psiconeurosensoriales -de origen perinatal- en la infancia, que deberia
abarcar diversos aspectos que centrasen el tema, incluyendo algo acerca de la teoria general del riesgo, los
factores de riesgo, la clasificacion de las deficiencias, su frecuencia y su control,

Posteriormente -gracias a la informatizacién del Servicio de Neonatologia- planeamos llevar
a cabo una serie de andlisis estadisticos sencillos, practicamente descriptivos, acerca de las deficiencias y
varios de sus probables factores predisponentes: por un lado quisimos relacionar la aparicion de déficits en los
niftos, con alglin posible factor epidemiolégico -nivel cultural de las madres, situacion socicecondmica

familiar, antecedentes obstétricos, ...- y también pretendimos cuantificar fa aparicidn de deficiencias en el
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Servicio de Neonatologia, diferenciando los casos que hablan nacido en el propic hospital Universitario de
San Carlos, de aquellos que habian sido admitidos de traslados desde otros Centros -en general del dmbito de
la asistencia privada- ya que sospechibamos que posiblemente éstos tendrian alguna diferencia inicial -en
cuanto a su grado de riesgo y/o caracteristicas epidemicldgicas- y posiblemente final; ;mayor incidencia de
deficiencias? ,,,

Ademas, pensabamos -no sin base- que el seguimiento que de los nifios con factores de
riesgo de desarrollar deficiencias se venia efectuando, no era todo lo riguroso que seria deseable -por carencia
de medios, fundamentalmente-; pero habia que demostrarlo: ;chantos casos se perdian? jpor qué se perdian?
Lqué caracteristicas tenian? ... Todo ello formaria parte de nuestro estudio.

Y por Gltimo, si se comprobaba -como suponiamos- que el seguimiento distaba de ser
“perfecto”, ideamos un novedoso sistema de soporte que lo facilitase, al permitir su utilizacién por parte de
los diferentes profesionales que intervienen generalmente en el control del nifio de riesgo.

Para ello nos basamos en el conocimiento que teniamos de Ia existencia de una tarjeta Optica
desarrollada por la casa Canon, que presentaba una serie de caracteristicas que la hacla iddnea para nuestros
propdsitos: gran capacidad, ficil manejo, seguridad, rapida accesibilidad, ... y otra serie de caracteristicas que
mas adelante especificaremos. Nos pusimos en contacto con Canon y tras presentarles nuestro proyecto -el
cual les parecié muy interesante-, conseguimos un lector/grabador y una serie de tarjetas opticas.

Tan sélo nos faltaba el apoyo de personal técnico cualificado -ya que nuestros
conocimientos informéticos no van mas afla que los normales de un usuario medio- que quisiese colaborar en
nuestro plan de desarrollo de una tarjeta &ptica para realizar el seguimiento y control de los nifios con riesgo
de deficiencias; ellos serian los encargados de flevar a la “practica informatica” tedo aquello gue nosotros
ibamos desarrollando en nuestra “mente médica”, y para ello, finalmente, contamos con el concurso y
direccién del ingeniero de tefecomunicaciones Pedro Suja Goffin y su colaboradar, también ingeniero, Ernesto
Séez Diaz-Merry, quienes -con gran paciencia~ fueron “amoldando” la técnica a nuestras necesidades médicas.

Asi, esta tesis consta de cuatro grupos o bloques de trabajo fundamentales, los cuales a su

vez se dividen en varios capitulos, cada unc de los cuales tiene su objetivo concreto.
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Motivo de la Tesis

El apartado que se trata en primer lugar se denomina: “Riesgo de deficiencias

psiconenrosensoriales” y se divide en los siguientes capitulos:

o "Ll concepto de riesgo” intenta resumir todo aquello que resulta importante conocer acerca del
riesgo en general y de los factores de riesgo en particular: la sensibilidad y especificidad, el valor

predictivo, fas medidas de efecto, el concepto de prevencion y sus niveles, ...

o “Algunos factores de riesgo perinatales” enumera la larga lista de eventos acaecidos durante la
gestacian, el parto o el periodo neonatal, que se han relacionado con la posible aparicion
posterior de deficiencias psiconeurosensoriales. Se trata en mas detalle una serie de ellos, por su
importancia tedrica y/o su frecuencia: bajo peso al nacimiento, encefalopatia hipoxico-isquémica,

convulsiones, ...

o “Sistemas de clasificacion y codificacion de las deficiencias” aporta aquellas entidades
taxonomicas mas utiles y/o empleadas por la comunidad cientifica, para catalogar y unificar los
diversos cuadros que forman el grupo de las deficiencias en la infancia: CIE-10, 1CD-9-CM,

CIDDM, DSM-1V, ...

o “Frecuencia de las deficiencias en relacion a los factores de riesgo perinatales™ da una vision
global de la incidencia y/o prevalencia de las diversas deficiencias, segiin han sido publicadas -
muchas veces con gran disparidad- por diversos autores, en diversos momentos y lugares. Divide
los cuadros en dos grupos fundamentales: las deficiencias mayores y las menores, Este capitulo
finaliza haciendo una estimacidn -por los datos manejados, y con el fin de crear una imagen que
sirva de ejemplo- de Ia frecuencia de las deficiencias desde un punto de vista mundial/anual y,

mucho mds cercano, la frecuencia anual para Madrid,

s "Il saguimiento de los niffos de riesgo” analiza lo que, al menos tedricamente, deberia cumplir

un estudio de seguimiento de nifios con riesgo de deficiencias: su disefio ~poblacion, muestra,
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homogeneidad, grupo control, duracion, pruebas, ...-, el anlisis de los datos y la publicacion del

estudio. Presentamos en este capitule cusl es nuestro esquema de seguimiento,

El apartado que se trata en segundo lugar es el “Andlisis de los faclores de riesgo y de los

deficiencias”, Consta de tres capitulos:

o “Muaterial y métodos” donde se explica qué muestras se manejan, su procedencia, qué periodo

comprenden, ..,

o “Andlisis refrospeciivo” que abarca cinco afios de estudio -de 1990 a 1995- y que consta de un
grupo de riesgo y otro de control -todos ellos nacidos en nuestro hospital- en los que se analizan
una serie de parimetros epidemiol6gicos -nivel social, edad materna, antecedentes obstétricos,
datos del parto, datos del recién nacido, ...- a fin de comprobar si existe alguna caracteristica

concreta -ademas de las ya conocidas y de las que partimos- que ayude a diferenciar a un neonato

de riesgo de otro que no lo es.

s “Andlisis prospectivo” en el que se manejan los datos obtenidos a lo largo de diez afios -de 1985
a 1995- de nifios en seguimiento, nacidos tanto dentro como fuera de nuestro hospital, aunque
haciendo dos grupos diferentes, y en los que se valora su estado final; es decir, si presenta
deficiencias y en caso afirmativo de qué tipo. Se campara el grupo nacido dentro del hospital, con el
proveniente de traslados, a fin de comprobar si -como parece inicialmente- existen més deficiencias
entre los Ultimos. También en este capitulo, se estudian los factores de riesgo mas importantes, y su
relacion con las deficiencias en general: el objetivo es comprobar qué factores -si es que hay alguno-
se asocian mas a la aparicion de deficiencias; asi mismo se intenta comprobar que se cumple el hecho,

generalmente admitido, de la existencia de un sinergismo entre factores de riesgo.
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Motivo de la Tesis

El apartado que se trata en tercer lugar es el titulado “Aplicacion informciica al control de
las deficiencias psiconenrosensoriales”, el cull supone en si mismo un capltulo Yinico; en él se abordan las
ventajas y desventajas del empleo de la informética en los estudios de seguimiento, presentamos la
infraestructura informatica del Servicio de Neonatologia del Hospital Universitario de San Carlos de Madrid,
detallamos todos los aspectos generales importantes que a la tarjeta ptica se refieren, y, por ultimo,

expenemos ef manejo exacto de nuestro programa de control con tarjeta optica.

El cuarto y ultimo apartado recoge todas aquellas conclusiones y propuesias que se

desprenden de nuestro estudio,

Debemos resaltar que dentro de cada uno de los apartados va incluida ~cuando asi lo
requiere el caso- la discusion correspondiente, es decir, la comparacion y el contraste con lo que otros autores

han aportado al tema que se trate en concreto.

Al final, se presenta un apartado que recoge todas y cada una de las reseilas bibliogréficas
que se citan a lo largo de esta Tesis, ajustandonos a la normativa recomendada por el International Comemittee

of Medical Journal Editors, conocida como estilo Vancouver,
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RIESGQO DE DEFICIENCIAS
PSICONEURQSENSORIALES
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El concepto de riesgo

*  Precedentes histdricos

o Influencin del azar

¢ Caracteristicas de los factores de ricsgo

*  Validez de los factores de riesgo
Q  Sensibilidad y especifieidnd
¢ Valor predictivo

El resultado adverso

Causalidad

Factores “marendores”

Las medidas de efeclo
o Taclores individuales y lnetores colectives
¢ TFactores inmutables y factores universales
®  Laprevengion
0 Elelecto Hawthome
0 Niveles de prevencién
o Moadelos de netuacion basados en el coneeplo Je riesgo
¢ Deteccion de los frctores de ricsgo y sus inconvenientes
®  Dsiablecimiento de prioridades preventivas
Los fhotores de “no riesge”
®  Ejemplo de sistema de cileulo del riesgo

Lsqiema de este aparfedo

| riesgo, término éste que se encuentra hoy muy difindido -especialmente referido a los
Yy muy
juegos de azar- se define como "l contingencia o proximidad de un daito” o

"orobabilidad de algim hecho desfavorable” .
La nocion de riesgo encierra en si misma la idea central de probabilidad; de hecho, indica la
probabilidad estadistica de que, en el futuro, se produzea un acontecimiento no deseaclo“, para lo cual tienen que

concurrir una serie de factores que incrementen dicha probabilidad': éstos son los denominados factores de riesgo.
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Riesgo de deficiencias

o Precedentes histdricos

Histéricamente, encontramos reconocida, ya sea en forma implicita o explicita, la existencia de
individuos o poblaciones de riesgo, es decir, sujetos o colectivas, con mayores probabilidades de desarrollar ciertas
patologias: ya HIPOCRATES (460-377 a. de C.) observd que algunas personas que habitaban en ciertas zonas,
sufifan "fiebres” en épocas del afio concretas; también a finales del siglo XVII RAMAZZINI (1633-1714), en “De
morbis artificnn”, demostro la existencia de un mayor riesgo de enfermedad en algunas profesiones.
Posteriormente, en Inglaterra, el médico y estadistico WILLIAM FARR (1807-1883), encontré mayor tasa de
mortalidad en los grandes niicleos urbanos que en las poblaciones pequeiias, siendo atn superior en ciertos barrios

de las grandes ciudades.

o  Influencia del agar

Los factores de riesgo son caracteristicas de los individuos, o de su medic ambiente, que
presentan una relacion estadistica con un resultado andmalo definido, es decir, estan asociados con un resgo
aumentado de contraer una enfermedad™’, En general, la relacién estadistica entre el factor de riesgo y su resultado
no es absoluta y por tanto, el poseer cierto factor de riesgo, no implica que necesarfamente se haya de sufrir una
enfermedad; asi como tampoco sucede que aquellos que carezcan de él escapen a ésta; es decir: el factor de riesgo
no resulta determinante, aunque sf posee cierta capacidad de prediccion®.

No siempre es posible demostrar una asociacién causal, considerando entonces la participacion
de la variacidn aleatoria; es decir, no todos los acontecimientos pueden explicarse y por tanto hay que tener en
cuenta el factor azar®

Por ejemplo, en cuanto a mortalidad perinatal, podemos estimar el nlimero aproximado de nifios
que moriran en un periodo de tiempo determinado, pero no podemos predecir con precision qué individuos
concretos falleceran; otro caso ilustrativo seria la observacién realizada por BUTLER y ALBERMAN’, en la que

llaman {a atencion sobre el hecho de que fumar durante el embarazo produce un incremento del riesgo de muerte
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El concepto de riesgo

perinatal, y pese a esto, una gran mayoria de gestantes fumadoras tienen hijos sanos ~aunque la mayoria de bajo
peso-.

No obstante lo dicho, el concepto de riesgo presume que la frecuencia de casos imprevistos
disminuira en la medida en que se incrementen nuestros conocimientos, aunque la variacion aleatoria no puede ser

totalmente eliminada y debe ser considerada siempre al analizar tos resultados’.

o Curacterlsticas de los fuctores de riesgo

En el Symposium para la Identificacion de las Personas y Grupos de Poblacién de Riesgo®
celebrado en Copenhague, en 1973, se definio el factor de riesgo como: "Toda caracieristica o circimstancia
determinable de una persona, o grupo de personas, que, segun los conocimientos que se poseen, asocion a los
interesados a un riesgo anormal de sufrir wn proceso patolégico, o de verse afectados desfevorablemente por ol
proceso”. BACKETT et al.' consideran que el factor de riesgo es como “un eslabon de mia cadenc de
asociaciones gue devi fugar a una enfermedad”.

Para que un factor concreto pueda ser considerado de riesgo, tiene que presentar una serie de

caracteristicas:

*  Poder ser observado ¢ identificndo previamente a que
se produzean los acontecimientos que prediee

e Ser ficilmenie delectinble

e Poscer cierlo grado de significacion

Requistios de los factores de rlesge

El primer aserto estd implicito en el concepto de tiesgo: "proximidad de un dajio” y se refiere a

Ja necesidad de anterioridad del factor de riesgo al hecho que predice.
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Riesgo de deficiencias

El segundo punto trata acerca de fa necesidad de que el factor de riesgo sea identificade de una
manera relativanente "rentable”, ya que de poco servira si su deteccion resultase de una compiejidad extrema.
En cuanto a la tercera cuestion -el grado de significacion de un factor de riesgo-, éste depende

findamentalmente de dos variables';

s Grado de asooincion entre el factor de riesgo y el
resttltado adverso

®  Frecuencia del factor de riesgo en la comynidad

Determinantes de la significacion de los factores de riesgo

El primer punto, se refiere a que un alto grado de asociacion llevara a un elevado nivel de
significacidn, considerdndose que un factor de riesgo es ideal cuando estd asociado al resultado adverso, de tal
manera que éste puede aparecer si el factor estd presente, pera no se da nunca cuando el mismo factor esté ausente.

No todos los factores de riesgo se asocian al mismo grado de frecuencia de provocacion del
resultado adverso; algunos se acompafian de una mayor probabilidad de aparicidn de alteraciones. Por ejemplo:
LOW? demostré en una serie de recién nacides, que fos que carecian de factores de riesgo, presentaban un
porcentaje de alteraciones neuroldgicas del 10% -~siendo la mayoria més que positivos, sospechosos-. Entre los que
presentaban algin factor de riesgo para déficits neurologicos, sin considerar Ia infeccion y la encefalopatia hipoxico-
isquémica (EHT), el porcentaje de nifios que tenian déficit provisional se situaba en un 17% mientras que cuando
aparecia el factor infeccidn, dicho porcentaje ascendia al 30% y si estaba presente el factor encefalopatia, la
proporcion de déficits llegaba hasta el 40%

Segin este estudio, los factores de riesgo EHI e infeccion, guardan mayor asociacion con el
resultado adverso de desarrollar déficits neurolégicos, que otros factores. Se dice entonces, que estos factores de

riesgo poseen un alto velor predictivo.
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El concepto de riesgo

Respecto a la segunda cuestion, la frecuencia con que el factor de riesgo se de en la comunidad,
es obvio que si ésta es baja, la sociedad se verd poco afectada, considerandose tal factor coma poco significativo -

siempre en relacién a esa poblacion conereta-,

o Vulidez delos fuctores de riespo

Es muy importante conocer la vafidez o exactitud de los factores de riesgo, ya que ello puede
decidir, por ejemplo, la inclusidn de individuos en largos estudios de seguimiento. La metodologia para llevar a cabo
la evaluacion del riesgo se basa en la observacion de la relacion entre [a exposicion al factor de riesgo y la incidencia
subsiguiente de enfermedad, Los factores de riesgo que mantienen una estrecha asociacion con el resultado son los
que poseen el maximo valor predictive, por tanto, podemos considerar al valor predictivo de un factor de riesgo
dado, como la proporcién de individuos que presentdndolo desarrollan el resultado adverso, o que no siendo
portadores de ese factor, no desembocan en aquel resultado.

Es decir, el valor predictivo indica la probabilidad de enfermar teniendo el factor de riesgo -valor

predictivo positive-, o de no enfermar si ef factor de riesgo no se posee -valor predictivo negativo-,

&« & & * & & 5 0 & B 0 »

RA(H | RA()
FR (1 A B VP ()
FR (=) C D VP {3
Sb Ep
Tabla de dos por dos

FR(#) ..... Factor de ricspo presente
FRE)....... ' " ausente
RA(#) ..... Resullado adverso presente
RA(G) .. " " ausente
R P— Sensibilidad
Ep o Especificidad
VI ... Valor predictive positivo
VP ... " " negative
A s Verdndero pasitive
B Falso positivo
| SR Falso negativo
| I Verdadero negativo
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Riesgo de deficiencias

¢ Sepsibilidad y especificidad

Abordamos, seguidamente, dos conceptos ligados al de valor predictivo: sensibilidad y
especificidad. La proporcion de verdaderos positivos -individuos con el factor de riesgo- entre todos aquellos que
acaban sufiiendo el resultado adverso, indica la utilidad del factor de riesgo como elemento prondstico del resultado

desfavorable: sensibilidad. Como se puede comprobar;

| Sensibilidnd = A/ A+C '

En el ejemplo que utilizamos en la tabla de pagina 48, la sensibilidad es de 4007465, es decir, del
86%,
La proporcién de verdaderos negativos -individuos sin el factor de riesgo- entre todos los que no

sufren el resultado adverso, muestra la utilidad del factor de riesgo como predictor del resultado favorable:

especificidad.
l Especificidad =D /B+D .
En ¢l ejemplo citado -ver tabla de la pagina 48- la especificidad seria de 950/1.020, es decir, del
93%.

Un factor de riesgo ideal deberia ser altamente sensible y especifico; cuanto mds sensible sea,

mejor sera su valor predictivo negativo, y cuanto més especifico sea, mayor sera su valor predictivo positivo.
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El concepto de riesgo

El calculo de la sensibilidad y especificidad de los factores de riesgo parte del conocimiento

previo del desarrollo del resultado adverso v, va que lo que suele interesar, precisamente, es saber si éste aparecerd

y con qué probabilidad, resulta de mayor utilidad el manejo del valor predictivo.

¢ Valor predictivo

El valor predictivo viene determinado por la sensibilidad/especificidad del factor de riesgo y por

la prevalencia de la enfermedad en la poblacién que se estudia®,

La formula matematica que relaciona el valor predictivo posilivo de un factor de riesgo, con su

sensibilidad, especificidad y prevalencia, se calcula de acuiterdo con el teorema de probabilidades condicionales de

BAYES:

VP(H = §b x Pv/ (Sb x Pv) + [(1-Bp) x (1-Pv)]

VI ..... Valor prediclive
Sb ...... Sensibilidad
Py... Prevalencia
Ep... Especificidad

Por tanto, cuando fa prevalencia se aproxima a cero, el valor predictivo positivo también se

acerca a cero, y a medida que la prevalencia se aproxima al 100% el valor predictivo negativo tiende a cero. Por

otra parte, a mayor sensibilidad [e corresponde un mejor valor predictivo negativo, y a mayor especificidad, mejor

valor predictivo positivo.

El valor predictivo positivo representa la probabilidad de que una persona con el factor de riesgo

sufra el resultado adverso, mientras que el vafor predictivo negativo indica la probabilidad de que un individuo sin ek
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Riesgo de deficiencias

factor de riesgo no sufra el resultado adverso. El siguiente ejemplo servird para una mejor comprension de lo

expuesto:
Resultado adverse presente (1) | Resultado adverso ausente () | Total
Factor de resgo presente () 400 70 470
(A) ({E)]
Factor de riesgo ausente (=) 65 950 1015
© (D))
Cotal 465 1020 1483
Tomada de BACKETT et i’
La relacion que lleva al establecimiento del valor predictivo es [a siguiente -ver tabla de pagina
45-:

{ vPey=a/am ' VP = D/ DHC

..... Valor predictivo positivo
...... Valor predictivo negalive

............ Verdaderos positivos

............ Falsos positivos

Falsos negativos

Verdaderos negativos
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El concepto de riesgo

En el ejemplo de la tabla de la pigina 48, el valor predictivo positivo seria del 85% (400/470),
mientras que el valor predictivo negative corresponderia a un 93% (950/1015).

Asi, vemos cémo el valor predictivo de un factor de riesgo se corresponde con el porcentaje de
individuos que, presentando dicho factor, desarrollan el resuttado adverso y/o aquellos que careciendo del mismo,
no desarrollan éste,

Se considera que la eficacia de un factor de riesgo para predecir el resultado adverso, depende
de la proporcién de verdaderos positivos, teniendo en cuenta que un exceso tanto de falsos positivos, como de

falsos negativos, dificulta la interpretacion de los resultados.

o El resultado adverso

De la definicion de factor de riesgo, surge un elemento que resulta inseparable del mismo: el
resulladlo adverso,

Para realizar correctamente ¢l calculo del riesgo ligado a un factor, es imprescindible que el
resultado adverso esté bien definico, por tanto, no debe hacerse una denominacién genérica del misime'. Dado que
la especificacién del resultado adverso es esencial, resulta de utilidad el empleo de alguno de los sistemas de
nomenclatura o clasificacion a los que dedicamos un apartado de este trabajo -ver “Sistemas de clasificacion y
codificacion de las DPNS™-.

Existe un binomio inseparable, formado por el factor de riesgo y su resultado.

I Factor de riesgo I . - Resullado

Binoutio Jacior de riesgo’resultady

Teéricamente, el primero actuaria como indicador, o sefial, de un acontecimiento futuro,

mientras que el segundo serfa consecuencia de la actuacién de aquél; pero en la practica las cosas no son tan
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sencillas, va que no siempre la actuacion de un factor de riesgo lleva a un solo resultado, como tampoco un
resultado proviene de la accion de un finico factor de riesgo; v es que, en general, varios factores de riesgo actiian
juntos para causar una enfermedad; a este proceso se le ha denominado'® “felarafia de la causalidad",

Por ejemplo; aunque se sabe que fa pardlisis cerebral infantil (PCI) se asocia a prematuridad,
crecimiento intrauterino retardado (CIUR) y/o asfixia al nacimiento, la gran mayoria de los nifios que poseen
alguno de estos factores de riesgo, no presentan secuelas; mientras que por otro lado, mas del 75% de los casos de

PCI no han tenido ninguno de los citados factores de riesgo’". Esto podiia esquematizarse como sigue:

Resultado

Factor deriesgo B Resultado

Resultado

il

Factor de riesgo

Y
[ Resultado

Faclor de riesgo »

i

Factor de riesgo  §

Relaciones entre factores de riesgo y resuliados
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En ocasiones, los factores de riesgo entran a formar parte de una cadena secnenciad dentro de la
cual pasan sucesivamente de actuar como resultados adversos, a jugar el papel de auténticos factores de riesgo.

Sirva como modelo el siguiente supuesto:

1

rematuridad

(o)

Hemorragin cercbral §

Malnutricion §

Convulsiones 8

Deficiencia neuroldglen a <

Cadena factor de viesgo ¥ reswliado akerso

o Causalidad

El nexo entre factor de riesgo y resultado adverso reside en su asociacion causal, la cual no
siempre es facil de establecer' -sobre todo si se manejan riesgos de latencia prolongada, en los que resulta muy
dificil encontrar una relacion causal entre la exposicion al riesgo y el desarrollo posterior de enfermedad - ejemplo
de ésto seria el daffo perinatal que produce secuelas que, en ocasiones, no son detectables hasta pasados unos afios.

Conceptualmente, una asociacién se puede considerar como causal siempre que se pueda
relacionar, de forma directa, al agente "provocador" con su efecto; a pesar de que en ocasiones se desconozca el
mecanismo por el cual se produce dicha asociacion.

Siete criterios, al menes, apoyan la existencia de una relacion causal entre un factor de riesgo y

un resultado’™:
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Temporalidad

Fuerza
Dosis-respuesta
Reversibilidad
Congistenoia
Plausibilidad biologica
Analogia

SO OO O OO

Criterios de cemsalic!

La temporalidad hace referencia a una relacion cronoldgica entre la causa y el efecto, en la que,
obviamente, la primera debe preceder al segundo en el tiempo. La secuencia temporal, sola, es una débil prueba de
causalidad.

La fuerza de asociacion entre causa y efecto se refleja a través del riesgo relativo -del que
trataremos mas adelante-: cuanto mayor sea el valor de éste, mayor sera la ferza de asociacion.

La relacidn “dosis-respuesta” implica que el resultado se presenta, con mayor ¢ menor
frecuencia, segin aumente o disminuya el factor de riesgo que lo provoca; es decir, existe tal refacién cuando la
variacién en la cantidad de [a causa propuesta, se relaciona con cambios en la cantidad del efecto. Si se demostrara
este vinculo, se fortaleceria la existencia de causalidad, en especial si se asocia a un riesgo relativo elevado.

La reversibifidad indica que para establecer una relacién causal, entre un factor de riesgo y un
resultado adverso, debe darse un descenso de éste al ser eliminado aquel. En ocasiones, la supresion del factor de
resgo no conlleva la esperada desaparicion del resultado adverso”.

Consistencia es la posibilidad de repetir las observaciones con resuftados similares: una relacion
causal evidenciada por un observador debe ser reproducible, en situaciones similares, por otro observador. Este
criterio podria ser denominado también; constancia, reproducibilidad, fiabilidad o precision.

Plausibilidad bioldgica significa que la asociacién causal debe basarse en pardmetros cientificos

contrastados y admitidos por fa mayorfa, debe ser consistente con el conocimiento de los mecanismos de
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enfermedad, tal y como se entienden actualmente. La falta de comprension del mecanismo que explica la asociacion
causal suele provocar escepticismo acerca de la existencia real de la misma, aunque a veces si se da. Cuando se
cumple el criterio de plausibilidad biologica, se fortalece la asociacion causal; mientras que cuando no se cumple,
debe buscarse otra prueba de causalidad, la cual, si resultase fuerte, indicaria, mas que la falta de asociacion, las
limitaciones del conocimiento médico.

La analogia se refiere al fortalecimiento de la asociacion causat cuando existen gjemplos de otras
causas, bien establecidas, que sean parecidas a las estudiadas, Este criterio supone una prueba débil en favor de In

causalidad®.

Como verenios més adelante, el conocimiento de la relacién causal existente entre los factores de
riesgo y sus resultados adversos, encuentra una aplicacion practica inmediata en el establecimiento de progranies de

Jrevencion.

o Fuctores “marcadores”

Los factores de riesgo no necesariamente son causas, ya que pueden, de forma ocasional,
representar, indirectamente, una manifestacion de enfermedad, mediante su asociacién con algunos otros
determinantes de ésta: puede ser confundido o mezclado con un factor causal. Por ejemplo, la falta de formacidn
matema supone un riesgo para la presentacion de hijos con bajo peso al nacimiento, pero otros factores
relacionados con la formacién -malnutricién, falta de cuidado prenatal, tabaquismo, ..- son causas, ain més
directas, del bajo peso. A estos factores, que no son causa del resultado adverso, se les denomina marcadores, ya
que "marcan" la mayor probabilidad del efecto adverso. El no ser causa, no resta valor a estos factores para predecir
la probabilidad del resultado, aunque si implica que la eliminacion de tal factor podria no anular ¢l exceso de riesgo

asociado al mismo™",
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o Las meididas de efecto

Pero hablar de riesgo sin mas, resulta, cuando menos, impreciso, por ello es necesario recurir a
su cuantificacién, lo cual permite valorar su "peso” y comparar riesgos entre sf; ademds, esta cuantificacion, resulta
un elemento bésico a la hora de tomar medidas preventivas. Al peso especifico que presenta cada factor de riesgo se
le puede denominar caldeed del factor,

Para realizar la cuantificacion del riesgo se utilizan una serie de parimefros denominados

genéricamente medidas de efecto, de los cuales los més importantes son:

Riesgo absoluto

Riesgo relativa

Riesgo atribuible

Riesgo atribuible poblacional

OO OO D

Fraceidn poblacional atribuible

Medidas de efecto

Cada una de estas medidas representa distintos conceptos y se emplen para propésitos diferentes,
aunque, todas ellas, estén sujetas a las reglas de la probabilidad estadistica y presenten sus propios limites de
confianza''.

Las mas empleadas son el #iesgo absolnto. que representa el grado de riesgo al que se encuentra
expuesta foda la poblacién -sin diferenciar quién tiene o no el factor de riesgo analizado-; el riesgo refativo: que
representa el grado de riesgo al que estan expuestos aquellos individuos que poseen el factor de que se trate; y el
riesgo atribuible; que mide el porcentaje de casos que son debidos a un factor concreto -permitiendo la valoracion
del impacto que la supresion del factor de que se trate tendra en la experiencia de la comunidad-; éste Gltimo

representa el porcentaje de la poblacion que se beneficiaria con medidas preventivas™,
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La obtencion de fos riesgos relativo y atribuible resuita compleja dado que debe contarse -cosa
no siempre factible- con un grupo control; es por ello por lo que la mayoria de autores expresa sus resultados en

términos absolutos.

e Fyctores individuales y factores colectivos

Otro aspecto a tener en cuenta es la necesidad de identificar la poblacicn que puede ser afectada
por los factares de riesgo.

Fn cada sociedad existen comunidades, familias e individuos, que presentan mayores
posibilidades de sufrir enfermedades, accidentes o muerte prematura; se dice de ellos, que son especialmente
vulnerables. Por et contrario, hay comunidades, familias e individuos que tienen mayor probabifidad de disfrutar de
mejor salud que sus coetaneos -a estos nos referiremos cuando introduzeamos el concepto de bajo riesgo-.

Por tanto, el riesgo puede afectar desde a individuos aislados, hasta comunidades, dependiendo
de si los factores aparecen en forma aislada o generalizada: factores de riesgo individuales y colectivos.

La diferencia entre unos y otros factores radica en que los primeros -los individuales- que suelen
tener una mas estrecha relacion con el resultado adverso, son, en general, mis susceptibles de modificacion
mediante intervenciones preventivas eficaces; mientras que, por et contrario, los segundos -los colectivos- tienden a
generar la puesta en marcha de politicas preventivas globales, que resuitan menos eficaces, dependiendo de la
posibilidad de erradicacion del factor especifico de riesgo.

No obstante, hasta ahora, se ha venido prestando mayor atencion a los factores individuales que
a los comunitarios, cuando lo mas idéneo serfa realizar una combinacién de atencion a ambos, que redundaria en
beneficio de todo el sistema sanitario con gran eficacia preventiva, reforzandose en consecuencia la asistencia

tradicional.
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s Factores inmutables v fuctores universales

Otro tipo de factores de resgo son aquellos que, pudiendo pertenecer a cualquiera de los dos
grupos anteriores -individuales o comunitarios- poseen una caracteristica peculiar: su immiabilidod. Ejemplo de
ellos, a nivel individual, pudiera ser [a talla baja, la edad extrema, la pérdida anterlor de un hijo, .., y a nivel

colectivo podriamos citar la altitud, o también la climatologfa, del hébitat del grupo social.

Estos factores inmutables acttan como sefial de alerta, que pone en marcha una estrategia de
prevencion basada en un tipo de asistencia compensatoria regida por normas de actuacion sociopolitica y sanitaria,
enfocada a la utilizacion de los medios necesarios que permitan adquirir un grado de preparacion suficiente para

afrontar ese riesgo inevitable.

Algunos factores de riesgo pueden ser considerados universales, es decir, no caracteristicos de
ningiin grupo social concreto: primer embarazo, multiparidad, gestacion al comienzo o al final de la edad fértil,

pérdida anterior de un hijo, malnutricién, ...

o Laprevencidn

Gracias a la comprension de los diversos tipos de riesgo, y sin abandonar ¢l cuidado del bienestar
individual, en los Gltimos tiempos existe un creciente inferés acerca de la salud de las poblaciones. Un punto
tedrico de referencia fue la conferencia de ALMA-ATA'? en 1978, en Ia que se concreté un propdsito, un ideal:

"Saled para todos en el afio 2000",

De hecho el concepto actual de salid incorpora la idea de riesgo: "awsencia de enfermedades
definibles, junto con un riesgo escaso de enfermedades futuras”, Asi, "oficial y universalmente", aparece el
concepto de riesgo como elemento importante ligado al de salud, a partir de cuya asuncion surge la piedra angular

de actuacion para lograr un mayor nivel de bienestar: la prevencion.
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Por tanto, la aplicacion prdctica del concepio de riesgo es la toma de medidas preventivas
encaminadas a reducir, o anular, la probabilidad de que se produzca el hecho que se desea evitar,

La idea de prevencion es muy antigua, ya MAIMONIDES® la expres6 en la siguiente sentencia:
"wive cnerdamente: de cada mil personas sélamente wna fallece por cansas naturales, el resto sucumbe o formas
irracionales de vida".

El concepto de prevencidon también se encuentra reflejado en la sabiduria popular mediante
refranes como: "gquien mal ande, mal acaba®, “mds vale prevenir que curay”, "tdnto va el cantare a la fiente, que
se rompe™, que ponen de manifiesto como la idea tradicional de tratar €l mal cuando ya ha hecho acto de presencia,
o la exposicion repetida a situaciones de riesgo, es menos rentable que su prevencion.

En la actualidad se reconoce amplia y oficialmente la ventaja de prevenir, y por ello ha surgido la
toma de postura que ha llevado a promover campafias favoreciendo el no consumo de tabaco, ¢l control de la dieta,

los calendarios de vacunacidn, las revisiones ginecolégicas periddicas, la utilizacion del casco o del cinluron de

seguridad durante la conduccion de vehiculos, y un amplio eteétera.

0  Elefecto Huvtlorne

Pero, las mejoras logradas por la implantacién de un esquema preventivo, no proceden
tiicamente del método concreto establecido, sino que puede ocurrir -y de hecho es probable que asi sea- que haya
también una influencia diferente y ajena el propio sistema, sea éste cual fuere; lo cual es conoeido como efecro
HAWTHORNE"™' consistente en que la toma de determinaciones o medidas novedosas, produce, al menos
inicialmente, resultados positivos. Este efecto se explica por el aumento de interés que la nueva medida adoptada,
independientemente de las caracteristicas de fa mistna, provoca entre los individuos implicados. En ocasiones es més
importante este aumento de atencién en la consecucidn de buenos resultados, que el efecto “per se” de la
inmovacién. El término proviene de los estudios iniciados, en 1924, en la factoria Hawthome de la Westem

Electricity Company de Illinois (USA). A través de ellos, se pretendia valorar el efecto que gjercia la iluminacion

* Maiménides (1135-1204): Filosofo y médico judio nacido en Cércoba, cuyo nombre anténtico era Rabbi Moses ben Mnimon,- tunbidn
conocido, por sus iniciales, como Rambam-, En ¢l Cairo fue médico personal de Saladin -sultin de Egipto y Siria-,
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sobre la productividad de los empleados; llegdndose a la conclusion de que los trabajadores mejoraban su
rendimiento, no s6lo por la modificacion de la situacidn de trabajo, sino porque la atencién que se les prestaba
aumentaba su interds en el mismo,

De este hecho podemos deducir que, tal vez, en la toma de conciencia de la necesidad de adoptar
una actitud preventiva, a partir del concepto de riesgo y de sus factores, cabe la posibilidad de que el mero hecho de

dicha concienciacidn arroje ya de por s resultados positivos.

O Miveles de prevencidn

Dentro de la prevencion se distinguen fres niveles diferentes: prevencion primaria, secundaria y

terciaria.

®  Prevencion primaria
*  Prevencion secundaria
&  Prevencion lereiaria

Niveles de prevencidn

La prevencion primaria trata de evitar la apariciéon de la enfermedad. En nuestro caso este
escalon preventivo se corresponde con las medidas encaminadas a lograr la no aparicién de alteraciones

psiconeurosensoriales en los recién nacidos, mediante la anutacion de los factores de riesgo.

La prevencion secundaria va encaminada a minimizar las secuelas una vez que se ha producido
la enfermedad. Para nosotros, se trataria de reducir, en lo posible, la aparicion de deficiencias una vez que se ha

producido e} dafio cerebral; ésto se lfeva a cabo estableciendo tratamientos precoces y adecuados'®,
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La prevencion terciaria tiene como finalidad anular todo aquello que impida la méxima
adaptacién del sujeto afectado por una deficiencia, a su medio social, familiar, laboral, etc. En nuestro entorno este
nivel se basa en la consecucion de un grado de concienciacion social que lleve a la abolicién de las barreras de todo
tipo -prejuicios, “compasion”, barreras arquitecténicas, ...~ que impiden el normal desenvolvimiento del minusvilido

en la sociedad.

l Factores de riesgo ' » Enfermedad l Scouelas
o 7

Prevencion secundaria

' Prevencibn tereiarin
Prevenelén primarda

Minusvalia

Niveles de acliacion preventiva

o _Modelos de actuacidn basados en el concepto de riesgo

Por tanto, hay que lograr establecer una pofitica sanifaria racional y eficaz, basada en ol
conceplo de riesgo, en la que se concreten los resultados adversos prioritarios abordables, asi como aquellos
sectores de poblacion mas susceptibles de intervencion a los que deban llegar los mayores recursos sanitarios.

Al aplicar asi el concepto de riesgo, interesa conocer cudles son los factores de riesgo social,

econdémico, demogrifico, ... Esto tiene su importancia, ya que cuando inicamente se pretenda abordar la educacion
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Paciente

v

l {Factores de riesgo? ‘

B

h 4

Nivel I ————

81

A J

{Control eficaz? §

NO

h 4

l Nivel 111 B

Crlena de temsferencia

Un esquema de actuacién como el descrito, produce un cambio radical en muchos conceptos de
Ia politica sociosanitaria de una comunidad; por ejemplo, en el esquema tradicional, es el propio individuo el que
demanda ayuda del sistema sanitario cuando hace acto de presencia el resultado adverso o enfermedad; mientras
que, por el contrario, una politica sociosanitaria basada en la prevencion hace que sea ef sistema el que achen en

busca del individuo para actuar precozmente sobre los factores de riesgo de enfermar. En este ultimo caso, tanto el
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médico, como el individuo, comparten la responsabilidad del mantenimiento de la salud individual y/o comunmitaria;
dicho de otro modo, se hacen corresponsables del esteelo de salud: el médico en cuanto figura representativa del

sistema, v el potencial paciente como receptor de las medidas aplicadas'.

Sujeto enfermo § = Sistemn sonitario §

Esquema senittario tradiclonal

Sisterna sanitario § > Sujeto de riesgo B

Esquema semiiterio preventivo

o Deteccidn de los factores de riesgo y sus inconvenientes

El método de deteccion de factores de riesgo varia en funcién de las caracteristicas de cada
sociedad concreta, aunque en general siga esquemas internacionales comunes. El sistema de “screening”, cribgje o
tamizado, se lleva a cabo para la deteccién precoz de algunos cuadros concretos: hipotireidismo congénito,
fenilcetonuria, ...

Individualmente, una forma de deteccién puede consistir en la formalizacién de cuestionarios

adaptados a la circunstancia concreta de que se trate, y al empleo de una tecnologia adecuada.
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Comunitariamente, la presencia de ciertos factores puede ser detectada mediante la realizacion de
grandes estudios epidemioldgicos, cuya finalidad serd el establecimiento de una relacion causal entre ciertas
entidades nosologicas y algunos factores de riesgo.

Es evidente la importancia que tiene la deteccidn de factores de riesgo, con la finalidad Gltima de
proceder a Ia toma de medidas preventivas adecuadas a cada caso coticreto; tarea ésta nada facil y que en ocasiones

conlleva una serie de aspectos negativos:

1.- La deteccion de los factores de riesgo suele resultar imprecisa, requiriende el empleo de
mucho tiempo y consumiendo gran cantidad de recursos materiales y humanos.

2.- Se puede generar angustia en el paciente y/o su familia si no existiese una comunicacion
adecuada y/o si se adoptasen enfoques inadecuados.

3.- Algunos factores resultan excesivamente complejos y poseen escaso valor predictivo -ademas
de carecer de la suficiente sensibilidad- llevando a la obtencion de un exceso de resultados falsamente negativos.

4 .- En bastantes ocasiones, tras la recogida de datos, aparecen problemas a la hara de efectuar su

codificacion y posterior analisis; por ello es tan importante esquematizar los datos que deben ser recogidos.

o [y nrioridades preventivas

Hacia la eliminacion de los resultados adversos se encaminaran las medidas preventivas y los
recursos pertinentes, los cuales, por desgracia, suelen ser recortados por las limitaciones economicas propias de la
sociedad de que se trate; por ello hay que establecer una serie de prioridades preventivas.

En un plan estratégico sociosanitario, la eleccion de! resultado adverso a prevenir no debe

hacerse en ninglin caso al azar o de forma caprichosa, sino que se basaré en la valoracion de distintos aspectos’,
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Preferencins v preocupaciones de la comunidad
Frecuencia de aparicion del euadro

Gravedad

Posibilidad de prevencion

Tendencia en ¢l ticmpo

Prioridades preventivas

1.- El contexto sociocultural posee gran relevancia a la hora de emplear los recursos
sociosanitarios con fines preventivos; de hecho, lo que para una comunidad es importante, para otro grupo social
puede no serlo: pensemos en lo vital que resulta para una familia urbana de clase media el evitar la aparicion de
retraso intelectual, aunque &ste sea de caracter leve, entre sus miembros, dado que este grupo social se desenvuelve
en el contexto de nuestra realidad actual, con fa competitividad y escala de valores que elio conlleva y dado que la
minusvalia tiene una acepcién concreta de desventaja del individuo respecto a su medio, éste encontraria uni
importante "handicap” a la hora de llevar a cabo un proyecto de vida considerado como normal: la familia se ve
afectada por este hecho, En cambio -y, por supuesto, dentro de un orden- e impacto y la importancia otorgada al
mismo grado de retraso intelectual en el seno de una familia rural dedicada a quehaceres propios del campo -aunque
ésto seria mas cierto en épocas pretéritas- posibleinente sea menor.

Vemas como ante la misma deficiencia, el grado de minusvalia puede ser bien diferente,

dependiendo del proyecto de vida.

2.- La eleccidn de situaciones a prevenir est4 en funcién de la incidencia de la patologia a evitar:
fa prevencién de una deficiencia leve y frecuente, puede tener més interés para el grupo socal, que la prevencidn de
otra deficiencia de cardcter grave, pero de escasa incidencia, Por tanto, serfa prioritaria la prevencién de la

deficiencia leve y frecuente, sobre la grave y rara. Este seria el caso del empleo prioritatio de recursos en la
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prevencion de enfermedades como el hipotiroidismo congénito o la fenilcetonuria, sobre la prevencidn de otras

metabolopatias congénitas, de mayor gravedad, pero mucho menos frecuentes: tirosinemia, galactosemia, ...

3.- La gravedad del resultado a prevenir también debe ser considerada; aunque nosoiros
pensamos que este punto debe supeditarse al criterio de seleccion por la frecuencia de la patologia entre Ia

poblacién.

4.- La utilizacion de recursos para prevencion, se determina segin las posibilidades de
intervencién positiva y/o prevencion que el cuadro a evitar posea: no tendria sentido el gasto en la deteccion de

cuadros no susceptibles de prevencion y/o mejoria.

5.- La tendencia en el tiempo del resultado a evitar, establece que deben pesar mas, a la hora de

desarrollar una politica preventiva, los problemas que ruestren inclinacién a incrementar su frecuencia.

o Los fuctores de “no riespo”

Ya finalizando esta revision, queremos subrayar que la medicion del grado de riesgo no hace
otra cosa que seftalar la necesidad real de atencion, es decir, estima la urgencia de la asistencia desde la dptica de la
prevencion. Por tanto, a mejor medicién del grado de riesgo més clara serd la apreciacion de la necesidad de ayuda,
y més eficaz la respuesta, teniendo en cuenta que la atencion debe ser equifativa para alcanzar un nivel de salud
global aceptable®. -

Los individuos considerados de riesgo deben ser el objetivo prioritario de la asistencia
preventiva: se trata de dar mejor asistencia a los que mas la necesitan. Asi, el concepto de riesgo llevaria a crear una
discriminacion positiva de algunos elementos de la comunidad, a los que habria que considerar conio el centro de

actuacion de la politica de prevencién; pero como generalmente el punto de equilibrio se encuentra en el término

medio, habria que hacer compatibles los conceptos de affo y bajo riesgo.
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En principio, al referirnos al riesgo, presuponemos que el individuo, o la comunidad, tiene una
probabilidad aumentada de suffir algn tipo de situacién no deseada: manejamos la idea de alto riesgo; pero de la
misma manera podriamos considerar ¢l riesgo en un sentido inverso, es decir, la falta de riesgo de desarrollar una
enfermedad, o dicho de otra forma: ¢! bajo riesgo de enfermar. Esta forma, diametralmente opuesta, de
conceptualizar el riesgo es poco frecuente, aunque actualmente se trata de establecer los fercfores de folia de riesgo,
los cuales, contrariamente a los de riesgo, interactiian entre si para producir una situacion de bajo riesgo.

Es posible que el estudio y andlisis de los sujetos sanos -mejor que de los enfermos- ofrezea
mayor rendimiento a la hora de elabarar una politica sociosanitaria preventiva basada en el establecimiento de
indices de salud. Actuando de este modo, se valorarian aquellos factores que demostrasen estar ligados al hecho de
no enfermar, y a partir de ellos la actitud preventiva tenderia a [a potenciacion de los mismos, de tal forma que la
politica sociosanitaria se encaminaria hacia $a consecucién de una poblacién en la que prevaleciesen esas factores de
falta de riesgo.

De este modo, se podria actuar desde una doble vertiente preventiva, que consistiria basicamente
en evitar los factores de riesgo 'y al mismo tiempo potenciar los ficlores de no riesgo. Se trata de las dos caras de

una misma moneda, unidad bésica de referencia de la prevencion.

Faetores de riesgo ¢
Prevencion R

Factores de no riesgo ¢

Potenciactin y evitacion de factores desde la prevencidn
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El concepto de riesgo

o Ejemplo de sistema de cdlenlo del riesgo

Hasta aqui, hemos desarroltado lo que podriamos denominar la "teoria del riesgo", pero falta
concretar como se lleva & cabo, en la practica, la asignacion de indivicuos a los grupos de alto o bajo riesgo,

A cada uno de los distintos factores se le puede otorgar un peso especifico concreto -una
puntuacion- para lo cual existen sisfemas normalizados, como pudiera ser el desarrollado por la Organizacion
Mundial de la Salud denominado; PAHO/WHO System', que se aplica para la deteccion de embarazos de riesgo y

consta de varios items con distinto valor.

Antecedentes obstétricos yfo médicos desluvorables (hasta 3 puntos)
Multiparidad (hasta 3 puntos)

Edad matema (hasta 2 puntos)

Intervalo excesivamente corto entre partos (1 punto)

Pocos controles (1 punto)

Maudre soltera (1 punto)

Bajo nivel cultural (1 punto)

* 5 & & & » »

PAHOATHE System

La suma de las distintas valoraciones tiene un méximo de 12 puntos. Se considera que una
gestacion es de alto riesgo cuando obtenga 6 puntos o mas, mientras que aquellas que consiguen un baremoe de 2 o
menos punios se etiquetan como de bajo riesgo,

Este es un ejemplo de sistema de notacion del riesgo, en el cual las "otas” agrupan a
todos aquellos individuos que presentan el mismo grado de riesgo y que, por tanto, tienen la misma necesidad de
atencidn, aungque no sean idénticas sus causas. Se intenta asi obtener un indice de mangjo sencillo, lo cual no
siempre resulta tan Ficil, ya que aparte de que cada factor de riesgo posee su peso especifico, hay que contar con la

posibilidad, muy frecuente, de que varios de eflos actiien de forma conjunta y en sumacidn’.
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o Coincidencia de mds de un factor

Es un hecho, que los factores de resgo no suelen encontrarse aislados, sino que en un mismo
sujeto podemos detectar la presencia de méas de uno de ellos. Esto queda bien patente en el estudio publicado por
LOW? en el que tan s6lo el 20,6% de los casos presentaba un solo factor, mientras que el 79,4% restante mostraba
més de uno, situandose la media en 2,5.

Nuestro andlisis prospectivo -que mas adelante presentamos- arrojé una media de factores de
riesgo de 1,8, Ademds debe tenerse en cuenta que la relacion enfre factores de esgo, cuando coinciden mas de uno
en un mismo sujeto, no es sumativa, sino multiplicativa; se denomina si rergismo™.

Adelantamos aqui, para que sirva cotno demostracion de este hecho, parte de los hallazgos de

nuestro estudio de seguimiento de nifios de alto riesgo:

e
%so/{

1 2 3 4 >4
N¢ Factores de riesgo

Distribucion de deflclenclas segin la cantidad de factores de riesgo (fomado de nuiestro esidio}
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Como se puede apreciar -y ya han demostrado otros autores’- se comprueba que segun se
incrementa el nimero de factores de riesgo, aumenta la proporcion de deficientes: cuando hay un solo factor de
riesgo, el porcentaje de deficientes no llega al 50%, mientras que va elevandose progresivamente, segin lo hace el
nimero de factores de riesgo, hasta llegar al 100% de deficientes cuando aquellos son mas de cuatro.

En muchos casos es posible demostrar junto a factores biologicos, factores de tipo social y
ambiental que actitan reforzando el efecto adverso de los primeros. Ejemplo de ello son las gestantes que presentan
como factor de riesgo bioldgico ta multiparidad, al que afladen el factor social de la pobreza: este grupo presenta
mayor riesgo de morbimortalidad perinatal que el de las embarazadas que solo tienen como factor de riesgo la

multiparidad®.

A lo largo de esta somera revisién acerca del desgo hemos pretendido destacar su concepto, sus
elementos mas relevantes, sus caracteristicas cualitativas y cuantitativas, asi como las principales aplicaciones que

pueden desprenderse de su empleo, subrayando por su importancia la prevencion.
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AL GUNOS FACTORES DE RIESGO PERINATALES
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Los factores de riesgo

a & & & 9

Factores de riesgo prenatales (generales)

Factores de riesgo prenatales (enfermedades malemas)
Faclores de riesgo prenatales (historia obstétrica)
Factores de riesgo prenatales (gestacionales)
Factores de riesgo natales

Factores de riesgo postnatales

Nuestro sisiema de elnsificaeion del grado de riesgo
Recién nacido de bajo peso y/o pretéemino

Test de Apgar

Encefalopatin hipésico-isquémica

Convulsiones nieonalales

Drogadiceidn maternn

Hiperbilimubinemia

Diserepancins a la teorfa de los factores

Esquemacle este apartexlo

na forma posible de clasificar los factores de riesgo de desarrollar secuelas psiquicas,
neurolégicas y/o sensoriales, es aplicando un criterio cronologico basado en el momento

en que actia, o se supone que lo hace, la noxa o factor nocivo.

¢ Alolargo de ln gestacion
¢ Durante el parto

&  En el perlodo nconatal

Posibles periodos de actuacidn de los fuctores de riesgo

Para saber §i existen, o han existido, factores de riesgo en alguno de estos tiempos, es

imprescindible realizar un anélisis detallado de I2 historia del nifio desde su concepeion®, Aunque el fistado, asi
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Riesgo de deficiencias

i

obtenido, de "fodos" los factores resulta protijo, presentamos una amplia relacién de los mismos®, confeccionada a

partir de lo publicado por diferentes autores™,

» Factores de riesgo prenatales (zenerales)

Mivel sucicecondmice deprimido

Madre mayor de 40 aiios (35 si es primipara)
Madve menor de 16 afios

Talla mateena baja (<130 ems)

Peso maleme <43 Kgs 0 >%0 Kgs

Altitud clevada

Consanguinidad de los padres

legitimidad del hijo

> > >

Factares de riesgo prenaiales {generales}

0 . . . -
Los factores de riesgo que aparecen resaltados en negrita son aquellos que hemos tenido en cventa a ln hera de realizar el andlisis
prospectivo, que mds adelante presentamos.
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Los factores de riesgo

o Fuctores de riesga prenatales (enfermedudes maternas)

Malnulricidn

Patologia renal

Cardiopatia

Enfenmedad pulmenar
Tubereulosis (o PPLY > mm)
HTA crénica

Ablacion endecring

Historia tamiliar de diabetes
Prediabetes/dinbetes mellitus
Enfermedad tiroiden

Ancmia grave {Hb <8 grs)
Anemia do eélulas falciformes
Miastenin gravis

Colagenosis

Patologin hereditaria
Neoplasias

Isquernin cerciral

LR B B B 2B B b 2 B Jb B B B B B B S 2

Enfermedad psiquidirica (inetuida hiperernesis gravidica)

. {4
Factores de riesgo prenatales (enfermiedades mufernas)

2 s .
Las tratamos como enfermedades de la madre que se asocian a, o complican, el embarazo,
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Riesgo de deficiencias

o  Fuactores de riesgo prenatales (historin phstétrica)

Gran multiparidad {>5 hijos)

Embarazo muy proximo al anterior (<6 meses)®

Embarazo muy distanciado def anterior (>8 aftos)*

Hijos anteriores pretérmine/postérmino

Anterior recién nacido de bajo pesofexceso de peso
“ “ “  con distress respirntorio

Abortos anterlores

Felo muerto anterior

Reclén nacido muerto anterior

Malformaciones congénitas anleriores

Cesdrea anierior

Eclampsia anterior

Exanguinotransfusion por incompatibilidnd Rl anterior

Malformaciones werinas

Cérvix incompetente

Ciclos menstruales anormalmente largos

Pelvis pequeiin

4+ Hijo(s) con alteraciones neurolégicas no aclaradas, o con
riesgo de recutrencin

LR B B B B B BB B B B R L R K

4+ Inferilidad prolongadn

Factores de viesgo prenatales (lisioria obstéirica)

28,29

& Algunos aulores’™” consideran de riesgo euando han transcurrido menos de tres meses, o mis de tres aflos, desde el Gltimo embarazo,
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Los factores de riesgo

o Fuctores de riesgo prenatales (gestacionales)

LR S R R R R R R B R R R B S

Falta de control del emibarazo

No seguimiento de indieaciones médions
Abuse de drogas (excluldas lns dos que siguen)
Abusao de tabaco (=10 cigarrillos/din)
Abusue de alcohol

Abuso de firmacos

Ciertas sustancins {propiltiouracilo, ...)
Embarazo miltiple
Oligoamnios/polihidrdmnios

Crecimiento intradtero rotardado (CIUR)
Citologin cervieal anonmual

Infecelén viral, baelerlann o parastiarin
Radiaciones ionizantes

Sangrado en el primer trimesire

Hemorragin en el tercer trimestre
Incompatibilidad sanguinea

Caidn det cstriol urinario

Precolampsin (EPH gestosis)

Telampsin

Accidenles graves

Factores de riesgo prenatales (gesiaefonates)

Tesis Doctoral
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Riesgo de deficiencias

o Factores de riesgo natales

Parto prolengado (>24 heras)
Parto precipitndo (<3horns)
Presentacion o posicion andmala
Parto vaginal con presentacion anomal
Desproporcidn pélvico-cefiilica
Cesiren

Grun extracecion

Fareeps

Ventosa

Parto indueido

Abuso de medicacion sedmte
Aneslesin general

* & & & > & & & s &

Placenia previn

Desprendimiento de placenta

Rotura uterinn

Rotura precoz de membranas (>24loros)

Amnionitis

Fiebre inttapaito

Prolapso de cordin

Clrculares e cordén
Alteraciones cardintnengraficas
Fiehre intrapario

Acidosis fetnl (pH<7,25)

Factores de riesgo natales
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Los factores de riesgo

e Factores de !‘I.BSQO l)OSfH(IfH’&S‘

¢
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
Q
Q
0
0
¢
0
0
0
0
0
0
0
0

Peso al nacer £1.500 grs

Bujo peso (528D}

Exceso de pese (225D)

Apgar 53 a los § minutos

Resucitacidn

Hipo/ipertenmia

Hipoglucemia

Hipocalcemin

Hipo/hipermagnesemin

Hipo/hipematremia

Malformaciones congénitas o sospeeha ¢le ellns
Cromosomopating

Problemas de alimentacion

Alimentacién por sonda

Examen neuroldgica anorinal

Excesiva pérdida de peso (>10%)
Enfermedad de b membrana hialina (EMH)
Sindrome de aspiracidn meconial

Neumenta congénita

Episodios de apnea

Taquipnea transitoria

Temblores

Espasmos/mioctonias

Convulslones

Hiperactividad o actividad disminuida >1 dia
Llanto escaso o exeesivo més de un dia

Llanto anormal

Enfermednd congénita del metabolismo susceplible

de producir déficit newrologico

S DO OO OO OO OCOOOCDOOOOOODO OO

Cianosis generalizadna

Cardiopatias

Billrrubinemin 225mgrsill en RN a término
Enfennedad hemomdgica

Infeceiones del SNC/isepsis

Hemocultivo (+) o leucocitos <10.000 o >30.000
Anemia (IToto<d(%)

Poliglobulia (Heto >60%)

Depresitn del SNC

Nisingmo

Torma anormal del craneo

PC20oL2D8S

Aumento de tensidn en fontanelas

Separacidn anormal de suturas

Cataralas

Pardlisis fncial

Alteraciones del tono muscutar

Alteraciones de las sinergins primitivas
Traslde postnatal n UCIN

Iniubacion por 2 24 horas

Complicaciones de In ventilocidn

Acidosis severa (pH<7,15)

Patolegia cerchral en ECO 30 TC
Exanguinoteansiision

Tnfermedad posinatal severa distinta de membmna

hialing o displasia broneopulmenar

¢ Sindromes mucoeutancos
¢ Hemmano gemelo, si el oiro tienc algim crilerio de alto
riesgo

Factores de riesge posiatales

Tesis Doctoral
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Riesgo de deficiencias

Como se puede apreciar, esta relacion es muy extensa y contiene gran diversidad de elementos,
cada uno de los cuales posee diferente valor predictivo sobre el futuro desarrollo de deficiencias, mostrando

también distinta frecuencia de presentacion y asociacién,

o Nuestro sistemna de clasificacion del grade de riesgo: alarinas

En nuestro Servicio, desde hace tiempo, se emplea un sistema que clasifica a los recién nacidos,
segiin su historia, en tres categorias de riesgo denominadas "alarmes® las cuales se distribuyen en tres grados. Las
alarmas de grado uno (A-1) y tres (A-3) presuponen, respectivamente, una minima y maxima probabilidad de
aparicion de secuelas; la de grado dos (A-2) representa un estadio intermedio entre ambas.

Esta manera arbitraria de establecer el valor predictivo de los factores de riesgo se basa, tanto en la

experiencia acumulada a lo largo de los afios, como en los datos publicados en la literatura internacional.

Exponemos a continuacion nuestra lista de factores de riesgo, agrupéndolos de [a misma manera
en que lo hicimos al repasar la literatura al respecto, es decir: factores propios del periodo prenatal, del natal y del

postnatal, especificando ademas el grado de alarma que se les atribuye, que no es otra cosa que su valor predictivo.
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Los factores de riesgo

A3
\ Infecciones congénitns
\ Hlijo de madre drogadicta
\ Hijo de madre aleohdlica
A-2
\ No se consicera ningln factor
Al
\ No se considera ningin factor
Factores de riesgo prendtales -por alarinas- en nnestro Servicie
A
\ No s¢ considera ninglin factor
Azl
\ No se considera ningiin factor
Al
\ Acidosis [etal
\ Alteraciones cardiotocograficas
\ Parto instrumental (féreeps/ventosa) 2 111 plane
\ Parto en poddlica

Frictores de riesgo duranfe ¢l parta -por alomas- en niestro Servicio
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de A-3

\ Muy bajo pese &l nacimiento (£1500grs)

\PN <-2DS

\ Apgar al 5° minuto £3

\ Intubacién = 24 horas

\ Patologia eerebral en ECO y/o TC

\ Convulsiones

\ Enceflatopatia hipoxico-isquémica (EHI) grado 111
\ Infecoiones del SNC / sepsis

\ Sindrome irrilalive/dopresive grado 111

\ Hemisindrome

' Multisindrome

\ Hijo de madre aleohdlica y/o drogadicln

\PC £ -2D8

A\PC 2 +2D8 (con patologia)

\ Hermano gemelo, si el otro refine alguno de los criterios

\ Enfermednad congénita del metabolismo susceptible de

ocasionar déficit nourologico

0 A2
0 A1

\ Bitirmibinemin 2 25mgrs/dl en RN a término
\ Examen neurolégico anormal

\ Peso al nacimiente 1500-2000grs y PEG (PN < -2DDS)
\ Apgar al 1° minuto £3

\ Microcefalin (PC £ -2DS)

\ Macrocefalin (PC & +215) con patologia

\ Neumolérax o tensién

\ Apnea que exija tratamiento farmacoldgico

\ Encofalopatia hipdxico-isquémica grado 11

\ Peso al nacimicnto 1500-2000grs y AEG (PN = -21D5)
\ Peso al nacimicnlo 24500grs (PN = +2D8)

\ Apgar al 1° minwlo entre 4-6

\ Macrocefalia (PC z +2DS) sin patologin

\ Sindrome de aspiracién meconin]

\ Hipoglucemia/calcemin/magnesemin sinlomdtica {sin
convulsiones) confsin tratamiento 1.v.

\ Hipematremia con tratamicnto i.v.

\ Encefalopatin hipdxico-isquéimion grado !

\ Sindrome irritativo/depresiva girdo [

Facrores de riesgo neonaitales -por alarmas- en nestro Serviclo
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Los factores de riesgo

e Recién nacido de bajo peso p/o pretérming

No es nuestra intencién proceder a la revisién de todos estos factores, sino tan sélo de algunos
de los mas importantes, ya sea por su frecuencia o por su valor de prediccion de futuras secuelas; tal es, por
ejemplo, ef caso del bajo peso al nacimiento y/o recién nacido pretérmino, circunstancias ambas que conllevan una
elevada tasa de morbilidad en lo que al neurodesarrollo se refiere -de hecho se estima que al menos un tercio de las
PCI tienen su origen en esta causa- y que suponen una de las principales cargas para los servicios de
neonatologia™.

Recordemos que se considera bajo peso al que es igual, o inferior, a 2.500 gramos, y éste a su

vez se subdivide en tres categorias™:

¢ DBajo peso al nacimicnto (BPN): <2300 grs
¢ Muy bajo peso al nacimiento (MBPN): <1500 grs
4 Exirenmado bajo peso al nacimiento (EBPN): <1000 grs

Esta clasificacion, aunque arbitraria, posee la gran ventaja de suponer un punto de referencia
normalizado™, La valoracién del peso tiene de positivo que es un parametro que se registra en todo el mundo y ¢que
resulta facilmente definible, fiable y repetible.

Pero conocer el peso al nacimiento no es suficiente, éste dato debe acompafiarse de la edad
g,estacional36 -cuya valoracion resulta en ocasiones dificil- ya sea partiendo de la fecha de la ultima regla, de
mediciones ecograficas seriadas, de pruebas bioquimicas de fa maduracion fetal, o de métodos clinicos como el de
DUBOWITZ.

A lo largo del tiempo se han realizado numerosos intentos de utilizar conjuniamente el peso y la

edad gestacional, con el fin de definir diferentes clases de prematuridad. Los recién nacidos cuyo peso se sitha por
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debajo del esperado para su edad gestacianal, se denominan de diversas maneras: “smal? for date” o pequeiios para
la fecha; "light for date" o ligeros para la fecha; "small for gestational age” o pequeiios para la edad gestacional
(PEG).

Los neonatos cuyo peso se corresponde con el esperado para su edad gestacional, se denominan
"adeciated for gestationad age” o adecuados para la edad gestacional (AEG),

Pese a lo expuesto ~que es lo generalmente admitido- no existe todavia una definicion universal
del bajo peso al nacimiento (BPN)™.

Queremos recordar aqui, que la consecucion de un cierto peso al nacimiento viene detenminada
fundamentatmente por dos factores: el tiempo de permanencia "itr nfero” o edad gesiacional y la velocidad de

crecimiento feial,

| Tiempo de vida intradtero '

Peso al nacimiento

| Velocidad de crecimiento fetal .

Factores que defermina el peso al nacimiento

El menoscabo de cualquiera de estas dos variables, por el motivo que fuere, llevard a la
obtencion de neonatos de BPN. En el caso de que sea la edad gestacional la que se ve acortada en su duracion, se
obtendra un recién nacido preférmino, mientras que si la alteracion se da en la velocidad de crecimiento intradtero,

el neonato presentard un cuadro de crecimiento infrattering retardedo (CIUR).
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Los factores de riesgo

4 edad gestacional B pl Protérmino '

| ¥ velocidad de crecimiento B >= CIUR '

Ambas circunstancias, pretérmino y CIUR, pueden coexistir, siendo més que probable que
existan una serie de interacciones entre ellas.

Si lag analizamos como entidades independientes y las valoramos por separado, podemos
concluir hechos diferenciados: el producto de una gestacion acortada en su duracion, presentard un importante
grado de inmadurez pulmonar que le situard en un elevado riesgo de muerte neonatal;, mientras que los recién
nacidos que (inicamente presenten un CIUR es probable que reflejen en su vida postnatal el deterioro que durante el
periodo prenatal les llevo al déficit de crecimiento.

Cabe destacar que el CIUR como factor de riesgo de deficiencias, adquiere mayor o menor
relevancia seglin su causa, asi el “temprano” -por alteraciones cromosdmicas graves, infecciones congénitas, ... o de
causa desconocida- se asocia mas a deficiencias que el “tardio™”,

Con anterioridad a la publicacién de la novena revision de la CIE-O de la OMS™®, la agrupacién
de pesos se realizaba en rangos de 500 gramos, manteniendo una proporcion como sigue: de 1.001 a 1.500, de
1.501 a 2.000, ...; a partir de dicha publicacion se mantiene el rango de 500 gramos, pero varia la agrupacion a la
siguiente; de 1.000 a 1.499, de 1.500 a 1.599, ... Esto lleva a modificaciones en las proporciones de categorias
particulares, ejemplo de las cuales™ es la variacion sufiida en el porcentaje de nifios de menos de 2,500 gramos en
Inglaterra y Pais de Gales: en 1980 se redujo la tasa de nacimientos de BPN del 7,09 al 6,79%.

Esto destaca, una vez més, la importancia de adoptar una normativa comin, ya que de lo

contrario aparecen problemas de interpretacién de datos o, como en el ejemplo anterior, variacicnes de los mismos.
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Riesgo de deficiencias

La CIE-9 también reguld las categorfas de edad gestacional, de forma que la interpretacion y

comparacion de resultados se vio facilitada:

<28 semanas
28-31 semanas
32-36 semnnas
37-4] semanas

* & & 9 @

>42  semanas

Remgos cle edad gestacional

Recordemos que se considera pretérmino al neonato menor de 37 semanas, y muy pretérmino al
menor de 32 semanas®’.

La frecuiencia de presentacion del BPN se sitéia alrecledor del 6% de todos los nacimientos™".
Curiosamente, se ha podido observar una gran similitud en la incidencia de BPN dentro de poblaciones concretas:
en Estados Unidos el porcentaje de BPN entre los recién nacidos blancos y los japoneses es del 5-6% -valor muy
similar a los de Inglaterra y Australia-, esta proporcion es algo menor entre los nifios de Suecia y Noruega, donde

alcanza el 4-5% y netamente superior entre los neanatos negros americanos, donde llega al 12-13%,
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B Peso bajo
A Peso normal

Proporeidn e BPN

Suecia,

14p : Noruega

[ USA (blancos),
Japén,
Inglaterra,
Australia

DIUSA (negros)

10

%

S N B

it

Frecuenciade BPX segtin poblaciones

Estas diferencias encontradas en distintos paises, o entre diversos grupos socieculturales dentro
de los mismos, llegan a darse incluso segin las dreas geograficas: en Francia s¢ ha demostrado la existencia de
porcentajes mas elevados de partos pretérmino en el norte y en el sur del pais, que en la zona central®.

La explicacion a ésto, es posible que se encuentre -entre otros factores- en diferentes estilos de

vida, pautas de reproduccion y otras variaciones culturales™,
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Respecic a la proporcion de las diferentes categorias de BPN, YU™ refiere que el porcentaje de
MBPN fue del 1,2% de todos fos nacidos, mientras que este valor para el EBPN solo alcanzd el 0,6%. La
proporcidn que mantenian entre sf los recién nacidos de BPN considerados en conjunto fue: un 68,5% de BPN,

21% de MBPN y tan s6to un 10,5% de EBPN.
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Proporcion de los pesos bajos

Como deciamos al inicio, ef BPN conlleva una elevada tasa de morbi-mortalidad. En los paises
desarrollados supone la causa de mas del 50% de las muertes neonatales™ v el 66% de las perinatales, siendo este
porcentaje del 45% para el grupa de MBPN y del 32% para los EBPN.

Se observan importantes variaciones en la mortalidad segin los paises y segun las épocas; por
ejemplo*': el indice de mortalidad perinatal para el grupo de EBPN en Japén, paso de cerca def 90% al 70% en el
periodo de 1974 a 1984, mientras que a su vez en Suecia, y durante el mismo intervalo, la reduccion fue del 80% al
30%. Otros autores™ afirman que en los vltimos veinte afios la mortalidad para este grupo -EBPN- ha pasado del
100% al 30%.
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Existe una relacion inversa entre el peso al nacimiento v el riesgo de mortalidad neonatal; entre
los recién nacidos de BPN variaciones de tan solo 250 gramos, inciden de forma importante sobre la tasa de
mortalidad neonatal -entendida ésta como el nimero de muertos en el periodo neonatal, por cada 1.000 recién
nacidos vivos-*'.

La mortalidad fue de 89,9% para fos nifios de peso comprendido entre 500-748 gramos -para
algunos autores™ estos recién nacidos incluso suponen un serio problema ético a la hora de tomar la dectsién de
iniciar maniobras de resucitacion, ya que se considera que el peso limite para que el neonato sea viable varia de 750-
800 gramos-; de 63,4% para los de pesos entre 750-999 gramos, de 32,2% para aquellos de pesos entre 1.000-
1.249 gramos; para llegar progresivamente descendiendo hasta tan sdlo un 5,6% para los nacidos con pesos entre

1.750-1.999 gramos.
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Evolucion de la tasa de movialidad segiin rangos e peso fdesde 500-7-49 hasta 1.750-1.999)

Estas cifras de mortalidad se modifican favorablemente, dentro de una categoria de peso dada,

cuando la edad gestacional se incrementa, ya que hay ue tener en cuenta que sobre la mortalidad neonatal por
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BPN, influyen, ademds del peso, otros factores, entre los que el més importante es la edad gestacional*, De hecho,
dentro del grupo de MBPN, la edad gestacional es un determinante més decisivo de supervivencia neonatal, que el
peso al nacimiento, Teniendo ésto en cuenta, hay que pensar que las decisiones clinicas y terapéuticas deberian ir
guiadas, mas por la edad gestacional que por el peso.

Un claro ejemplo de Ia influencia del peso y la edad gestacional en la aparicion de deficiencias lo
muestra ALLEN?® cuando sefiala'como entre Jos neonatos “a término”, el mayor porcentaje de deficiencias recae
sobre aquellos que resultan “pequedios para la edad gestacional” -al menos en lo que a deficiencias menores se
refiere-, y como entre los recién nacidos “pretérmino” ésto se repite -y ya incluyendo a las deficiencias mayores- .
Vemos asi, la influencia que el peso tiene, y conio se relaciona con la edad gestacional.

El momento de la muerte, en la mayorda de los neonatos de BPN, se produce durante la primera
semana de vida, tendiendo a estabilizarse las curvas de mortalidad posteriormente. Esta afirmacion resulta vélida
para todos los grupos de BPN, pero tiene su méxima demostracion entre los recién nacidos de EBPN.

El grave problema al que se enfrenta el neonato superviviente de BPN y/o pretérmino es el
elevado resgo que posee de morbilidad a largo plazo, sobre todo en lo que se refiere a déficits de indole
psiconeurosensorial,

 en los casos pretérmino, el peso modifica la posibilidad de

Segin ciertos autores™
supervivencia, pero no varia el riesgo de deficiencias.

Respecto a la relacién entre recién nacido pretérmino y la aparicion de deficiencias mayores, se
considera que hasta el 80-95% de éstos no las desarrollan, es decir, inicamente el 5-20% de los pretérmino
presentaran alguna deficiencia mayor. Esto lleva a que se considere la prematuridad -en tanto que factor de riesgo
aislado- como poco predicliva de secuelas meyores™™

Mayor es la frecuencia de las deficiencias menores, ya que algunos estudios™ arrojan un
porcentaje de secuelas menores cercano al 57% afectando en su mayor parte al aprendizaje no verbal: déficit en el
area motora grosera -en general coordinacién y propiocepcion- y déficit cognitivo -sobre todo en el aspecto
espacial y en la resolucion de problemas no verbales-. En general, estos diagnosticos no se realizan hasta los cinco

d49.50

afios de eda y la deficiencia persiste en el tiempo, al menos en estudios que han tenido una duracion suficiente:

hasta los once afios®'.
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Estos datos son coincidentes con los que nosotros hemos encontrado en el andlisis prospectivo,
que posteriormente presentamos, donde para el factor de riesgo “excesivo bajo peso” el porcentaje de deficientes
mayores fue del 10%% y el de menores del 49%.

Cabe destacar el paralelismo que parece existir entre estas deficiencias y cierto grado de
disfuncion de la sustancia blanca del SNC, lo cual supone un correlato fisiopatoldgico; pero ademaés se puede
encontrar una referencia psicopatologica, ya que el recién nacido de BPN y/o pretérmino dada su inmadurez, puede
tener problemas para interactuar con la madre, a parte de resultar nifios especialmente sensibles a la
sobrestimulacién. Estos dos Gltimos puntos son elementos negativos que pudieran interferir en su desarrolio
sensoriomotor y/o cognitivo®’.

3334 antre BPN y los déficits posteriores; siendo esta relacién mds

Hay una relacion inversa
acentuada cuando nos referimos a la edad gestacional del recién nacido™,

La aparicion de PCl, como paradigma de las citadas alteraciones neuroldgicas, es bastante
frecuente entre estos grupos de neonatos en todo el mundo. Los pretérmino presentan mas frecuentemente PCI de
tipo diplejia, hemiplejia y cuadriplejia espésticas™, mientras que los a término presentan en general formas
discinéticas/distonicas®*®,

Un estudio'” que compard la frecuencia de aparicién de PCI entre recién nacidos de BPN de
diversos paises -Inglaterra, Australia Occidental y Suecia- demostrd cifras sumamente coincidentes y evidencio fa
certeza de la existencia de |a relacion inversa entre peso al nacimiento y PCI: con pesos al nacimiento proximos a
los 1.500 gramos la frecuencia de PCI fie aproximadamente del 4% recién nacidos vivos; solo llegé al 1% en el

grupo de 2,000 gran1os y unicamente alcanzé el 0,1% en el grupo cercano a fos 3.000 gramos.
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En general se puede considerar, tras efectuar un estudio de multiples trabajos™, que la incidencia
media de PCI entre los recién nacidos de MBPN se sitia en tomo al 7%. E! indice maximo de deficiencia™ se
aproxima al 15% en el grupo de neonatos con edad gestacional comprendida entre 25-30 semanas y un peso
inferior a 1.500 gramos, comprobdndose que para una misma edad gestacional, el incremento de peso hace
descender la proporcién de nifios con deficiencias. Creemos interesante reproducir aqui parte de estos resultados,

lo cual hace patente lo expuesto hasta ahora,

Edad gestacional /Peso | 500-1.499grs | 1.500-1,999grs
25-30 semanas 153 13,8
31-34 semanas 9,7 6,1

>34 semanas 29 21

Frecuencia (en %) de deficientes en relacion al peso v a la edad gestacional (tomele de POWELL)

92
Rafael de la Guerra Gallego



Los factores de riesgo

W ED0-1.499 me——{.500-1.999

Frecuencia (en %) de deficientes en relacion al peso y a la edad gestacional fomedlo efe POINELL)

En cuanto a otros aspectos de morbilidad, se ha demostrado™ que los nifios de MBPN requieren
mayor niimero de ingresos hospitalarios, liegando a ser éstos hasta 54% mas frecuentes que entre los de peso
normal, La causa principal de los ingresos suele corresponder & cuadros pulmonares.

Al valorar la variable sexo, se observa que las hembras obiuvieron los resultados mas favorables -
en igualdad de condiciones de edad gestacional y peso- es decir, son, aparentemente, "menos vulnerables” a
presentar PCI que los varones; fo mismo sucede con la aparicion de dificultades para el aprendizaje”™, aunque este
extremo es debatido®®",

Respecto al cociente itelectual (C1) de estos nifios -estimados a lo largo de los estudios
prospectivos- se encuentra que su valor suele ser adecuado para la edad, aungue, a pesar de encontrase dentro clel
rango de la normalidad, resultan significativamente inferiores que los CI de nifios sin factores de riesgo®®.
También es frecuente entre estos nifios que, a edades més tardias, presenten desajustes de conducta, problemas de
aprendizaje, malos resultados académicos, ...***, luego, aunque el CI es un factor bastante predictivo del estado
intelectual final del nifio, no es capaz de identificar a todes los nifios con problemas; por ejemplo, de aprendizaje™.

Vemos que el BPN resulta ser un factor de riesgo importante para la aparicion de deficiencias,
aunque algunos trabajos™ més optimistas hablan de "sélo" un 25-33% de afectados. Por tanto, cualquier medida

orientada a su prevencién, repercutira favorablemente sobre la incidencia de alteraciones psiconeurosensoriales.
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o Testde Apgar

También puede emitirse una valoracién prondstica -grosera- segin el estado en los primeros
minutos de vida del neonato, mediante la aplicacién del fest de Apgar®®,

Esta prueba -ideada en 1953 por Virginia Apgar- ha gozado de una aceptacion pricticamente
universal y su utilizacion es practica coman. El test de Apgar sirve como elemento objetivo para conocer el estado
en que se encuentra el neonato, en los momentos inmediatos a su nacimiento, basandose en la puntuacion otorgada

a cinco pardmetros, en un espacio de tiempo concreto.

—» Frecuencin cardinca

=> Bsfucrzo respiratorio
= Tono mmiscular

=» Respuesiz ante estimuios
=> Coloracidn

Pardmetros que valora el tesi de Apgar

Cada parametro obtiene una puntuacioén comprendida entre O y 2 puntos y la suma de todos ellos

da el resultado del test. A mayor valor alcanzado, el estado y prondstico del nifio serd mas satisfactorio.

Las ventajas que el test de Apgar posee son: su capacidad de apreciacion clinica instantanea, su
reproducibilidad y su estrecha relacién con la mortalidad neonatal®,

Se realiza, en general, al minuto y a los cinco minutos de vida, pudiendo repetirse seguidamente
cada cinco minutos, si el estado del neonato lo precisa, Bl valor al primer minuto, informa acerca del estado
cardiopulmonar y neurolbgico del nifio en el postparto inmediato. La segunda valoracién, realizada a los cinco

minutos, refleja la capacidad de recuperacion del recién nacido al estrés del nacimiento y su adaptacion al ambiente
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extrauterina -sobre todo en el caso de que la primera valoracidn hubiese resultada en una puntuacién por debajo de

5o0de6-.

T.a normalizacidn de un Apgar bajo, del primer al quinto minuto, indica una buena capacidad de
recuperacion del neonato en ese espacio de tiempo; sin embargo la depresion inicial puede indicar la posibilidad de
que aparezcan alteraciones o secuelas neuroldgicas posteriores’ ®, No obstante, revisiones™ realizadas corrigiendo
la edad de los pretérmino y excluyendo a los recién nacidos deprimidos por medicacion, hallaron que porcentajes
tan elevados como el 81% de los pretérmino, con bajas puntuaciones def test de Apgar, y ef 82% de los neonatos a

término, no presentaron con el tiempo ningun tipo de secuela neuroldgica.

Es declir, el test de Apgar tiene poco valor predictivo en cuanto a ta aparicion de deficiencias™ ",

De hecho, existen numerosas criticas a esta prueba, como quienes afirman que la recuperacion neonatal de una
primera depresion, o la prolongacion de ésta, vienen dadas, posiblemente, por las propias caracteristicas biologicas
del recién nacido y por su vulnerabilidad, junto con las condiciones particulares bajo [as cuales ocurre su nacimiento.
De hecho, todos tenemos experiencia de casos en los cuales, ante una situacion de nacimiento desfavorable y con un
test de Apgar bajo, unos niitos han desarrollado deficiencias, mientras que otros, han mostrado una absoluta

normalidad durante toda su vida,

Asi, hay, al menos, dos elementos a considerar; por un lado, lo que a partir de la puntuacion de
Apgar cabe deducir, y por otro, la idiosincrasia del neonato que le hace ser mis o menos vulnerable a los sucesos
del nacimiento. Por ello, algunos autores aseveran que el test de Apgar, por si solo, es incapaz de predecir la

aparicion de lesiones neuroldgicas®,

Otras criticas han sido vertidas en torno al elemento negativo que puede suponer la subjetividad

del observador®”.

También se ha puesto en tela de juicio el propio sistema de puntuacidn del test, argumentando
para ello que la asignacién de Jos valores otorga un valor especifico igual a cinco indicadores diferentes que, de
hecho, poseen caracteristicas cualitativas diversas. Es decir, no tendria el mismo valor el cero otorgado por una
cianosis, que el cero dado por una bradicardia, ya que si estd presente la 0ltima, el resto de los pardmetros se verin

afectados™.
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El test de Apgar "per se” no define condiciones ni estados, en cambio, [a evolucion o
recuperacion de la puntuacion si que puede tener valor predictivo, aunque relativo, ya que existen una serie de

variables no controladas que influyen en la capacidad de respuesta individual del recién nacido®",

Distinto es el caso, si este método lo complementamos con la evaluacion y caracterizacion del
individuo en sus primeras semanas de vida, ya que lo que realmente puede dar un prondstico acerca del futuro
neuroldgico, en la acepecion més gendrica del término, es la valoracion de su evolucién, la cual variard
considerablemente de un recién nacido a otro. Para ello, existen algunos medios estandarizados de valoracion iniciat
del recién nacido, fcilmente aplicables durante su estancia en el hospital; citaremos dos importantes: fa Calificacién
de la evolucién neonatal semanal en hospitalizacion de CASAER™ y el Sistema de evaluacion de factores que

influyen en el desarrollo fisico y mental de los recién nacidos de EGGERMONT™,

Podemos considerar, por tanto, que el test de Apgar, tomado como un valor o puntuacion
aislado, no oftece la posibilidad de emitir un juicio prondstico riguroso acerca del futuro neurolégico del nifio. No
es asi cuando lo que valoramos es la capacidad de recuperacién del neonato, a partir de la variacién de la

puntuacion obtenida desde el primero al quinto minuto o sucesivos.

De hecho, para algunos autores™, no deberian ser considerados factores de riesgo para
desarrollar alteraciones neurologicas futuras, ni el test de Apgar, ni el peso al nacimiento, ni la edad gestacional;
aunque cualquiera de ellos si que podria considerarse portador de cierto valor predictivo -aunque solo de riesgo
general-. En cambio, la falta de recuperacion del Apgar, asi como las citadas pruebas de CASAER vy

EGGERMONT, si parece que se relacionarian directamente con la aparicién de secuelas neurologicas posteriores,

o Encefalopatia iipdxico-isquéniica

Como ya hemos sefialado, hay que tener muy en cuenta la edad gestacional del neonato, ya que
la resistencia de su sistema nervioso a ciertas agresiones, una de las mds importantes seria la hipoxia, viene dada

mas que por su peso, por su edad. En algunos casos en que aparece una deprivacion de oxigeno, con
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vasoconstriccion concomitante a nivel cerebral, se desarrolla el cuadro conocido como encefidopatia hipdvico-

isquémica (EHI), la cual supone un imporiante factor de riesgo para la aparicion de secuelas posteriores.

Algunos autores, como VOLPE™ y HILL™, consideran que la EHI puede afectar a cualquier
neonato -ya sea a término o pretérmino-, pero la mayoria se inclina a unificar conceptos asumiendo que la EHI
afecta a aquellos recién nacidos llegados al término, ya que es raro encontrar pretérminos con el cuadro clasico de
EHI”. Esta exclusidn, del concepto tedrico de EHI, de los pretérminos tendria su razén de ser en la mayor
resistencia ante la falta de oxigeno por parte del cerebro mads immadure de los mismos, frente a la mayor sensibilidad:
ante la hipoxia del cerebro de los neonatos a término™. Asi, puede afirmarse que a menor edad gestacional, menor
riesgo de desarrollar déficits por hipoxin; de hecho, las diferencias que se dan en el SNC, dependiendo de la edad
gestacional, van a traducirse en un tipo v otro de lesion anatomopatoldgica, en distinta sintomatologla y en un mejor

O peor prondstico,

Antes de las 32-33 semanas existe una gran vascularizacién en la matriz germinal
subependimaria, lo cual unido al dngulo recto que forman los capilares al desembocar en ramas de ta vena terminal y
a la fragilidad capilar existente, asi como al elevado indice metabdlico de esta regidn, provocan la aparicidn de
hemorragias subependimarias con fiecuentes roturas hacia los ventriculos o la sustancia blanca periventricular. Las
secuelas principales serdn hidrocefalia y/o PCT afectando a las extremidades inferiores. Posteriormente, segtin nos
acercamos al término, la vascularizacién y actividad metabdlica de la region subepencdimaria decrece, para dar paso

a un mayor protagonismo de la corteza,
En los neonatos a término la hipoxia cerebral, cuando produce secuclas, suele ser en forma de
retraso intelectual, microcefalia, ceguera cortical y PCI de afectacion fundamental a extremidades superiores™.

Aunque todavia no es totalmente conocida la fisiopatologia de la EHI, se han sugerido diversos

mecanismos, mas o menos coincidentes™

vy en los que, sin entrar en detalle, intervendrian la acidosis, 1os radicales
libres, el glutamato, ¢l aspartato, el calcio, ... Todo lo cual, abre nuevas vias y orientaciones terapéuticas -hoy en
fase experimental-: captadores de radicales libres de oxigeno, antagonistas de los receptores N-metil d-aspartato

{(NMDA), bloqueadores de los canales del calcio, ...

Las causas desencadenantes de la EHI son variadas; pueden actuar conjunta o aistadamente y, en

general, s corresponden con los factores de riesgo ya enumerados anteriormente,

97
Tesis Doctoral



Riesgo de deficiencias

La EHI fue clasificada por SARNAT y SARNAT®, de menor a mayor, segin su importancia en

grados I, 11y ITI, que anatomopatolégicamente se caracterizan por:

Gradu 1 (leve): no nparcee dafio eclulur, pudiendo haber edema cerebral leve,

Grado TT (mederads): existen dafic celular ¥ edema cerebral moderados.

Grado 111 (severa): existe necrosis cerebral que afecta a todns Ins dreas corticales, gonglios basnles, tronco encefiilico y
cerebelo, que puede asociarse o ederma cercbral severo. Las lesiones necrdticas se tansforman posteriorents en dreas de

atrofin nddulocortical, esclerosis de Tn sustancia binnca y estado marmorado de los ganglios basales; tambidn se puede

obsenvar dilatacién venlrienlar y prominencia de los surcos.

Segrin la clinica, las caracteristicas de cada uno de los grados de EHI son:

Grada I: iritabilidad, hipertonia leve, suecion débil y ausencin de convulsiones. El EEG es normal,

Grado IT: letnrgin, hiperionta mareada, necesidad de sonda nasogdstrien para alimentncién y convulsiones. El EEG

muestra trazados planos y ondas theta,

Grado TII; Hiperalerta comatosn, hipotonia scvera, falla de reflejo de suceidn, incapacidad de mantener respiracion
espontanen adecundn y convulsiones eontinuadns. El ERG destaca supresion de descargs que pueden ir sepuidas de

Imzado isoeléelrico.
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El pronéstico para cada una de las categorias citadas es™*:

& Grado I bueno
& Grado Il dudoso
& (Grado I malo

Segiin SARNAT y SARNAT® cuando la EHI es de grado 11T -severa- et 100% de fos neonatos
o mueren o presentan deficiencias severas; para el grado I -moderada- entre ol 20-50% desarrolla deficiencias; en el
grado I -leve- ninguno presenta alteraciones.

La incidencia de EHI postasfictica, en general, se siitia en el 0,6% de los recién nacidos vivos™,
aunque para algunos autores” llega a alcanzar el 1,3% de los neonatos a término. Dentro del grupo de alto riesgo,

estos valores ascienden al 9% y en concreto, entre los que presentan el factor asfixia, se eleva al 37-40%.

40 B RN vivos

40, CIRN a término

ig i HIRN alto riesgo

25k M RN con asfixia
% 20}

15t

10}

sk 0,6 1v3

Tipos de recién pacido

Incidencia e EHI -por gripos de neonatos-
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Segfin sus grados Ia proporcion de EHI se estima en: grado [: 55-60% de todos los casos, grado
I1: 30-45% y al grado 1IL; 1,5-9%".

¢ (radol ... 35-60%
e (radoll...... 30-45%
¢ Gradelil..... 1,5-9%

Respecto al desenlace de la EFII més grave -grado TI- decir que del 5-20% fallecen, y de los
supervivientes el 15-45% presentan secuelas neuroldgicas, siendo éstas, en general, de cardicter moderado”. La
causa de las amplias variaciones en las frecuencias, es achacable a la falta de uniformidad respecto a los criterios de
hipoxia perinatal y de la poblacion estudiada.

No obstante todo lo sefialado, es importante resefiar la relativa importancia que la asfixia parece
tener en la aparicion de secuelas graves, asi, en el caso de la PCI, recientes trﬂba.jos29 de andlisis muliifactorial sobre

sus factores de riesgo, tan sélo el 21% de los afectados presentaban el antecedente de asfixia.

o  Convalsiones neonatales

Hemos visto al describir la clinica de la EHI, que las comu/siones neonatales (CN) representan
un signo de alerta importante y en ocasiones casi diagndstico, una vez descartadas otras causas de las mismas. Las
CN suponen, en todo caso, una situacién de emergencia y con frecuencia indican la existencia de disfuncion
neurologica o dafio del SNC del recién nacido; es por ello por lo que su reconocimiento temprano es de vital
importancia®®,

El SNC, durante el periodo neonatal, es inmaduro y desorganizado, presentando una elevada

frecuencia de actividad convulsiva -en contra de lo esperable dada su falta de madurez-*%. No obstante, este
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extremo no estd del todo clarificado, ya que en experimentos llevados a cabo sobre animales recién nacidos, sus
cerebros presentaron comportamientos dispares frente a la actividad convulsiva: desde gran vulnerabilidad, hasta
elevada resistencia®™.

El momento de inicio de la mayoria de las CN ocurre deniro de los tres primeros dias de vida:
23% en las primeras 12 horas, 19% en las segundas 12 horas, 65%6 en los dos primeros dias y sélo el 13% después
de la segunda semana®™,

Respecto a su diracion, las CN no suelen prolongarse més alla de este periodo -l neonatal- no
sucediendo desgraciadantente asi con sus consecuencias®.

86,20

La etiofogio de las CN es multiple™™, resultando posible Ia identificacion de sus causas, como

sefiala ANDRE!, hasta en el 95,7% de los casos. Entre otras se encuentran®™:

¢ Lncefnlopatia hipdxico-isquémica
Alleracion metabolica

Daiios cercbrales intraparto
Infeccion del SNC

Malfommacion del SNC

¢ rogns malemnas

Cansas de comvulsiones neonicles

Las entidades mas importantes y su momento habitual de comienzo son:
Hasta el tercer dia de vida, las causas mas frecuentes de crisis comicial, corresponden a complicaciones perinatales,
hipoglucemia, hipocalcemia, adiccion pasiva a narcoticos y anomalias del desarrollo -polimicrogiria y otras
disgenesias corticales-. Al referirnos a "complicaciones perinatales”, estamos haciendo mencién fundamentalimente a

tres de las mas frecuentes y que afectan de manera especial al recién nacido pretérmino:
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«  Encefalopatia hipoxico-isquémica
¢ Coniusion cerebral por trauma obstétrico

»  Hemormgin intracrancal

Del cuarto al décimo dia de vida encontramos: hipocalcemina, infeccion y anomalias del
desarrollo.

De todas las entidades enumeradas, la mas habitualmente asociada a las CN es la encefalopatia
hipoxico-isquémica®”.

La presencia de lagunas en el conocimiento, que en la actualidad existe acerca de los cuadros de
CN, se refleja en la claboracion de sistemas de clasificacion muy Jimitados, en cuanto a la descripcién exacta de
caracteristicas motoras, autondmicas y electroencefalogrificas, asi como en la elaboracion de bases concretas de
diagnostico, tratamiento y prondstico, aungue ultimamente el diagnostico y clasificacion de las CN ha mejorado al
utilizarse téenicas de monitorizacion sofisticadas™.

La clasificacion clinica de las CN reviste poca importancia ya que, en general, ésta no se
relaciona nt con su etiologia, ni con su prondstico, ni con su tratamiento'”. Para VOLPE y KOENISBERGER™ se
dan, al menos, cinco variedades de crisis convulsivas en los recién nacidos, las cuales en orden decreciente de

frecuencia de aparicion corresponderian a las siguientes:

Sutiles

Clonicns muliifocales
Focales

Ténicas

Mioclénicas

[T R+

Tipos elinicos de convirlsiones -VOLPE y KOENISBERGER-

102
Rafael de la Guerra Gallego



Los factores de riesgo

No es nuestro objetivo el entrar a definir las caracteristicas propias de cada uno de estos tipos de
crisis comicial; tinicamente, destacar la importancia absoluta que posee su diferenciacion de las simples sacudidas,
las cuales no son, en manera alguna, reflejo de actividad cerebral patologica.

La incidencia de convulsiones durante el periodo neonatal resulta dificil de estimar, ya que
muchos episodios son de complejo reconocimiento clinico y pasan desapercibidos™; tanto es asi, que algunos
autores™ consideran que la mayoria de las CN registradas electroencefalograficamente cursan subclinicamente,
mostranco expresividad clinica convulsiva, en alguna de sus diversas formas, tan solo el 21% de ellas. Respecto a
este extremo se han emitido datos diversos y discordantes”**. No obstante y fuere cual fuere la proporcion cierta,
sl parece coherente admitir la afirmacion de CLANCY™ cuando sefiala que “fa mera observacion clinica, sin
estudio eleciroencefalogrdfico, subestima en mayor o menor medida, la auténtica frecuencia de aparicion de
conmvulsiones en el neonerio”,

La causa para esta dificultad en el reconocimiento clinico de las CN estriba, al menos en parte, en

la falta de organizacién del SNC del recién nacido y en la gran variedad expresiva de las mismas™.

CLANCY 9%
LANCET 42%
CONNELL | 21,8%
MIZRAHI 13,5%
Proporcidn estimada de CN con EEG(+)Clinicat-)

El cerebro del recién nacido se encuentra en fase de adquisicion de orientacion, alineacion y
formacién de capas de las neuronas corticales, ast como de elaboracion de ramificaciones axénicas y dendriticas y el

establecimiento de conexiones sindpticas. No se darfa, por tanto, el grado de organizacién necesario para propagar
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y mantener una convulsién generalizada”. Este desarrollo cortical se encontraria en fase mas avanzada a nivel de las
estructuras limbicas y sus conexiones con el diencéfalo y el tronco cerebral, [o cual podria explicar & por qué la
expresion convulsiva en el recién nacido suele cotresponder a movimientos orobucales -masticacion, succion,
babeo, .- anomalias dculomotoras y apnea, aparte de otras manifestaciones como movimientos anormales,
alteraciones del tono en tronco y/o extremidades, etc. Asl misino, los neonatos presentan una elevada frecuencia de
manifestaciones temporales debido a la madurez relativa de este lGbulo, en comparacion a la del resto del
cortex”™,

Es conocido que las manifestaciones comiciales, en los primeros momentos de la vida, son
especiatmente proteiformes y que no presentan las mismas caracteristicas en los recién nacidos que en los lactantes,
asi como se dan diferencias de presentacién entre los pretérminos y los recién nacidos a término. No es frecuente
por tanto, en estas etapas, la aparicién de las clasicas crisis tonico-clénicas generalizadas organizadas, sino al
contrario, la presentacion corresponde a la desorganizacion propia de un sistema nervioso central todavia inmadura;
por ello el grado de desorganizacion comicial es més destacado entre los recién nacidos pretérmino, por razones
obvias™.

Por otra parte, las convulsiones observadas clinicamente y su relacidén con actividad epiléptica
electroencefalogréfica presenta habitualmente una correlacién positiva en algunos tipos -como las convulsiones
clonicas focales, las tonicas focales y algunas formas mioclonicas-. En cambio, no se da correlacion significativa en
Jos cuadros de convulsiones sutiles, tonicas generalizadas y algunas formas de convulsiones miaclénicas™.

En cuanto a la correlacion entre el tipe de convulsion y la clase de lesién cerebral, se ha
observado que las CN focales, desde el punto de vista clinico y electroencefalografico, se asocian significativamente
a la presencia de lesiones cerebrales localizadas, mientras que aquellas CN clinicas sin correlato en el EEG, o siendo
ésta relacién inconstante, se asocian a cuadros cerebrales difuisos, como por gjemplo la EHI”,

Sumando mayor complejidad al reconocimiento de las CN, encontramos que diversos eventos,
de origen no epiléptico, puieden ser confundidos clinicamente con verdaderas convulsiones; de elle serian ejemplos
las manifestaciones de hipoglucemia, hipocalcemia, ...”>*, De hecho, muchas de las situaciones que en el periodo
neonatal son denominadas convulsiones, y que probablemente son originadas en estructuras subcorticales, poco

tienen en comin con las convulsiones de origen cortical vistas en edades més avanzadas. Es importante destacar
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que, incluso en éstas, se da una profimda disfuncién cortical, lo cual da lugar a una alta morbi-mortalidad que,
ademés, puede no beneficiarse del tratamiento anticonvulsivo convencional,

Como muestra de lo expuesto, atghn autor™ ha observado que entre los recién nacidos con
movimientos anormales, tan solo el 10% de ellos presentaban en el EEG actividad convulsiva coincidente, mientras
que en el 90% restante no se registraba dicha actividad. De hecho, mediante el empleo de técnicas modemas como
la monitorizacién mediante EEG, poligrafia y video, se ha comprobado que no todas las convulsiones clinicas se
asocian a actividad epiléptica en el EEG.

Parece claro, por tanto, que las convulsiones, ain aquellas que no son de origen epiléptico,
poseen importancta debido a su asociacion a disflincion cerebral®®, aunque algunos trabajos™ encontraron que el
86% de los neonatos que presentaron convulsiones clinicas sin alteracion en el EEG, eran a los cuatro afios de edad
absolutamente normales.

La frecuencia de presentacién de CN documentadas mediante EEG encontrada”™ en una
pablacion de recién nacidos a término se situd en un 5,4% mientras que otros autores™ aportan datos que oscilan
entre el 0,5y el 1,4%.

FE1 tipo de alteracion electroencefalografica mas frecuente es [a “hurss suppression” o supresion
stbita”.

Dada la complejidad expuesta de identificacién de las CN, parece claro que deberia realizarse en
todos los recién nacidos de alto riesgo una monitorizacién continua (MC), con lo cual aumentaria fa sensibilidad de
deteccion de estos cuadros, ademds de permitir una mejor evaluacion de la verdadera respuesta al tratamiento
anticonvulsivo?#224100.101

Respecto a las secuelas que se puedan derivar de las CN, hay que pensar que Ias crisis
convulsivas parecen resultar dafiinas de por si, pudiendo producir graves efectos sobre el SNC en desarrollo del
neonato'®, independientemente cle la causa que las provoque -ello en parte debido a las alteraciones que en la
fisiologia cerebral provocan, tales como variaciones del flujo sanguineo o elevacion de la presidn intracraneal (P1C),
aunque éste dltimo hecho es desmentido por CLANCY'™, quien encuentra en sus experiencias una insignificante
variacién de la PIC durante las crisis convulsivas-, Ademas, las CN actian sobre un cerebro inmaduro en fase de
mielinizacién y continua division celular, pudiendo llevar a la reduccion del contenido celular de DNA y a una

disminucion del mimero de células cerebrales™.
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Segun algunos trabajos, los recién nacidos que sufren convulsiones tienen una probabilidad 55-70
veces mayor de presentar PCI y 18 veces mayor de padecer epilepsia, que aquellos neonatos que no presentan ese
cuadro™, La proporeion de deficiencias posteriores a CN varia segin los diversos trabajos®®” %197 degde of 26-
100%.

ANDRE 26,8%
STANDT | 27.5%
HOLDEN | 30%
SCHER 67%
ROSE 9%
THARP 100%

Proporeion de défieits en sobrevivienfes a CN (poblacienes diversas)

LEGIDO'® concluye que las convulsiones neonatales supenen un imporiante factor de resgo de
PCI, aunque reconoce que tal vez no sean en si mismas la causa de la deficiencia, sino la consecuencia de un
proceso oculto que lleva a su aparicién y a la de la misma PCIL. Se ha comprobado que la proporcion de deficiencias
entre casos que habian sufrido convulsiones de larga o breve duracidn, es similar,

Por tanto, las CN, aun consideradas aisladamente, representan un signo ominoso predictor de
aparicion de secuelas posteriores o muerte. Claro esta, que también en este tema se encuentran voces que opinan lo
contrario, es decir, que las CN por si no alterarian sustancialmente el neurodesarrollo del recién nacido'®,

No obstante estas discrepancias, parece prudente admitic que las CN, asi como las
postneonatales, se asocian significativamente a la aparicién de secuelas neurologicas™?.

Referente al EEG, éste se considera una técnica de gran utilidad qué presenta una elevada
sensibilidad; baste como ejemplo, comprobar que, en ocasiones, éste muestra alteraciones aln antes de que se

produzca la demostracion por ecografia de una lesion, como pudiera ser la hemorragia intraventricular™'.
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SCHER'! y THARP'? sefialan que €| EEG llevado a cabo en el periodo neonatal resulta
bastante exacto, dando incluso informacién acerca de la maduracion del SNC, De hecho, se han descrito patrones
caracteristicos para cada edad gestacional, siendo su exactitud tan elevada que, a un intérprete experimentado, le
permite deducir ésta con un error de £2 semanas.

Elflos EEG/s deben realizarse siempre dentro de los diez primeros dias de vida, ya que muchas
alteraciones desaparecen tras este periodo®, HOLMES' sefiala que el EEG realizado dentro de las dos primeras
semanas de vida posee un poder de prediccion, acerca del futuro neurolégico del nifio, que no es alcanzado por la
valoracién clinica realizada por un neurélogo o neonatélogo.

Una mayoria de autores coincide en que, en el caso de las CN, el EEG permite establecer no solo
el diagnostico de las mismas, sino emitir un juicio prondstico acerca del futuro neurologico del paciente”"
94969-OLIGLLIZIAIS By oote n este Gltimo aspecto, el valor prondstico del EEG, segin CONNELL™ la
monitorizacién EEG continua de cuatro canales, posee una especificidad del 79% respecto a la posterior defuncion
o aparicién de secuelas neurologicas severas, Esto no resulta tan evidente para ofros autores™ y por lo tanto ¢l
valor prondstico del EEG resulta controvertido.

Para ANDRE” las convulsiones debidas a EHI presentan buen prondstico, siempre y cuando las
crisis tengan una duracion inferior a dos dias. También las CN causadas por hipocalcemia o hipoglucemia se
consideran de buen prondstico -siempre que se traten adecuadamente y a tiempo' -,

Otras convulsiones que son consideradas de buen prondstico son las denominadas convulsiones
neonatales benignas (CNB), de las que existen dos formas: familiares y no familiares'*1?",

"También es de utilidad, como sefialan ROSE y LOMBROSOY, el papel que el EEG realizado
entre crisis posee en cuanto al prondstico del recién nacido a término. Asi cuando el EEG interictal resulta normal,
Ia probabilidad de Ilegar a un desarrollo psiconeurosensorial adecuado, a la edad de cuatro afios, se sita en el 86 %
de los casos. En caso de aparicion de anomalias multifocales, la citada probabilidad desciende a tan soloel 12 %y
cuando el trazado electroencefalografico resulta similar, con una serie de diferencias, al trazado alternante del recién
nacido normal -denominado trazado paroxistico por MONOD y DREYFUS-BRISAC™, que se dio en el 10% de
la serie estudiada- es que, en general, existe enfermedad cerebral con mal prondstico.

Vemos, por tanto, que las CN poseen un importante caracter predictivo respecto a la aparicion

de secuelas neurologicas posteriores, aunque el analisis de su exactitud como elemento prondstico resulte complejo.
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La edad a la que se observan las alteraciones en los registros también tiene su importancia, ya
que la instauracion temprana de las CN se asocia con alta morbimortalidad”,

También la duracion -nimero de dias con registros positivos- supone un importante elemento
predictivo acerca de Ja aparicién futura de déficits psiconeurosensoriales, en especial PCI y/o retraso intelectual, ya
que parece ser (ue la naturaleza y severidad de la lesion cerebral subyacente es el principal determinante de la
frecuencia y duracion de las CN*2,

Para THARP'® y TAKEUCHI'' la practica de EEGs seriados, resulta ser mejor elemento
predictivo, acerca del futuro neurologico del neonato, que el empleo de estudios por imagen y/o el examen clinico
neurologico.

Vemos por tanto, la enorme importancia que las CN poseen a la hora de predecir el futuro
neuroldgico de los recién nacidos v la relevancia que un diagndstico precoz y acertado, seguido del tratamiento

correcto, posee a la hora de prevenir la aparicidn de deficiencias posteriores.

s Drogadiccidn materna

No dejaremos de mencionar, aunque sdlo sea someramente, el factor de riesgo, cada vez mds
frecuente, que supeone la drogadiccion materna, ya que hoy en dia la atencion a hijos de madre drogadicta ha
pasado a ser una cuestion de préctica habitual en nuestros hospitales.

Estos nifios merecen una especial atencion debido al riesgo que presentan de desarrollar diversos
cuadros patoldgicos, dadas sus peculiares caracteristicas, El consumo de "drogas" durante el embarazo, tiene gran
influencia sobre el resultado final del fisturo neonato. Los problemas prenatales més importantes, ademas de la falta
de control adecuado, que repercutirin sobre el futurc desarrollo del nifio suelen ser: hiperemesis gravidica
acentuada, sepsis, cuadros convulsivos, alta incidencia de anemia, déficits nutricionales maternos diversos, mayor
incidencia de partos instrumentales, de cesareas, de presentacién de nalgas y de embarazos maltiples, ...

Estas gestaciones presentan dos problemas obstétricos fundamentales: la prematuridad y el CIUR

-cuadros que ya hemos tratado anteriormente-.
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Se ha descrito'® ¢émo los nifios expuestos a drogas intratitero -cocaina, anfetaminas, heroina,
... presentan, con més frecuencia que el resto de la poblacién, malformaciones cerebrales congénitas -agenesia del
cuerpo calloso, displasia septo-6ptica, esquizencefalia, hidranencefalia, hidrocefalia congénita, porencefalia, infartos
cerebrales, .-, alteraciones oftalmologicas ~estrabismo, nistagmo, ...- y retraso del desarrollo™'®. También se ha
encontrade un aumento en la incidencia de alteraciones auditivas, en forma de disminucién de la velocidad de

conduccién nerviosa, que corresponderian a cambios fisiopatologicos en el drea del puente y el cerebelo'®,

Por ¢jemplo, los opi4ceos heroina y metadona consumidos durante la gestacion se asocian a un
mayor riesgo de CTUR, sindrome de abstinencia neonatal, alteraciones neurologicas sutiles, déficits de atencion y
problemas de conducta'®®; a su vez el consumo de cocaina incrementa la probabilidad de aparicion de bajo peso,
microcefalia, CIUR, desprendimiento de placenta, suftimiento fetal, alteraciones conductales, anormalidades

electroencefalograficas e infartos cercbrales'’,

Todo ello es atribuible a agresiones neurologicas a lo largo de diferentes etapas del desarrollo
cerebral fetal, ya que hay relacion entre el momento de fa exposicion a la droga y la lesion cerebral, produciéndose

fundamenialmente por alteracion vascular, ya que la mayoria de estas drogas son vasoactivas™'2,

Es de destacar ademas, un elevado riesgo ambiental que viene dado por varios factores
frecuentes: desarreglos emocionales, irresponsabilidad y desinterés materno, abandono, carencia de estimulos
culturales, marginalidad, relacion madre-hijo alterada, inestabilidad en la pareja, promiscuidad, negligencia y
violencia familiar, y un largo etcétera que no hacen mas que incrementar el riesgo de estos recién nacidos™'*.

Esta influencia negativa del entorno es muy importante -fal vez decisiva- ya que se ha

comprobado que cuando el ambiente familiar es bueno, el desarrollo de estos nifios es practicamente normal'.

Los hijos de madre drogadicta también presentan un elevado riesgo infeccioso en general; hay

virasis como herpes, hepatitis y VIH, a los que son particularmente sensibles.

Estos nifios presentan con frecuencia respuestas alteradas en ef examen neuroldgico, asi como en
el EEG; en ellos es frecuente Ia aparicion del sindrome de abstinencia a opiaceos y, a pesar del {ratamiento, suelen
presentar alteraciones del desarrollo'®, También se ha visto que el retraso intelectual feve se asocia, en ocasiones, a

hijos de madre fumadora, bebedora o drogadicta'".
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Estos nifios, por tanto, muestran unos niveles de riesgo para desarrollar  déficits
psiconeurosensoriales, que deben ser tenidos muy en cuenta a la hora de manejar y realizar un prondstico acerca de

su futuro neurologico.

s Hiperbilirrubinemia

Queremos hacer mencién de otro factor de resgo que actha durante el periodo neonatal
temprano; la hiperbilireubinentia.

E! principal problema que la elevacion de bilirubina presenta en el recién nacido, ¢s la posibilidad
de desarrolfo de encefalopatia bilirrubinica -antiguamente denominada “Kernikterus™- en la cual la bilirrubina iibre

(BL.) penetra en el sistema nervioso central provocando dafio celular'®.

Los neonatos més frecuentemente afectados por este cuadro pertenecen al grupo de MBPN; en
ellos se ha descrito encefalopatia aun con niveles moderados de bilirrubinemia; algunos de los déficits neurologicos
aparecidos en nifios que fueron pretérmino, son consecuencia de un depdsite o impregnacion de bilirrubina en

algunas zonas de su sistema nervioso centeal?? %131

Los recién nacidos a término también pueden presentar este cuadro, aunque la etiopatogenia

podria ser diferente!*>™,

Entre los pretérmino, el diagnéstico de encefalopatia bilirrubinica puede pasar inadvertido -en
muchas ocasiones es Unicamente un hallazgo necrdpsico- dado que no suelen presentar los signos clasicos del
cuadro, Esta falta de clinica pudiera explicarse por la propia inmadurez de su sistema nervioso, o tal vez por una
distribucion diferente de las lesiones cerebrales™.

De todos modas, el valor aislado de BL no es absolutamente predictivo; de hecho, no se ha
encontrade una diferencia estadisticamente significativa entre la media de los niveles méximos de BL de los
neonatos que desarrollaron encefalopatia y la de aquellos que permanecieron indemnes™*. En principio, se

considera que niveles de BL superiores a 20 mg/dl, favorecen el depdsito de ésta sustancia en el SNC, con el
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consiguiente riesgo de encefalopatia™; no obstante, en algunos neonatos, sobre todo pretérmino, niveles inferiores
a 10 mg/dl parece que pueden ser suficientes para provocar el cuadro encefilopético.

Existen otros factores -aparte del nivel de BL y de la edad gestacional- que intervienen en el
desarrollo del cuadro de encefalopatia bilirrubinica y que actiian a través de otros mecanismos; asi, por ejemplo, se
ha especulado acerca de la participacion de diversos elementos -algunos de ellos comprobados y otros en duda-
entre los que se encuentran: Acidos grasos libres, hipotermia, hipoglucemia, sepsis, hipoxemia, acidosis, hipercapnia,
policitemia, ispinmunizacién R, haans)

L.as secuelas que pueden aparecer tras la hiperbilirmubinemia varian desde distunciones cerebrales
minimas, hasta cuadros graves de PCI -en especial la forma tetrapléjica con coreoatetosis-, es por €sto por lo que se

recomienda seguir estrechamente a aquellos nifios que han presentado valores de BL mayor de 20-25 mg/dl y/o a

los que se les ha practicado exanguinotransfusion. En general, se considera que el riesgo de secuelas es bajo’.

Baste esta breve exposicion, para dar una idea de cudles son los factores de riesgo perinatales
mas importantes para desarrollar deficiencias y de qué manera intervienen en la produccién de las mismas. Todo lo
dicho hasta aqui es lo mas aceptado por la comunidad médica, pero no habriamos dado una visién global completa
acerca de los factores de riesgo, si no dedicsemos unas lineas a las voces discrepantes.

Debemos tener presente que, respecto a los factores de riesgo, todavia no estin tofalmente

aclarados los siguientes aspectos'™:

- Cudles son los factores que poseen mayor valor predictivo, o qué factores de riesgo tienen
valor predictivo.
- Qué valor predictivo tienen, o cuanto predicen,

- Qué déficit a largo plazo predicen, o qué predicen,
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Se recogen recientes opiniones acerca de la no pasticipacién, al menos de forma determinante, de
ciertos factores "clasicos" en la produccion de dafio cerebral perinatal™™. Concretamente, algunos estudios®!*
concluyen que factores de riesgo como son el parto dificil y ka asfixia perinatal, no constituyen en si mismos causas
de PCI -de hecho, como apunta TORFS?, en la mayoria de los nifios con PCI que nacieron a término, no se puede
atribuir la deficiencia a sucesos acaecidos cerca o en el mismo momento del parto- sefialando que estas
circunstancias no serfan mds que la expresion o sintoma de algin factor preexistente, que en situaciones de estrés
produce daiio tisular. T.os mismos autores reconocen que serfa absurdo negar que un parto muy anormal o
iatrogénico, pueda ocasionar lesiones cerebrales, auncue éstas parecen ser independientes de la naturaleza o
duracién del parto, e incluso del mismo acto de nacer.

Respecto al factor de riesgo bajo peso al nacimiento (BPN), sefialan que no aparece correlacion
entre el peso al nacer y la gravedad clinica, lo que situaria a este acontecimiento, mas que como factor de riesgo o
causa, como sintoma o efecto de algo causal. Este enfoque, contrario a lo generalmente establecido acerca de los
factores de riesgo perinatales, podria explicar, al menos en parte, fa dificultad hallada al utilizar estos factores como
elementos predictivos. Asi, para algunos autores™ la teoria multifactorial resultaria ser una simple “tapadera" de
diversas asociaciones clinicas que son consecuencias y no causas.

En la misma linea de pensamiento se mueven NELSON y ELLENBERG® cuando afirman que
en la mayor parte de casos de PCI, los antecedentes son similares, y que la capacidad actual para reconocertos y
emplearlos como elementos predictivos falla en un elevado porcentaje; de hecho hay una alta. proporcion de falsos
positivos.

Tenemos asi, que gran nliimero de casos de PCT sigue sin explicacion, es decir, no se lega a saber
la(s) causa(s), tal vez porque muchas de ellas actlien muy tempranamente en el desarrollo del feto. Con este
coneepto, lo sucedido durante la labor de parto y el parto pierde su papel relevante en [a aparicion de PCI, y pasan a
primera linea esos supuestos factores anteriores, que en s llevarian a una mayor vulnerabilidad del feto, ya
previamente afectado, a los eventos adversos en €l parto.

Incluso hay quien'®, basandose en una mayor concordancia de algunas deficiencias entre
gemelos monocigotos que dicigotos, ha sugerido la existencia de una base genética para las mismas; hecho que ha

sido contestado sugiriendo que la explicacion a esta mayor concordancia residiria en la placenta compartida'’,
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Parecen apoyar esta teoria hallazgos tales como que las malformaciones congénitas, aun ajenas al

® o que la presentacion de nalgas, de por si,

SNC, son més frecuentes en las PCI que en la poblacion general' 24!
-no ¢l parto de nalgas- es un importante predictor de PCL De hecho, se ha encontrado que hasta un tercio de los
fetos con esta presentacion tuvieron malformaciones conggénitas no cerebrales.

Por tanto, la tradicional asociacién entre acontecimientos en el parto y alteraciones neurolégicas
posteriores puede inducir a error, ya que en muchos casos éstas pueden estar relacionadas parcial o totalmente con
defectos intrinsecos del feto.

Tal vez todo ésto pudiera explicar lo dificil que resulta fa prevencion de las PCl y otras
deficiencias, y ello a pesar de la mejora que en los Giltimos afios ha experimentado la asistencia obstéirica y neonatal.
No obstante estos argumentos “en contra” de lo habitualmente aceptado acerca de los factores de riesgo, sigue

apareciendo una evidente relacion causa-efeclo entre algunos antecedentes de los nifios con deficiencias

psiconeurosensoriales -factores de riesgo- y su estado neurologico final.
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Sistemas de clasificacion y/o codificacidn de deficiencias

¢  Pauta a seguir tras la identificacion del riesgo
Caracteristicas basicas de las clasificaciones
La dificultad de clasificar
Aspectos hisléricos de las grandes clasilicaciones
¢ Antecedentes de la CIE
¢ Aniccedentes de ln SNOP
¢ Antecedentes de la CIDDM
¢ Anlecedentes del DSM
Deliciencia, discapacidad y minusvalin: su significado

Una clasificacion “menor™: la de Finer
Clasificacion mas habilual de las deficicincias: mayores y menores

. o & @

Las secuelas mayores
¢ Paralisis cerebrnl infantil (PCI)
0 Algo de historia acerea de la PCI
{  Relraso intelectual
¢ Cepuera y sordera
#  Las sceuclas menores
{  Discapacidades viso-perecptivas
O Discapacidades del lengunje
¢ Discapacidades del desarrollo motor
Q0  Transtomos del aprendizaje escolar
0 Alteraciones da ln conducta
® Inconvenientes del empleo de clasificaciones
¢ Ventajas del uso de clasificaciones
®  Clasificaciones mfs “apropiadas™

Esquentc de este apariexdo

d 1 tratar acerca de la relacion existente entre factores de riesgo y resultados adwversos,
hemos mencionado la imporiancia que tiene especificar con claridad estos wiltimos; para

ello es necesario el empleo de nomenclaturas y/o clasificaciones concretas y aceptadas,

Una clasificacion es un sistema de clases o grupos; dicho de otro modo: es “una acumnidacion

sistemditicar, en grupos o clases, de series de fendmenos relacionados” y a su vez una nomenclatura es “wia
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extensa lista, o catdlogo, de tdrminos wilizados en un campo particular del conociniento, para describir y
recoger observaciones”™®.
En este apartado queremos dar idea cle algunos de los sistemas mas importantes de clasificacion

y codificacion, que tratan, de forma especifica o general, las alteraciones psiconeurosensoriales,

o CIDDM
¢ CIB-9 yCIE-10
* ICD9-CM
»  SNOMED

DSM-IH-R y DSM-1V
Deficiencias mayores/menores
Clasifiencitin de PCI de Hagberg
Clasificncion del retrnso intelectual

Clasificacion do la retinopatia del prematuro

Algrinas clasificaciones de interés acerca de deficiencias

. ; s Ja identificacion del riesgo

Desde el punto de vista psiconeurosensotial, el recién nacido de riesgo puede presentar diversas
situaciones: muchos se veran libres de alteraciones, siendo su evolucién y desarrollo estrictamente normales; otros
presentaran algin grado de disfuncion, que persistird durante cierto tiempo, para finalmente desaparecer sin dejar
secuelas; y por Gltimo, algunos mostraran alteraciones -tempranas o tardias- que persistiran y/o variarn a o largo

de su desarrollo.
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El primer grupo es normal, el segundo presenta disfincion transitoria y el tercero desarrolla
patologia franca. En cualquiera de los tres casos citados, los pasos a dar pueden reducirse esquemética y

simplificadamente a cinco:

Identificacitn de los casos con riesgo
Estuelic y valoracién

Clasificacion (dingndstlicoe)
Tratamicnto

e e

Seguimiento

FEnfoque bdsico de actuacion anle of rivsgo

1.~ Tdentificacién, lo antes posible, de aquellos embarazos y/o recién nacidos de riesgo, para
poder actuar precozmente sobre ellos,

2,- Una vez detectado el caso con riesgo, se procederd a su estudio y valoracién, empleando
todos los recursos necesarios: exploracién general, valoracion neurolégica, ecografias, fundoscopia, EEG,
potenciales evocados, ...

3.~ La realizacion de la fase anterior llevard a emitir un diagnostico orientativo, eventualmente
definitivo, que consiste en la "clasificacion” del cuadro ~debido a la existencia de diferentes sistemas taxondémicos se
dan algunas dificultades en este paso-.

4.~ Tratamiento del cuadro cuando proceda.

%.- Seguimiento a lo largo del tiempo a fin de evaluar la evolucion del caso.

En este trabajo nos interesan, especialmente, los puntos primero y tltimo -los factores de riesgo y

el seguimiento- ya que ambos suponen el objetivo fundamental de la Tesis,
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o Caracteristicas bdsicas de las clasificaciones

Para cubrir el punto tercero de actuacion, la clasificacion de las deficiencias, s necesario conocer

algunas de las caracteristicas fundamentales que cualquier sistema taxonomico debe poseer'”:

= Objetivo definido
=» “Exhaustividad™
= Validez

= Perlectibilidad

Caracteristicas bdsicas de una clasificacion

Una clasificacién es una agrupacion de elementos que poseen atributos o caracteristicas
comunes; antes de crearla se debe defirnir su objerivo; qué es; qué se espera de ella; qué utilidad se le dard, ...

Los objetivos marcan las diferencias: no es lo mismo hacer una clasificacion etiologica, que
anatomopatoldgica -la primera recogerd "todas" las causas posibles de enfermedad, mientras que la segunda
abarcara "todas" las lesiones posibles-. Asi, una clasificacion etioldgica servird para la instauracién de acciones
encamninadas a la prevencion; una clasificacion patologica ayudard a comprender la naturaleza del defiecto de que se
trate; una clasificacién clinica otientard el prondstico y manejo del paciente; una clasificacion basada en secuelas
serd necesaria para planificar los servicios a brindar a los afectados -rehabilitador, traumatoldgico, psicoterapéutico,

ayudas econdmicas, ...-.

Las clasificaciones deben ser exhaustivas, recogiendo en sus categorias "todos" los posibles
elementos que pudieran considerarse; han de ser lo suficientemente completas como para que ¢ada cuadro pueda

ser incluido en alguna de sus clases predefinidas, evitando asi errores por fallos a la hora de adscribir elementos.
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Las clasificaciones deben poseer validez, concepto comin y basico, a todo intento taxondmico y
sin el cual no seria posible hacer generalizaciones ni comparaciones entre grupos, o entre clasificaciones realizadas
en diferentes lugares o momentos. Una clasificacion, para ser valida, tiene que ser repetible en el tiempo, ademas de
poseer cierto grado de sensibilidad y especificidad -conceptos €stos que ya hemos desarrollado en el capitulo
dedicado al riesgo-, En sintesis: se trata de evitar el incluir cuadros en una categotia si no pertenecen a la misina, o

lo que es lo mismo, lograr que cada elemento se encuentre en su lugar exacto dentro del sistema taxonémico.

Otro atributo fundamental de las clasificaciones es su perfecribilidad o posibilidad de mejora,
gracias a la cual pueden, y deben, ser periddicamente revisadas y actualizadas. Ejemplo de ello es el control regular

al que las diferentes clasificaciones intemacionales -CIE, DSM, ...~ estén sujetas'™.

o Ladiflendtad de clasificar

Como prueba de la dificultad real que entraiia el hecho de clasificar y demostrando, ademds, que
la taxonomia ideal debe aproximarse a las caracteristicas que acabamos de enunciar, exponemos un estudio
Australiano'” sobre la clasificacién de las discapacidades motoras en la PCI: se compararon los diagndsticos
emitidos por seis neuropediatras, tras valorar 21 casos de PCI. Tan s6lo en el 40% de ellos se coincidic en el tipo de
discapacidad motora -espasticidad, coreoatetosis, ...-; para la localizacién de! cuadro -diplejia, hemiplejia, ...~ la
identidad diagnéstica fue tan sdlo del 50%, y en cuanto a la severidad de la discapacidad -leve, moderada o severa-

la concordancia entre los seis observadores se situd en un escaso 60%,

PARALISIS CEREBRAL | CONCORDANCIA (34)

TIPO 40
LOCALIZACION 50
SEVERIDAD 60

{Tomado de Stanley y Albernia)
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Vemos, a partir de este Hamativo ejemplo, las importantes disparidades que se dan a la hora de
clasificar, aun utilizando una nomenclatura comin; lo cual explica, en ocasiones, la falta de coincidencia entre los
resuitados obtenidos por distintos equipos de trabajo -por supuesto, la discrepancia habria sido todavia mayor si la

clasificacion de base fuese diferente-.

o Aspecios histdricos de las grondes elosificnciones

Casi tres siglos han pasado y todavia, en clerto modo, plantea alguna duda la utilidad de clasificar
las enfermedades y/o causas de muerte, por lo cual ain hoy podemos hacer nuestra la irdnica y realista observacién
realizada en 1948 por GREENWODD™", que decia: "/ purista cientifico que piense esperar hasta que las
estadisticas médicas sean exactas, desde el punto de vista nosoligico, no es mds razonable que el campesino de
Horacio que aguardaba a que el rio acabara de fluir”.

Dedicaremos, dada su relevancia, unas patabras a los aspectos historicos de cuatro de las grandes

clasificaciones que tienen alguna aplicacion en el ambito de las deficiencias psiconeurosensoriales: CIE, SNOP,
CIDDM y DSM.

O Antecedentes de la Clasificacidn Internucional de Enfermedades (CIE)

E! primer autor que intenté la clasificacién sistematica de las enfermedades fue, en el siglo
XVIII, FRANCOIS BOSSIER DE LACROIX (1706-1777), mejor conocido por el nombre de SAUVAGES,
quien realizé un amplio tratado que fue publicado bajo el titulo de “Nosologia Methodica”, inspirado en el
"Genera Morborum” de LINNEO (1707-1778), referido este ultimo a la botdnica. Pero la clasificacion mas
utilizada a comienzos del siglo XIX fue la de WILLIAM CULLEN (1710-1790) de Edimburgo, publicada en
1785 bajo el titulo de "Synopsis Nosologiae Methodiae".
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No obstante, el estudio estadistico de las enfermedades se habia iniciado un siglo antes, en
1700, con el tratado de JOHN GRAUNT: “London Biils of Mortality". Este trabajo, solicitado por el rey de
Inglaterra, pretendia calcular la proporcion de nifios nacidos vivos, fallecidos antes de los seis afios de edad.
Para ello presentaba una clasificacién elemental, e imperfecta, y destacaba el cilculo de un 36% de
mortalidad, cifra compatible con la realidad de aquellos tiempos. Este fue el primer intento, conocido, de
clasificar enfermedades en seres humanos.

Posteriormente la Oficina del Registro General de Inglaterra y Gales, desde su fundacion en
1837, encontré en WILLIAM FARR (1807-1883) su primer médico estadistico. Este, no sdlo aprovecho al
méximo las imperfectas clasificaciones de enfermedades disponibles en la épaca, sino que se dedicé a
mejorarlas y a lograr que su uso y aplicacion fiiera internacional; es decir, intentd en pleno siglo XIX,
conseguir una de las caracteristicas expuestas anteriormente acerca de las clasificaciones: su validez.

En aquellos momentos, ya se habia reconocido la gran utilidad que podia poseer el realizar
una clasificacién normalizada de las causas de defuncion, y asi en ef Primer Congreso Internaciomal de
Estadistica, reunido en Bruselas en 1853, se le encomendé a FARR junto a MARC D'ESPINE de Ginebra, la
preparacion de "una nomenclaiura unifornie de causas de defuncion aplicable a todos los paises”, lo cual fue
recogido en el Registro General de Inglaterra y Gales, en el XVI Informe Anuat'® de 1856, Estas
clasificaciones nunca recibieron la aprobacion universal.

Posteriormente, se cred una Clasificacion de Causas de Defuncion'™, la cual, basandose
parclalmente en las anteriores, obtuvo una aceptacion generalizada siendo adoptada por varios paises,
extendiéndose, en 1898, de la mano de MONJARAS, hacia norteamérica. Este serd el germen de la
Clasificacion Internacional de Enfermedades™ (CIE). La primera revisién decenal de esta clasificacion tuvo
lugar en Paris en Agosto del afio 1900 y a ella acudieron delegados de 26 paises. Fue a partir de la Sexta
Revisidn, en Paris, en Abril de 1948, cuando la cobertura de la clasificacion se hizo extensible a las causas de
morbilidad. Posteriormente se han realizado sucesivas reuniones internacionales para efectuar revisiones a esta
clasificacién; la Gltima correspondié a la Décima Revision de la, ya denominada desde la novena,
Clasificacion Internacional de Enfermedades, Tranmatismos y Cansas de Defuncion (CIE-10).

Una adaptacion de la CIE-9, utilizada en Estados Unidos en la actualidad, es la denominada

“International Clasification of Diseases-Nineth Revision-Clinical Modifications'™ (ICD-9-CM}. Esta variante

123
Tesis Doctoral



Riesgo de deficiencias

de la CIE-9, fue realizada por el United States National Committee on Vita! and Health Statistics, y publicada
en 1979, Su finalidad es adaptar la CIE-9 a la realidad de las necesidades, en el ambito hospitalario, de los
Estados Unidos. Esta clasificacién posee unos codigos mas precisos que los necesarios para fines meramente

estadisticos.

O Antecedentes de to Nomenclatura Sistematizada de Patologia (SNOP)

Al tiempo que se revisaba la CIE, surgid un movimiento paralelo, encabezado por el
Colegio de Patélogos Americanos, basado en la necesidad de una mayor especificidad; se cred un sistema de
nomenclatura denominado: Systematized Nomenclature of Pathology'® (SNOP) que se publico en 1965. La
SNOP consistia en un sistema de cod{fieacion multiavial, basado en cuatro ejes -topografice, morfoldgico,
etiofégico y funcional- capaz de abarcar desde lo mas especifico, hasta lo mas general, de las entidades y
conceptos patoldgicos, Fue ésta, la primera nomenclatura auténtica diseflada para la codificacion de los

diagndsticos quirirgicos y necrdpsicos.

O Antecedentes de la Clasificacidn Tuternacional de Deficiencigs, Discapacidades p

Minusvalios (CIDDM)

Una clasificacion especifica del tema que nos ocupa -las deficiencias-, es la desarrollada por
la Organizacidon Mundial de la Salud de acuerdo con una Resolucién de la 29° Asamblea Mundial de [a Salud y
que vio la luz por vez primera en 1980: la Clasjficacion Internacional de Deficiencias, Discapacidadus y

Minusvalias (CIDDM),

La CIDDM fue editada en Espafia en 1983 como “Mannal de las consecuencias de la

enfermedad”, por el Tnstituto Nacional de Servicios Sociales’® (INSERSO).

124
Rafael de la Guerra Gallego



Sistemas de clasificacion y/o codificacion de deficiencias

Tiene su aplicacion, fundamentalmente, en el campo de la rehabilitacion, y en la clasificacién

de secuelas con fines administrativos.

0 Antecedentes del Manual de Diagndstico y Estadistica {(DSM)

Otra clasificacion importante, de cara a pacientes con deficiencias psiconeurosensariales, es
la denominada Diagnostic and Statistical Meannal™® (DSM), la cual sélo se aplica a patologia psiquidtrica. En
Estados Unidos, en los momentos inmediatamente posteriores a la Ultima Guerra Mundial, y debido a que
existian varias nosologias psiquiatricas "oficiales”, la Asociacién Americana de Psiquiatria propuso una que
deberia ser revisada peridodicamente,

Desde una perspectiva histérica podemos considerar que el DSM marca una fecha tan
importante para la evolucion de la Psiquiatria, como lo fuie la publicacién en 1896 de la sexta edicion del
tratado de KRAEPELIN, que delimité el marco conceptual que esencialmente sigue dominando en la
psiquiatria de hoy.

La version inicial del DSM fue revisada dando origen al DSM-II, el cual aparecio
cronologicamente poco después que la CIE-8 (1965), con la cual era compatible. En 1980, vio la luz la
Tercera Edicién (DSM-III), posteriormente, en 1987, su version Revisada (DSM-III-R), la cual puede ser
considerada como un verdadero tratado de Psiquiatria, excepto en los aspectos terapéuticos, afirmandose en
ocasiones’™ que "en el fituro serd imposible ocuparse de la semiologia y del diagndstico psiquidirico sin
hacer referencia a ella, ya sea para refutoria o aceptarla”. En la actualidad ya ha aparecido fa cuarta edicion
(DSM-IV).

Este manual ha despertado en el mundo psiquiatrico interés y controversia a la vez, ya que

no sblo difiere de la CIE, sino que tambidn contrasta con otras opciones anteriores en los Estados Unidos.
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e Deficiencia, discapacidad v minusvalia, su significado

En la literatura se manejan diariamente, con profision, tres términos importantes, sobre cuya
seméntica existe cierta confusion: deficfencia, discapacidad y minusvalia. Lo mismo sucede a la hora de traducir
estas tres palabras del inglés al espafiol, donde, lo correcto, segin se expone en la CIDDM, son las siguientes

correspondencias:

¢ Impainnent ....... deficiencia
4 Disability .......... diseapacidnd
4+ Handicap .......... minusvata

Trachiceion dle érminos del inglés al espatial

Fin cuanto a la semantica, en la CIDDM, se define cada uno de los términos como sigue:

¢ Una deficiencia es, "dentro de la expei‘iencr’a de la saliwd, foda pérdida o anormadidad de
una estricinea o funcidn psicoldgica, fisioldgica o anatomice”,
La deficiencia se caracteriza por pérdidas, o anormalidades, que pueden ser temporales o
permanentes, entre las que se incluye la existencia, o aparicion, de una anomalia, defecto o pérdida producida en un
miembro, organo, tejido u otra estructura del cuerpo, incluidos los sistemas propios de la funcion mental,

Representa la exteriorizacion de un estado patoldgico y, en principio, refleja perturbaciones a nivel de organo.

0 Una discapacidad es, “dentro de la experiencia de la salud, foda restriccidn, o ausencia,
debida a una deficiencia, de la capacidad de realizar una actividad en la forma, o dentro

del margen, que se considera normal para un ser humano”.
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La discapacidad se caracteriza por excesos, o insuficiencias, en el desempefio y comportamiento
de una actividad normal rutinaria, los cuales pueden ser temporales o permanenies, reversibles o irreversibles y
progresivos o regresivos, Las discapacidades pueden surgir como consecuiencia directa de Ia deficiencia, o como
una respuesta del propio individuo -sobre todo la psicolégica- a deficiencias fisicas, sensoriales o de otro tipo. La
discapacidad representa la objetivacion de una deficiencia y en cuanto tal, refleja alteraciones a nivel de la persona.
La discapacidad concierne a aquellas habilidades, en forma de actividades y comportamientos compuestos, que son
aceptados por lo general como elementos esenciales de la vida cotidiana; son ejemplos de ello las alteraciones de las
formas apropiadas del comportamiento personal, tales como el control de esfinteres y la destreza para lavarse y
alimentarse con autonomia, del desempefio de otras aclividades de la vida cotidiana y de las actividades

locomotrices, como ta capacidad de caminar.

O Una minusvalia es, "dentro de la experiencia de ln salnd, tode situacion desvenigjosa para
w1 individuo determinado, consecuencia de wna deficiencia, o de wuna discapacidad, qre
limita o impide el desempeiio de wn papel que seria normal en su caso, en funcion de la
edad, sexo y factores sociales y cudturales”.

La minusvalia esta en relacion con el valor atribuido a la situacidn, o experiencia, de un individuo
cuando se aparta de la norma, Se caracteriza por la discordancia entre el rendimiento, o situacion, del individuo y las
expectativas del mismo, o del grupo concreto al que pertenece. A este Gltimo aspecto nos hemos referido
anteriormente al hablar del concepto de riesgo.

La minusvalia representa pués, la socializacion de una deficiencia, o discapacidad, y en cuanto
tal, refleja las consecuencias culturales, sociales, econdmicas y ambientales, que para el individuo se derivan de la
presencia de la deficiencia y/o discapacidad. La desventaja surge del fracaso, o incapacidad, para satisfacer las
expectativas o normas del universo del individuo. Asf, la minusvalia sobreviene cuando se produce un

entorpecimiento en la capacidad de mantener, lo que podria designarse como, “roles de supervivencia",
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o Una clasificacion “meenor”: la de Finer

Ademds de las clasificaciones que hemos mencionado hasta ahora, existen otras formas de
ordenar el estado final de un recién nacido; ejemplo de ello es la tabla propuesta, en 1981, por FINER'™, que parte

de un enfoque muy general y sencillo, por lo cual la reproducimos a continuacion:

Nermal

Discapacidad medin
Disenpacidad modeeada
Discapacidad severa
Muerte

Clasificacion de FINER (1981)

FINER define cada una de las cinco categorias en las que puede ser englobado un recién nacido como

sigue:
o Normal; en el rango medio de desarrolio y sin déficit.
o Discapacidad media: varinciones de lo normanl, en cuanie a desarrollo neurolégico, sin dingnostico especifico.
¢ Discapucidad maoderada: retenso recuperable con  entrenamiento, desérdenes de  conductn  scveros,
convulsiones (excluyendo lns febriles), sordera nevrosensorinl media/modernda, diplejla espastica, hemiplejin
y/o nlleracion visual,
« Discapacidad severa: cuadriplcjin cspisticn, relraso psicomotor severo, sordern neurosensorial severa yfo
ceguera,
o Muerte: oenrrida durante la hospitalizacion o durante el periodo de seguimicnto.
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Clasificacién mds habitual de las deficiencias: MCHOLES

Pero, en la practica, la forma mas habitual de clasificar las deficiencias, que es superponible a la
anterior, consiste en separarlas en dos categorias: mayores y menore ?

Las deficiencias mayores se corresponden con las severas de FINER y las menores con las
medias y moderadas.

Las deficiencias mayores han sido definidas como “aquellas deficiencias que pireden provocar

59 o ”(INL’

interferencias significativas con lo que habitualmetite es consideraco como un estilo normal de vida
impiden, o probablemente impedirém, la presencia del nifio en un colegio normal, o cansen nna seria inferferencia

e su fimcién normeil en la sociedad™.

PCI {cunlquier geade y severidad)
Ceguern

Sordera

Retraso intelectunl

Hidrocefalin

. & * & °

Epilepsin

Deflciencias mayores generaluienie achmiticdas

Pese a lo dicho, hay que destacar la falta de acuerdo que existe a la hora de delimitar lo que son
secuelas mayores y menores” ; por gjemplo, mientras que autores como ASTBURY™! o STEWART'® consideran
cualquier grado de PCI como una discapacidad mayor, otros sélo lo hacen en caso de que la PCI resulte

incapacitante o sea més que minima®"'®.

s importante sefialar que auntue haynmos inchuido, dentro de la lista de secuelns mayores, Ia hidrocefalia v In epilepsia, no existe unanimidad
al respeclo.
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Mayor acuerdo que ¢n la PCI, se da a la hora de considerar como secuelas mayores cuadros
como el retraso del desarrollo, la ceguera y la sordera.

El resto de las secuelas suelen ser consideradas menores, por su wiferior repercusion sobre la vida
del individuo, v las diferencias que se aprecian entre los diversos autores son generalmente achacables al tipo de

cuadro que estudian'®”,

A lo largo de este apartado expondremos someramente los aspectos més importantes de las

principales secuelas mayores y menores.

» Las secuclas mayores
O Pardlisis cerebral infaptil (PCIH

La secuela neuroldgica infantil por excelencia es la  pardlisis cerebral infantil (PCI), cuya
denominacién en castellano proviene del anglosajon “cerebral palsy”, término que inicid su andadura a finales del
siglo pasado y que parece fue consagrado por PHELPS'®. Del LITTLE CLUB'® surgié, en 1959, su definicién:
"Transtorno persistente del movimiento y de la postura, que aparece en los primeros ailos de la vida, debido a
una lesion no progresiva del cerebro”. Aunque hay otras definiciones, como la publicada por la Academia
Americana para la Paralisis Cerebral (AAPC), que la define como "feda alferacion andmaler del moviniento o de la
Juncion motora ocasionada por defecto, traumetismo o inflamacion del tejido nervioso contenido dentro de la
caja craneana”, o la de ROIG y CRUZ™ que dice que "l PC/ engloba a un conjunto de sintomas caraelerizados
por un franstorno predominante del fono, postura o novimiento, que son secuelas de wira afteracion del sistema

nervioso central producide durante su periodo de desarrolio”.
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Estas deflniciones no resultan del todo exactas, ya que ni toda la clinica corresponde a un cuadro
paratitico, ni siempre los transtomos son de origen cerebral, en el sentido estrictamente anatémico de la palabra'®®,
de hecho, en numerosas ccasiones, junto a los sintomas propiamente cerebrales, coexisten otros de origen
cerebeloso los cuales generan frecuentes cuadros de ataxia. Tampoco es infrecuente encontrar alteraciones de tipo
comicial, como se demuestra al comprobar que aproximadamente un tercio de las PCI -la mitad en la de tipo
hemipldjico- se acompafian de epilepsia®”.

También es habitual hallar manifestaciones psicopatolégicas -bajos cocientes intelectuales,
alteraciones de la conducta, ..., cuadros sensitivosensoriales -sorderas, cegueras y otros transtornos de la vision y
defectos del lenguaje-, e incluso como apuntan CASTELLS y PEDROLA: “en la PCI pueden encontrarse ciertos
rasgos degenerativos y alleraciones del erechmiento”.

No es cierto que la clinica sea siempre estdtica, es decir, no evolutiva'®; de hecho, 1a expresion
funcional de la lesion cerebral suele variar en ¢l transcurso del tiempo®. Esto fue puesto de manifiesto por el
Collaborative Perinatal Project cuando demostré, cdmo casi un tercio de las diplejias espasticas, al primer afio, y la
mitad def conjunto de las PCI, a la edad de siete afios, habian mejorado, o incluso, en ocasiones, desapareciclo'(’g.

Mias acertada que las anteriores nos parece la definicion elaborada, en 1992, por MUTCH'™ en
la que, al menos, considera a la PCI no como una enfermedad especifica, sino como un grupo de sintomas; “PCY es
un término “paraguas” que cubre un grupo de sindromes de deficiencia motora, no progresivos, pero a menilo
cambiantes, secundarios a lesiones o anomallas cerebrales, que se manifiestan en los primeros momenios del
desarrollo”.

No cabe duda de que la PCI presenta una serie de caracieristicas que la hacen especialmente
polimorfa y, por tanto, dificil de clasificar y/o definir y/o cuantificar; en sintesis esto se podria resumir atendiendo a

los siguientes puntos' "'

a.- Dificultad de clasificacién, debido a que es una entidad no especifica y <e origen multicausal, que
constituye un grupo de alteraciones que difieren en su etiologia y patofisiologia.

b.- Diversidad de clasificacién, ya que las diversas taxonomias pueden basarse en puntos distintos:
complejo motor sintomético -espasticidad, ataxia, ..-; topografia -diplejia, tetraplejia, ...-; etiologia -

hipoxia, kernicterus, ...~
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c.- Amplio espectro de manifestaciones, que va desde el dafio cerebral global asociado a retraso intelectual
severo, hasta anormalidades especificas bien definidas -hemiparesia leve, disfuncion cerebral minima, ...~
d.- Variaciones en la estimacion, dependientes del Centra que realiza el estudio, y del planteamiento del
mismo,

e.- Errores debidos a omisién de [os casos de PCI fallecidos antes de ser diagnosticados, ya que aquellos
més severamente afectados suelen fallecer a edades tempranas.

f.- Sesgos causados por la no inclusién en los estudios de los casos mas leves de PCI, que por regla
general no son atendidos en ningiin Centro,

g.- Los casos de PCI "transitoria” representan un problema importante en algunos trabajos'®: del total de
diagndsticos de PCI moderada y severa realizados a la edad de doce meses, el 39% de los primeras -PCI
moderada- y el 3% de los segundos -PCI severa-, resultaron normales al ser reevaluados a los siete afios
de edad.

Incluso las formas de denominar a la PCI han ido variando dependiendo de épocas y paises; asi,
hace tiempo para referirse a la PCI se empleaba ef término de Enfermedad de LITTLE'™, en honor de! primer autor
que en la segunda década del siglo pasado estudid este(os) cuadro(s) en profundidad. LITTLE describia la PCI
como "un sindrome compuesto por espasticidad de predominio en extremidades inferiores (pieras en fifera),
oligofrenia y atetosis”, 1o que actualmente corresponderia, finicamente, a una de tantas formas de PCL

Algunos autores franceses emplean la denominacion de “infirmité motrice cérébrale” por
considerarla menos equivoca que PCL El término fule introducido por TARDIEU, en 1956, para designar a los
pacientes con PC1 y fincién mental conservada'™.

Otras denominaciones que se han empleado, sélo dan una visién parcial del cuadro; tal serfa el
caso de “diplejia cerebral” o "niflos espdsticos”, De nuevo, estos términos no definen mas que alguna de las
manifestaciones de fa PCL

Otra expresion, "encefalopatia comaial”, parece bastante apropiada, aunque quiza, debido a su
sentido global, resulte excesivamente amplia'®®; de hecho, “abarca fodas las secuelas, anatonricas y clinicas,
cronicas o evolutivas, debidas a nna lesion encefilica, apewecida durante el periodo perinatal, carenfes de

caracteristicas etioligicas o clinicas propias, que permitan su inchision dentro de algtin cuadro patoldgico,
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tipificado, del sistema nervioso”, Excluye, por tanto, afecciones de tipo infeccioso/inflamatorio -meningitis,
encefilitis o abscesos cerebrales-, tumores, hidrocefalia, enfermedades heredodegenerativas y encefalopatias
metabolicas -fenilcetonuria, galactosemia, hipoglucemia, ...-.

Debemos sefialar que cuando se habla de PCI, sin ms aclaraciones, en general, se esté aludiendo
a su forma precoz, ya que existe una forma tardia, menos frecuente, que posee una clinica similar, pero de aparicion
posterior, y siempre secundaria a una lesion encefilica, en general identificable, tanto en su tipologia como en su

momento de actuacion.

O Alpo de historia acercu de lg Pardlisis Cerebral Infantil

Histéricamente, el interés por el estudio de la PCI se remonta al afio 1827 en que
CAZAUVIEILH'™ en Francia, hizo notar que la hemiatrofia cerebral podria estar relacionada con los cuadros

16178 ya que se observo que

de hemiplejia congénita, Este aserto dio fugar a un fuerte debate entre patélogos
no todos los pacientes con hemiplejia congénita presentaban hemiatrofia cerebral y viceversa.

Patologos y neurdlogos fueron los primeros en demostrar interés en clasificar las PCI; tan
sélo LITTLE'™ y VON HEINE'”, quizd por ser cirujanos ortopédicos, no tuvieron interés en su’
clasificacién. Ambos realizaron publicaciones tratanda el tema de la PCI hacia 1860,

En 1885 SARAH MACNUTT'® relacioné la hemiplejia congénita con la hemorragia
subdural unilateral y, la denominada por aquel entonces, paralisis cerebral bilateral, con la hemorragia
subdural bilateral,

MACNUTT defendia que el origen de dichas hemorragias se encontraria en los partos
dificiles, especialmente el de nalgas, y en errores obstétricos; extremo éste que ya habia sido sefialado por
LITTLE, en 1862, cuando observé el peligro que ciertas condiciones suponian para el feto: prematuridad,
partos "no naturales”, presentaciones "no naturales”, partos prolongados por "rigidez del canal" y parto
instrumental; todo ello esencialmente agravado en casos de asociacién con rotacion de la cabeza fetal,
presentaciones de nalgas, prolapso o vueltas de cordén ...

En 1862 LITTLE clasificé la PCI basandose en hallazgos clinicos exclusivamente.
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Rigidez hemipléjica
Rigidez parapldjica
Rigidez generalizada

Desérdenes det movimiento sin rigidez

Clasificacion de la PCI de LITTLE (1862)

Por esa época comenzd a advertirse que algunas formas de PCI eran adguiridas con
posterioridad al periodo perinatal, estando relacionadas con algunas enfermedades agudas; ast VON
HEINE'" publicé en 1860 algunos casos de hemiplejia causados por escarlatina y viruela, También se
relaciond la PCI con antecedentes convulsivos, previos al desarrollo de la alteracion neurologica, hecho ésie
reconocido en la actualidad.

Debido a estos hallazgos se crearon clasificaciones de la PCI basadas en el momento en que
presuntamente se produce el dafio cerebral; buen ejemplo de ello es la clasificacion de 1890 de SACIIS y
PETERSEN'.

GRUPOS FORMAS CLINICAS

Diplejfa
Paraplejin
Hemiplejia

Pardlisis de origen intrauterine

Diplejia
Paraplejia
Hemiplejfa
Diataxin (ataxin)

Paralisis al nacimicnlo

Hemiplejin
Paraplejia
Diplejia
Desdrdenes cordicos v atetoides (uni v bilaterales)

Parilisis ngudas (adquiridas)

Clasificacidn de la PCI de SHACHS y PETERSEN(189G)
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Posteriormente, en 1897, FREUD'® postulé que los hallazgos clinicos de la PCI provenian
de la combinacién de una lesion cerebral con los procesos reparadores de la misma, lo cual disminuyé el afin
clasificador basado en criterios anatomopatoldgicos. Criticd y desech6 la clasificacion de SACHS y
PETERSEN'" argumentando que, por regla general, es imposible conocer la naturaleza del insulto cerebral
y/o su momento de actuacion, ademdas de que podrian ser milftiples los factores causales que actuarian en los
periodos prenatal, perinatal y postnatal. De hecho, ain hoy, los mecanismos fisiopatoldgicos de 1a PCI no son
bien comprendidos®’.

FREUD cred una clasificacion de la PCI basada en sindromes neurologicos que establecia
dos grandes grupos: el primero comprendia los casos de PCI unilateral: "hemiplejia"; y el otro, mas amplio, la

PCI bilateral a la que denomind “diplejia cerebral®.

HEMIPLEYA |
Rigidez generalizadn
DIPLEJ{A CEREBRAL | Rigidez parapléjica

PCI bilateral) Hemiplejin bilateral
Corea generalizadn
Doble atetosis

Clasificacitn de fa PCE de FREUD (1897}

Posteriormente, ha habido otros intentos de clasificacion de la PCI, como por ejemplo, una

§'% que posefa, nada menos que, 15 categorias

extensa y complicada tabla publicada en 1950 por PHELP
diferentes de atetosis; y que al final no resultd ser mdas que una curiosa mezcla de repeticion y confusion
neurologica.

Ya en tiempos mas recientes, concretamente en 1939, hizo su aparicion la clasificacién del
LITTLE CLUB'®, la cual cayé en e! error de utilizar el tono muscular en la definicion de categorias mayores,

_mientras que las subcategorias fiieron definidas en ténminos de sindromes neurologicos.
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Hemiplejia

+ ESPASTICA  Diplejla

Doble hemiplejfn
DISTONICA
COREO-ATETOIDE
FORMAS MIXTAS
ATAXICA
DIPLEIA ATONICA

”> > > > ¥

Clasificacion de la PCldel LIFTLE CLUB (1939)

Existe una clasificacion que, a nosotros en particular -al igual que a otros autores'™- nos parece
especialmente 0til por ser simple, concisa y muy préctica: es la publicada en Suecia, en 1975, por HAGBERG y

HAGBERG***1% 1a cual simplificadamente es como sigue:

Hemiplejla
Tetraplejin
Diplejin ospastica
Diplejla atdxica
Ataxio simple

> > > > > &>

Disquincsia

Clasificacidn de la PCI de Hagherg (1975)

Como itino ejemplo demostrativo de la falta de uniformidad, asi como de la multiplicidad de
nosologas sobre la PCI, traemos una propuesta efectuada, en 1982, por HOLM'® en la que se intent§ abarcar

todas las manifestaciones clinicas de PCI posibles.
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Hemiplgjin (incluida la monoplejla)
Diplejin espéstica (paraplejin)

Cuadriplejia espdstica (iriplejia y tetraplejin)
Aletosis (extrapiramidal)

Ataxia

o & & » &

Hipotonia
¢ Formas mixtas

Clasificacton de ta PCI dle HOLAM (1982)

o Retraso intelectral

Otra de las secuelas mayores que queremos abordar en cuanto a su problematica taxonomica es
el refraso intelectual.

A pesar de que su clasificacion puede resultar compleja, dado que cada individuo afecto presenta
caracteristicas peculiares, lo cual dificulta su inclusion en grupos homogéneos, existen tres caracteristicas comunes

que permiten su definicion’;

¢ Inteligenein inferior o ln media
O _ Deficiencia en la condueta adaptativa
¢ Maniflestacion durante el periodo de desarrollo

Principales caracterfsticas del vetraso inielectual

Aunque el retraso intelectual puede ser clasificado sobre una base etiolégica -que resulta itil para
la prevencién y tratamiento precoz de algunos casos concretos, pero que es insuficiente a la hora de emitir un

‘prondstico y/o una indicacién psicopedagdgica, ya que una misma causa puede dar lugar a cuadros diferentes- la
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forma taxondmiica universalmente empleada es la psicoméirica, cuyo punto central es el calculo del cociente de
desarrolio (CD) o cociente intelectual (CI), estimado mediante diversas pruebas, en funcion de la edad y otras
circunstancias individuales.

I.a clasificacion psicométrica permite la agrupacion de los casos segin sus aptitudes, fo cual
resulta util a la hora de planificar la preparacién escolar y profesional.

En general, y segiin la clasificacion del DSM, se considera que existe retraso intelectual, cuando
1a puntuacion de las pruebas psicométricas se sitda por debajo de dos desviaciones tipicas respecto a Ia media de la
poblacion normal; por ejemplo: en la Escala de Bayley para el Desarrollo Infantil, 1a media del CD, cuando existe
retraso del mismo, se sitiia en menos de 70 puntos.

La clasificacion recogida en el DSM'*7 es practica y sencilla:
2 p y

GRADO DE SEVERIDAD CDACI
Leve 50-55a 70
Moderado 35-40 a 50-55
Grave 20-254a 35-40
Profundo < 20-25

Grados de retraso bvvelectual del DSV S

Por (ltimo, y como muestra de la discrepancia y variabilidad noselogica, que también se da en
este cuadro, reproducimos la clasificacion que del retraso intelectual propone la American Association on Menial

. 8
Deficiency'®*:

GRADQ DE SEVERIDAD | CD/CI

Limite (borderline) 71-85

Retraso leve 51-70
Retmso severo <30

Grados de retraso intelectual de fa AAMD
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s Cepueray sorderd

Aparte de los diversos grados en que estas deficiencias pueden ser divididas, es generalmente
admitido que la ceguera -incluso desde el punto de vista legal- estd presente cuando la agudeza visual, con
correccidn y en el mejor ojo, es igual o menor a 20/200 -solo se percibe, si acaso, claridad - o cuando el campo

visual no supera los 20°.

En cuanto a la sordera, esta se diagnosiica cuando existe pérdida auditiva bilateral, para tonos
puros, de mas de 90dB, en el mejor oido, a frecuencias de 500, 1.000 y/o 2.000 Hz -conversacion-. La sordera se

considera leve si la pérdida es de 25-40dB.

o Las secuelas menores

Pese a la denominacién de "menores”, estas secuelas son muy importantes; hay que tener en
cuenta que a medida que las discapacidades mayores, tanto neuroldgicas como intelectuales, descienden en
incidencia, las menores, mas sutiles y que ademas suelen manifestarse a largo plazo -en general al inicio de la edad
escolar, hacia los seis afios-, se sithan en un lugar mas prominente.

BEn general las discapacidades menores se pueden agrupar en las siguientes categorias:

Viso-perceptivas
Lengunje

Desarrollo motor
Readimiento escolar

Conducta

Tipos de discapacidades menares
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O Discapacidades viso-perceptivas

Las discapacidades viso-perceptivas, también denominadas viso-perceptive-motrices, implican
alteracion en las relaciones de coordinacion enire la percepcidn visual y las actividades motoras, en tareas en que
ambas estén implicadas; esta coordinacion precisa procesos intemnos de estructuracion o elaboracion central de la
estimulacion visual percibida.

Este tipo de discapacidad se encuentra muy ligado a dificultades del aprendizaje, en especial en lo
que respecta a la lectura, ta escritura, la aritmética y la conceptualizacion espactal, v su presencia puede llevar al
fracaso escolar, con la serie de repercusiones que ello conlteva'®. Las discapacidades viso-perceptivas se han
relacionado con el sindrome de Disfuncion Cerebral Minima (DCM)'®,

Dentro de esta categoria de discapacidades se pueden incluir, (nicamente en relacion al

componente ocular, alteraciones visuales como : estrabismo, disminucion de la agudeza visual, ...

O Discapacidades del lenguaje

La segunda clase citada de secuelas menores corresponde a las que afectan al Jenguaje; éstas
pueden involucrar su aspecto comprensiva, expresivo o ambaos, y parecen ser nwy influenciables por el ambiente
sociocultural en el que el nifio se desenvuelve'*.

El DSM en su apartado "Transtornos del Lenguaje v del Habla" distingue tres variantes:

O Del desarrollo en In articulacién
¢ Del desarrollo del lenguaje expresive
O Del desarollo del lenguaje receptivo

Trearstornos del lenguefe y del habla
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En el primer grupo, "Transtorne del desarrollo en la articulacion”, se incluyen cuadros como
son la tartamudez v la dislalia. El segundo grupo, "Transtorno del desarrollo del lenguaje expresivo”, abarca os
casos que tienen vocabulario muy limitado, elaboran frases muy simples, no emplean los tiempos de los verbos,
cometen errores en la formulacion de frases largas, ... El tercer apartado, "Transtorno del desarrollo del lenguaje
receptivo”, comprende los casos en que hay falta de habilidad para entender palabras o frases simples, dificultad
para entender ciertos tipos de palabras, ...

Como es logico, cualquiera de estas discapacidades contleva una mayor dificultad del nifio a la
hora de desarrollar correctamente sus potenciales intelectuales y de progresar en el proceso de aprendizaje y de

relacion,

& Discapucidades del desarrollo motor

El tercer grupo de la clasificacion de secuelas menores, se refiere a las discapaciderdes del
desarroflo motor, las cuales pueden afectar al desarrollo motor grueso /o al desarrollo motor fino -la motricidad
gruesa abarca la parte proximal de las exiremidades, mientras que la fina recoge la zona distal de las mismas-.

En su grado menor, estas alteraciones del desarrollo motor, producen lo que se suele denominar
como “nifio forpe” -los “maldresds” de los autores franceses-, y en su grado maximo, sin llegar a PCI, supone el
grupo de los "débiles motrices", que incluye alteraciones como la paratonia, las sincinesias, ...

La afectacion del desarrollo motor grueso lleva, en los primeros afios, a una tendencia a caerse
con facilidad, dificultad para jugar a la pelota, ..., suele desaparecer espontanea y paulatinamente sin necesidad de
tratamiento especifico, salvo, acaso, potenciar la prictica de deportes: natacidn, gimnasia ritmica, ...

La afectacién del desarrollo motor fino provoca la existencia de una habilidad manual mermada,
que se pone en evidencia, sobre todo, al escribir; no precisa mis tratamiento que la realizacion de ejercicios

manuales y reeducacion del grafismo'®',
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0 Traustornos del aprendizaie escolar

En el cuarto apartado de las secuelas menores se encuentran los mranstornos del aprendizaje
escolar, los cuales tienen su paradigma en la dislexia o "dificritad en el aprendizaje de la lectura, sin que exista
deficiencia intelectual, transtornos sensoriales -defectos de vision o andicion- o transiornos emocionales capaces
de disninir la motivacion para el aprendizaje”,

'8 al igual que sucede

Su origen, se encuentra en cierto grado de desorientacion temporoespacia
en el caso de la disgrafia o disortografia, similar a la anterior, pero en relacion a los transtomos de la escritura; la
citamos aqui debido a que ambos cuadros suelen presentarse juntos.

La discalculia, o dificultad para ef calculo matematico, es otra discapacidad de este apartado, en
la que ademds suelen coexistir alteraciones de la orientacion espacial y de las habilidades manipulativas de tipo
constructivo; también es verdad que, a veces, nada de ésto estd presente, tratandose tan sblo de problemas
emocionales y dificultades de comunicacién afectiva.

Este grupo de alteraciones menores incapacita al nifio, al menos parcialmente, para el logro de su
normal desenvolvimiento en el colegio, creando una serie de problemas que le sithian en desventaja con respecto al
resto de sus compafleros, llevando a la aparicion de serios problemas emocionales, e incluso a actitudes

delictivas'®'?>1%,

O Alteraciones de ln condneta

Dentro del quinto apartade de la clasificacién de discapacidades menores estdn, las afferaciones
de la conducta, las cuales encuentran su ejemplo mas expresivo en la Disfuncion Cerebral Minima (DCM). En el
DSM se denomina a la DCM: "Transtorno por déficit de atencion con hiperactividad” (TDAH).

El nifio que padece una DCM presenta una serfe de caracteristicas: es hipercinético, tiens
atencion labil, presenta baja tolerancia a la frustracion, no tiene sentido del peligro, y su umbral de sensibilidad al

dolor es alto. Ya en los primeros meses de vida se observan ciertas caracteristicas peculiares; gran actividad motriz
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en la cuna, temblores en las extremidades, tendencia a la hipertonia, respuesta exagerada a los estinlos, torpeza
proximal, ..., pero no obstante, la DCM no suele ser diagnosticada hasta la edad escolar. Debido a que son nifios
con falta de atencion, revoltosos y con bajo rendimiento, suele aparecer fracaso escolar, e incluso en algunas
ocasiones pueden [legar a pasar por auténticos retrasados mentales.

A la exploracion, apenas si s¢ evidencian signos minimos de alteracién neurolégica® -signos
blandos o “soft signs”; reflejos exaltados, algiin grado de dificultad en la coordinacion de los movimientos, descenso
de la percepcion auditiva, ligeras dificultades en la pronunciacién, ..., La exploracién psicoldgica arroja bajas
puntuaciones en las pruebas que miden aspectos verbales, percepcion auditiva y visual, y sobre todo en las pruebas
de atencion. La inteligencia es normal y en ocasiones superior: ningin nifio con un CI inferior a 80 puede ser
diagnosticado de DCM.

Dentro de este quinto apartado de alteraciones de la conducta, se pueden incluir una sete de
ellas que no tendrian cabida en el cuadro de DCM: la agresividad, la conducta antisocial, los problemas para la
comunicacion afectiva, la tendencia a la drogadiccién, ..

Vemos por tanto, que las deficiencias menores no son en absoluto insignificantes, ademas de ser
mucho més frecuentes, dada su variedad clinica, que las discapacidades mayores, si bien las repercusiones de estas
tltimas son més llamativas, las que presentan las deficiencias "menores” no son desdefiables y, por el contrario,

deben ser tenidas muy en cuenta, en paite, debido a la dificultad diagndstica que en ocasiones poseen.

s Inconvenientes del empleo de clusificaciones

De todo lo expuesto a lo largo de este capitule, concluimos que es imprescindible

utilizar clasificaciones, aunque ello implique ciertos inconvenientes.
Entre los aspectos negativos, destaca el peligro de que el ordenamiento nosologico actiie como
elemento estigmatizador del paciente, ya que aunque su adhesion a un grupo patoldgico le sitda con exactitud,
mayor o menar, dentro de la realidad cientifica “del momento”, lo cual facilita su enfoque terapéutico, no se puede

50

obviar la posibilidad, siempre latente, de originar cuadros iatrogénicos nacidos del propio diagnostico™. Esto

‘puede ser evitado a través de una conversacidn con el enfermo -en este caso con la familia como es obvio- que
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explique y aclare todas sus dudas, aunque es bien conocido que en la comprensién del propio paciente -0 de sus
familiares- acerca del diagndstico, muchas veces interfieren elementos de distorsion de la realidad -fantasmas,

prejuicios, temores, comentarios, comparacion con casas "parecidos”, ...~

» Ventajas del uso de clasificaciones

Entre los aspectos favorables que presenta el hecho de clasificar se encuentra la posibiidad de
realizar estudios estadisticos, con las ventajas que ello implica de cara a situar cada cuadro en el lugar de relevancia
social que le corresponde,

Al clasificar, también se facilita la comunicacién cientifica: comparacion de trabajos de distintos
equipas, reuniones, proyectos internacionales, ...

Tgualmente, al incluir en una categoria a una persona portadora de una deficiencia, se esté
favoreciendo la aplicacion de un baremo objetivo que permitird otorgarle las prestaciones institucionales que le
correspondan,

De la misma manera, Ias clasificaciones contribuyen a la normalizacién tanto del lenguaje
cientifico, como de las actuaciones que de los diferentes diagnésticos se deriven, mediante la creacidn de
protecolos,

Este conjunto de caracteristicas redunda, necesariamente, en beneficio del propio enfermo y del

sistema sanitario en general,

o Clasificaciones nuds “upropindas”

De todo lo expuesto se concluye que, al menos en lo que a secuelas psiconeurcsensoriales se
refiere, no hay, actualmente, ninglin sistema taxondmico que sea totalmente aceptado, aunque st existen diversos

modelos de clasificacion que pueden ser aplicados.
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Es dificil establecer objetivamente cual de ellos es mas util, ya que cada uno presenta ventajas e
inconvenientes, posee categorias y sistemas de codificacion diferentes, y parte de distintos intereses. Asi, para el
estudio de las secuelas psiquicas resulta de gran utilidad el DSM-IV, el cual supera en este aspecto a los ofros
sistemas nosolégicos, por su especificidad y aceptacion. En cuanto a las secuelas neurosensoriales, aunque ya
hemos dicho que cada clasificacién tiene aspectos positivos y negativos, creemos que la mas practica es la [CD-9-
CM, por ser, a nuestro juicio, mas amplia que la CIE-10, y de aplicacion més sencilla que la CIDDM,

Acerca de las clasificaciones de la PCI, pensamos que la propuesta por HAGBERGS'®1%
resulta sencilla y concisa, siendo de gran utilidad y gozando de aceptacion general.

ROIG y CRUZ'®" recomiendan emplear la CIDDM como complemento a la clasificacion de
HAGBERG, con el objetivo de usarla en medicina de rehabilitacion, y para establecer Ia prevision de adaptacion
social del paciente,

1.as categorias desarrolladas en nuestro Servicio respecto a las secuelas psiconeurosensoriales de
los recién nacidos de alto riesgo, que por motivos de organizacion presentamos en otro apartado del trabajo,
muestran puntos en comin con atgunas de las clasificaciones expuestas. Asl, por ejemplo, existe coincidencia entre
nuestros grupos de "afectacién motora" y los de HAGBERG, lo mismo que entre nuestras categorias de "vision" y
las categorias de "deficiencias de la agudeza visual" de la CIDDM -normal, disminvida y ceguera-.

Por ultimo, solo afiadir que queda claro que, en el momento presente, sigue siendo necesaria la
realizacion de esfuerzos conjuntos para lograr un sistema de clasificacion, al menos respecto al tema que nos ocupa,
wtil, vlido y de aceptacién unanime; aunque, como se ha puesto de manifiesto, el logro de este objetivo no es tarea
facil: basta con reflexionar acerca de la breve revision histérica que presentamos, para comprender que todavia
queda un largo camino por recorrer hasta la consecucion de la clasificacion "ideal" -si es que ello es algo conceptual

y practicamente posible-,
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Frecuencia de las deficiencias en relacién a los factores de riesgo

Dificultad para el edleulo de frecuencins r
¢ Deficiencias menores

¢ Moloms
0 Dol leguaje y/o del habln

Evolucidn de las deliciencins en el tiempo
Freouencin de lns deficiencins en general

Deficiencias mayores

O Sufrecucncia actual ¢ Alleraciones del comportamiento
Q0 Pardlisis cerebral infantil 0 Deficiencias visunles

0 Retraso inlclectun] *  Estimaciones

{  Gpilepsia ¢ Deficiencins en ¢l mundo

O Ceguern ¢ Deficiencias en Modrid

¢ Sordera

Esquemacle este apartade

Resulta importante conocer el alcance “real” -ya que solo puede llegar a ser aproximado- de
las deficiencias con origen en el periodo perinatal, en la poblacién infantil; es decir,
necesitamos hace falta saber a qué “cantidad” de casos nos enfrentamos -o cuantos cabe esperar que aparezcan en
espacios de tiempo concretos- al abordar el tema de la prevencion y tratamiento de deficiencias.

A este aspecto dedicamos este apartado, que demuesira, entre otras cosas, lo dificil que resulta

obtener esta informacién orientativa,
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. i lcul recuencia

B! estudio de la frecuencia de presentacion de las deficiencias en la infancia resulta sumamente
dificil'™ por diversos motivos que expondremos a continuacién; es por elfo por lo que hemos decidido abordar este
capitulo desde un punto de vista general, advirtiendo que la frecuencia de cada una de las diversas deficiencias que
iremos tratando sera ampliada al estudiarlas individualmente®

Como ya hemos comentado anteriormente, tanto la definicion, como la clasificacion de las
deficiencias, son insuficientes e insatisfactorias, y ello sin olvidar que, en ocasiones, se presentan diffcuitaties
clinicas a la hora de diferenciar simples alteraciones del desarrollo de cuadros realmente patologicos. La causa,
también en este caso, se encuenira en la existencia de definiciones poco claras y arbitrarias cque no permiten
responder a preguntas como: jcuén torpe debe ser un nifio para considerar que tiene dificultad en el aprendizaje
motor?, o ¢donde esta el limite que separa una torpeza marcada, de una PCI leve?, ...

También es sabido que en ocasiones, inicialmente, se presentan deficiencias leves que
posteriormente desaparecen -transitorias-, asi como también sucede lo contrario; descubrir, con el paso del tiempo,
alteraciones que en un principio no habian sido detectadas.

A ésto se suma la influencla, generalmente infravalarada, que elementos distintos de la propia
deficiencia ejercen en el logro de capacidades del nifio: factores sociales, culturales, étnicos, et

Es sabido, y nosoiros somos defensores de esta idea, que el ambiente influye de forma decisiva -
para bien a para mal - en el estado psiconeurolégico final de los nifios.

Tampoco podemos olvidar que, muy frecuentemente, coexiste mas de una deficiencia en el
mismo paciente, lo cual también dificulta el estudio de la frecuencia de estos cuadros” .

A lo anterior hay que sumar ¢l que, a menudo, los datos recogidos para caleular la frecuencia de
deficiencias resultan incompleios, dependiendo del plan del estudio y de ciertas caracteristicas de los Centros que

los realizan: presupuesto, interés, personal disponible, ... En este aspecto, es generalmente admitido que la

& 1 os aspectos que aqui se esbozan -influencia ambienial, deficiencias de aparicién tardfa, ...~ son tralados con mayor detenimiento cn el
capitulo dedicado al “Seguimiento de los nifios de riesgo”

 Nosotros, como se verd mAs adelante, hemos encontrude que de los nifios con deficiencias, ¢l 64% presentd mds de una, situdndose la media en
2,81
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informacién de mayor calidad suele provenir, o bien de estudios amplios, gjemplo de los cuales seria el "Seven Fear
Follow-up of the National Child Development Study” (NCDS)'™, o bien de trabajos sobre alteraciones especificas:
PCI, retraso intelectual, ...

Otra dificultad mas, a afiadir para la estimacion de la frecuencia de deficiencias, reside en que los
estudios de seguimiento #o swelen fener una durccion suficiente, lo que dificulta la deteccidn de las mismas -€sto
resulta especialmente cierto en el caso de las deficiencias menores que afectan al area cognitiva'-,

Por ultimo, y como hemos visto en tantas ocasiones, no existe uniformidad en la génesis y
desarrollo de los trabajos de seguimiento publicados; nos referimos especialmente a la poblacion de referencia
empleada; el “denominador” como lo llama ESCOBAR"Y, Este autor identifico hasta /9 fipos diferentes de
poblacidn de referencia.

Esto, logicamente, hace que los resultados finales varien enormemente: no es lo mismo utilizar
como base a los recién nacidos vivos, que a los supervivientes a las 36 horas, o a los supervivientes al alta, o a los
ingresados a las 24, 48, 72 0 96 horas, ..,

Por tanto, a la hora de interpretar los resultados es muy importante conocer qué poblacidn se ha
valorado, ya que existe gran diferencia entre estudiar la incidencia de una deficiencia basindose en el mimero de
nifios que sobreviven al periodo neonatal, que hacerlo sobre el niimero de recién nacidos vivos: en el tltino grupo
la incidencia serfa inferior, ya que el nimero de nifios es mas elevado al no tener en cuenta a los que fallecen en el
periodo neonatal.

STANLEY®™ calculé la incidencia de PCI entre recién nacidos de bajo peso segin dos
denominadores: supervivientes al periodo neonatal y total de recién nacidos vivos, Comprobé que la frecuencia era
superior en el primer caso.

No obstante, no siempre se dispone de este dato, ya que muchos trabajos no especifican tal
aspecto acerca de la poblacion estudiada. Es posible que la incidencia basada en el nimero de recién nacidos que
superan el periodo neonatal sea de mayor utilidad y refleje de forma més precisa la realidad.

El hecho es que la mayoria de trabajos que hemos revisado calculan la incidencia a partir del
ntimero de recién nacidos vivos, sin tener en cuenta la supervivencia neonatal.

Asi mismo, muchas estudios prospectivos publican la prevalencia de deficiencias, y ello referido a

‘muy diversos rangos de edad y poblacion, mientras que otros hacen lo propio con la incidencia de las mismas.
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Definicion insuficiente

Cuadros en ¢} Hmite de la normalidad
Alteraciones transitorias
Clasiticacién compleja

Influjo mublifactorial

Coexistencia de deficiencias
Planteamiento del estudio

Duzacidn del seguimiento

Grupos de referencia varjables

. & B+ &+ B

Factores que diffcultan el estuclio de la frecuecia de deficiencias

Como se puede apreciar, son muchos los elementos gue dificultan el conocimiento de la
Srecuencia de las deficiencias, por ello la mayoria de cifras publicadas no son mds que meras aproximaciones que

no deben ser tomadas al pie de la letra, y que en muchas ocasiones resultan dispares, cuando no contradictorias.

o Evolucidn de lus deficiencias en el tietpo

Cuando se iniciaron los cuidados perinatales, durante los afios “40-50, muchos de los nifios de
riesgo morian; posteriormente, a lo largo de la primera mitad de la siguiente década, en los afios *60, al
incrementarse sustancialmente los conocimientos médicos y mejorar la asistencia obstétrica y neonatolégica, la
mortalidad descendid, aunque entonces se observé un incrementa en Ja frecuencia de secuelas.

A mediados de los afios ‘60 la mortalidad prosigui6 su descenso™ , sin embargo la frecuencia de

+27,167,168,201.207 162,

deficiencias se estabilizo , 0 incluso se observd cierta tendencia a disminuir™, Aungue en este tlimo

29,46

aspecto no hay acuerdo, ya que para algunos™* tal descenso de deficiencias o bien no existio, o si asi fue no resultd

% Bl descenso de In mortalidad, sobre ¢l que si exisie pleno consenso, resulié especinlmente evidente en ol caso de los recién pacidos de bajo peso,
euya supervivencia se vio inerementada en pocos aftos'™; de hecho, para los casos de EBPN hoy se estima una tasa de sbpervivencia cereana al
509%,
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significativo, e incluso hay quien describié un incremento de las mismas, sobre todo en lo que se refiece a los déficits

neurologicos severos' T 198201208210

o Frecuenciq de las deficiencias en general

46,54,198.211-215

Respecto a la incidencia global de deficiencias encontramos estimaciones que se

centran alrededor del 10-16% de los recién nacidos vivos™

Normales
87%

Déficits
13%

Proporeion global de deficiencias enfre los nacicos vivos

o . . i ' 03 ' ] ]
Estos datos se refieren a las deficiencias psiconeurosenseriales de origen perinntal, sin considerar su grado,
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» DEFICIENCIAS MAYQRES

En general, se considera que son cuatro las deficiencias mayores mas importantes: PCI, retraso

intelectual, ceguera y sordera®™ .
Su incidencia ha ido descendiendo progresivamente desde los afios ‘50 hasta la
actualidad' #2122 giva como ejemplo [a poblaciéon de muy bajo peso al nacimiento, en la que la disminucion de

secuelas mayores, muy notable, puede observarse en el siguiente grafico®:

% 30+ w

Afios 50 Afos 90

Descenso de las deficiencias mayores en los neonalos de MBPN antes y despuéds de los evanees en los cuidados neonalales

% Oros muchos autores inoluyen en este grupe la epilepsia y la hidrocefalia,

o e n N . ] Ty .
Nos hemos permitido crear diversos graficos de lendencia a parlir de los datos generales que expenemos (ras In revisidn de los diversos
aulores.
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A la par que descendieron las secuelas mayores, también se observé una disminucion en la

incidencia de multideficiencias'®. Utilizamos de nuevo como gjemplo el del grupo de muy bajo peso al nacimiento:

12 -\
10 + \

% 67 ~
~

24

0. |
Afos 70 Afos 90

Descenso de las deficiencias nuiliples en los recidn nacidos de MBPN

A pesar de esta caida global de las deficiencias mayores, algunas de ellas no han seguido esta

tendencia: asi mientras que el retraso intelectual, la retinopatia del prematuro y la sordera neurosensorial, si

presentan una incidencia menor, la frecuencia de PCI permanece estable”!??*227

dl‘JB;

o incluso, segin algunos

no obstante, hay trabajos™"*?* que

autores **%3 ha aymentado, aunque presentando menor severida
apuntan hacia un incremento en el niimero de casos de PCI acompafiada de otras deficiencias severas, como el
retraso intelectual, que puede complicar hasta el 41% de las PCL

En realidad parece que la incidencia de PCI tan s6lo ha aumentado, y lo ha hecho paralelamente

al incremento en la tasa de supervivencia, en el grupo de nifios de EBPNY.
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TIPO DE DEFICIENCIA TENDENCIA
PCi Establefaunenta & TT
Retase Inteleatual Desciende \L ~l/
Sordern Newrosensorial Desciende J, J,
PCT + Retraso Intelectunl Aumenta TT
Retinopatia Diesclende \L *L

Fvolueion de la incidencia de algunas deficiencias mqyvores

¢ Frecuencia actual de Ins deficiencins mayores

Al analizar este extremo hemos encontrado estimaciones diferentes, cuya falta de coincidencia
hallaria explicacion en la existencia de diversos y particulares sistenias sanitarios en cada pais, en la diferencia en el
tiempo entre unas y otras publicaciones, en el tipe de disefio de los trabajos, ...

Las cifras oscilan entre velores tan dispares como del 4 al 31%o de los recién nacidos vivos ;
daremos algunos ejemplos: en Tsrael”™ la incidencia anual de discapacidad grave se situd en el 31%o, en Austratia™

entre 14-21%o, en Barcelona® en el 18%o, en Estaclos Unidos*®® entre el 5-10%, en Toronto®"” en el 4%,
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por mil
A Y

Min, Max,

Ineidencia global de deficiencias maores

Esta incidencia de deficiencias mayores, como es logico, se incrementa progresivamente al
seleccionar poblaciones concretas de riesgo™™***2?; asf para los nifios de menos de 1.500 gramos el valor hallado es

del 5-10% de ellos; para los pesos inferiores a 1.000 gramos se eleva a mis del 20% y entre los pesos comprendidos

entre 800-750 gramos alcanza valores de hasta el 40%

POBLACION INCTDENCTA (%)
Geneml 04-3,1

< 1500 grs 3-i0

< 1000 grs 20
800-750 prs 20-40

Incidencia de deficiencias mayores segtin los distintos grupos poblacionales.
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Veamos a continuacion la frecuencia con que se observan las deficiencias mayores mis

estudiadas.

¢ Parilisis cerebral infantil

Es la deficiencia mayor por excelencia, por lo que cs una practica muy extendida el utilizatla
como indicador para hacer la estimacién cuantitativa del resto de deficiencias; esta costumbre, aunque generalizada,
y en clerto modo logica, no esta exenta de inconvenientes' "%,

Han sido varias las definiciones que se han propuesto para este cuadro multiforme, de las que, tal
vez, la mas concisa se la del LITTLE CLUB™®: "Transtorno persistente del movimiento y de la postura, que
aparece en los primeros afios de la vida, debido a una lesion no progresiva del cerebro. Aunque también merece
la pena recordar la definicion que de la PCI hace MUTCH™ en 1992 enla que, al menes, considera este cuadro, no
como una enfermedad especifica, sino como un grupo de sintomas: “PCT es w1 término "paraguas” qre cubre wi
gripo de sindromes de deficiencia motora, no progresivos, pero a menido cambiantes, secundarios a lesiones o
anomalias cerebrales, que se imanifiestenr en los primeros momentos del desarrollo”.

La incidencia de PCI varia de unas zonas a otras; en general se admite que en los paises
industrializados, y para la poblacion general, su valor se sittia entre 1,5-3%o nacidos vivos, ciffa que se mantiene
inalterable desde hace dos décadas™? 634 3HIELI8199.22,230:242
Paises muy desarrollados, como .Iapc')n235 sefialan valores del 1,1%s, & incluso inferiores, mientras

i244

que aquellos con menor grado de desarrollo, como pudiera ser Eslovakia™ o Arabia Saudi**, entre otros muchos,

presentan valores de PCI més elevados: 9y 5,3%o respectivamente.
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! - - @ - Industrializados — ¢ -~ En desarrollo
9 —
3 I
7 — —
6 —— =
5@——
A
3 _________
2 --------------
t
0
Min- Méx.

Ineidencia general de PCH en patses industrializados y en palses en vias de desarrolio

Debe tenerse en cuenta, a la hora de interpretar estos valores, que muchos casos de PCl leves, al
no resultar evidentes y por tanto no ser seguidos convenientemente, suelen escapar a las estadisticas””.

Ya hemos mencionado que la PCL puede ir acompaiiada de oiras alteraciones, las mis
frecuentes son el retraso intelectual y/o la epilepsia™’,

Es dificil dar una cifra concreta de su frecuencia de asociacion®, aunque es generalmente

admitido que se acerca al 30% de los casos” 0

% Hemas encontrado algunos valores muy llamativos: una publicacién japoncsa™ reciente -de la que sblo hemos podido recoger st reswmen-
referia, en Okinawa, un porcentnje de PCI asociada e retraso intelectual del 97%y a epilepsia del 79,5%.
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PCl
aislada
70%

PCl
asociada
30%

Praporcitn de casos de PCI asociados a retraso intelectialepilepsia

0 Retraso intelectual

La incidencia de retraso intelectual en fa poblacion general se sitila en torno al 10-30%0 de los

recién nacidos vivos? %7

30 ) A
26 =

15 L

10;(

por mil

Min. Méax.

Incidencia general de refraso intefectual
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Estos son valores generalmente aceptados, aunque en la literatura se encuentran estimaciones
mas extremas que van del 3-43%o, lo cual una vez mas apunta hacia la falta de uniformidad de criterios a la hora
de realizar estos estudios™,

De los deficientes, la mayoria (85%), siguiendo la clasificacion del DSM' 1o es en grado
minimo o leve, el 10% es clasificado como de grade moderado, otro 3-4%% es de tipo grave, y el restante 1-2% se

encuentra en el grupo de retraso intelectual proﬁmdom.

Oleve
100, 85 B moderado
H Grav/prof
80f
60}
%
40t
20t
gl—o

Distritucicin e los grados de retraso intelectval

Cabe destacar que, al igual que sucede con la PCI severa, la incidencia del retraso intelectual

severo a profundo permanece inalterable durante las dos Ultimas décadas™®,

Es frecuente, como sucede con otras deficiencias mayores, que el retraso intelectual se asocie a

otros déficits: PCI, ceguera, sordera, psicopatologia, s
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¢ Epilepsia

171,250-252

Se estima que la prevalencia de epilepsia, en su forma activa y en la poblacion general se

sittia en el 4-6%.; aunque llega a presentar convulsiones en alglin momento de la vida hasta el 17%..

L3
Py
-

por mil
L]

Min. Max.,

Prevalencia general de epilepsia

El 56% de los epilépticos presentan la primera manifestacion antes de los 20 afios de edad, donde
se encuentra &} pico de frecuencia, no identificindose etiologia alguna en el 73% de ellos, La forma més frecuente -
casi el 90%- de presentacion clinica son las crisis generalizadas,

Aparte de la problematica derivada de los episodios comiciales, también se ha encontrado que las
dificultades de aprendizaje son comunes en este segmento de poblacion; se ha descrito cierto grado de asociacién
entre epilepsia y retraso intelectual -aproximadamente el 30% de los epi]épticos presenta retraso intelectual, y casi el

30% de los nifios con retraso intelectual son epilépticos’ -,
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¢ Ceguers

La incidencia de ceguera® se estima en un 0,3-0,6%o recién nacidos vivos™***!. Algunos

autores también incluyen los casos con vision parcial: agudeza visual de 20/80 o menor.

0,6 »p

0,4 ~
0,34

0,2

por mil

0,1

Min. Méax.

Ineidencia general de ceguera

L.a mayoria de los ciegos conservan algin grado de vision utilizable, de tal forma que solo el

10% de ellos es absolutamente invidente™".

FLa ceguern legal se consider cuando I agudezn visual, con comreccion y en el mejor ojo, €3 igual o menor a 20/200 -s6lo pereibe luz- o cunndo
el campo visual no supera los 20 grados
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¢ Sordera

La sordera, en su forma proﬁmda& afecta al 0,8-2%c de los recién nacidos vivos; aunque en

conjunto, considerando pérdidas de 25-40dB -sorderas leves-, puede alcanzar al 2% de la poblacion general'®*
240,241

]— & — Profunda - - @ - lLeve

20 P
15 e’

£ 10 e

g .
5 e
Y, Seiulutumin e ?
Min. Max.

Incidencia general de sordera profundea y feve

o DEFICIENCIAS MENORES

Junto a la disminucion de la frecuencia global de presentacion de deficiencias mayores, se
demuestra la persistencia de cuadros menos severos -alteraciones del lenguaje, de la coordinacion, deficiencias

visuales y auditivas, alteraciones del comportamiento, ...~ los cuales revisten gran importancia debido a que, a pesar

% Pardidn auditiva bilatern] Jpara tonos puros, de mis de 90 dB3 en el mejor oldo, a freeuencias de 500, 1000 yfo 2000 Hz conversacion-.
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de su menor gravedad, también crean minusvalia al interferir con aspectos tan importantes como, por gjemplo, la
capacidad de atencion y/o aprendizaje'™",

Se considera que las alteraciones del desarrollo que mis predisponen a la aparicion de
dificultades educacionales, emocionales, sociales y de conducta, son las discapacidades motoras y del fenguaje™’;
las ultimas, afectan a la comprensidn y a la expresion del habla, repercutiendo sobre importantes aptitudes escolares:
lectura, lenguaje y escritura.

En cuanto a la estimacién de la frecuencia de las deficiencias menores, si ya en el caso de las
deficiencias mayores, menos frecuentes pero mucho mas estudiadas, era asunto dificil por las razones expuestas, en
aquellas, se vuelve una tarea extremadamente compleja, dada ademas la escasez de estudios de frecuencia rigurosos
y contrastados.

Podemos calcular, por fos datos manejados hasta aqui, que las deficiencias menores -tomadas en

un sentido muy amplio- afectan al 9,6-12,9% de los recién nacidos vivos .

¢  Deficiencias motoras

Las diferentes alteraciones sutiles de 1a coordinacion motora que llevan a calificar a un nifio de
torpe, se estima que afectan a cerca del 1% de los nifios al inicio de la edad escolar™™,

Otros autores™’ seffalan que esta cifra se podria elevar hasta el 10-15%
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Prevalencia de deficiencias motoras menores al infcio de la edad escolar

s Deficiencias del lenguaje/habla

Las deficiencias menores del lenguaje y/o del habla -retraso en su inicio, distalia, disartria,

tartamudez, disfluidez, ...~ son bastante frecuentes; antes de los tres afios de edad'+%*® pueden ser detectadas hasta

en el 4-7% de la poblacion™, valor que asciende hasta el 10-13% a los siete afios de edad'®”.
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Incidencia de deficiencias del lenguajehabla en menores de 3 aitos y enire 3-7 aftos

Tan solo en el 20% de los casos se demuestra una causa especifica, siendo, curiosamente, la
P
sordera una etiologia poco frecuente; el 80% restante se suele etiquetar de alteraciones del desarrollo sin mas>?,
En el caso concreto de la tartamudez'***, ésta se da con una frecuencia cercana al 1%, mientras

168,260

que la dislexia aparece en la poblacion general con una frecuencia del 3-15%.

s Alteraciones del comportamiento

Es éste un parametro dificil de valorar y poco estudiado™"; la prevalencia de problemas de

condueta entre Jos nifios que han sido seguidos por presentar algin otro tipo de deficiencia oscila entre limites tan

amplios como del 5-40%,
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s Deficiencins visuales

Respecto a las deficiencias visuales, las més frecuentes son: ambliopia, estrabismo, problemas de
refraccion, cataratas y glaucoma®.
Se estima que la prevalencia de deficiencias visuales es del 2-5%o entre los nifios en edad

escolar™™,
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Uno de los cuadros més frecuentes es el estrabismo, que llega a afectar en algiin momento de la

vida al 3-7% de la poblacion infantil****,

¢ Estimaciones

Todas las cifras dadas acerca de la frecuencia de déficits psiconeurosensoriales resultan, en cierta
medida, poco fiables, o al menos no lo son al cien por cien, debido a los motivos anteriormente expuestos, y a la

variacion existente en la incidencia de secuelas en los diversos grupos poblacionales

En términos absolutos se calcula la prevalencia de discapacitados, en sus diferentes grados, a partir de la
extrapolacion a la poblacion general, segin lo publicado en EEUU por el "National Institntes of Health Report on
Causes of Mented Retardation and Cerebral Palsy”, unos 780,000 nifios en edad escolar presentan algin grado de
retraso intelectual, 750.000 personas suften PCI, 2.000.000 de habitantes padecen epilepsia y 42.000.000 tienen

‘algin tipo de déficit psiconeurosensorial''.
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En Espafia se estima, segiin datos aportados por la Organizacion Nacional de Ciegos de Espafia
(ONCE), que hay -al menos- 1,500.000 deficientes, en diversos grados, Es decir, al menos, un 3,5% de nuestra
poblacién presenta algin tipo de deficiencia, y es de suponer que en este calculo no entran los casos mas leves,
como son las alteraciones del comportamiento y otras deflciencias menores, que, como ya hemos indicado
anteriormente son escasamente detectadas, aunque tienen una repercusion muy importante en el desarrollo personal

y social de quienes las padecen.

H Deficientes
O No deficientes

Prevalencia de deflciencias en Espeita

Sélo para Ia PCI, y aplicando los indices minimos establecidos en otros paises, CASTELLS'®
estima que en Espaifia podria haber unas 150,000 personas que presentarian dicha patologia.

Vemos por tanto que nos encontramos ante un grupo de pacientes realmente importante, tanto a
nivel nacional, como en el conjunto internacional.

Por dltimo, y para finalizar este apartado, nos vamos a permitir una licencia metodologica a fin

de ilustrar con datos “concretos” el alcance que las deficiencias tienen en la realidad, para ello, nos basamos en las
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cifras de frecuencia anteriormente expuestas, y efectuamos una serie de estimaciones a dos escalas extremas:

frecuencia amal de deficiencias a nivel nundial y lo mismo para la Comumidad Autonona de Madrid.

¢ Estimacion de deficiencias en el mundo

Se calcula que cada aiio nacen en ¢l mundo unos 127 millones de nifios, de los que mueren
aproximadamente 11 millones antes del primer afio de vida -mortalidad infantil-; el 90% de estos fallecimientos tiene
como causa procesos infecciosos y/o malnutricion; basindonos en las cifras de incidencia anteriormente expuestas,
podemos considerar el elevado nimero de nifios que aanalmente desarrollard secuelas en formas diversas:

neurologicas, psiquicas y/o sensoriales'®2*,

TIPO ' CANTIDAD
Deficientes (en general) 12-19 millones
Deficientes mayores 0,5-3,7 millones
Deficientes menores 11,5-15,5 millones
PCl 180-360 il
Retraso intclectual 1,2-3,6 milfones
Retraso intelectual moderado/profindo 180-340 mil
Epilepsia +80-720 mit
Ciegos 36-72 mil
Sordos 96-240 mil

Estimecicn anucd de deficiencias o eseala mmdial
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¢ Estimacién de deficiencins para Madrid

Basandonos en los datos demogréficos de nuestra Comunidad auténoma® en 1993, afio en
que se registraron 48,500 nifios que superaron el afio de vida -la mortalidad infantil result6 baja: 6,18%.- y de
nuevo segln los valores de frecuencia de deficiencias que hemos aportado, podemos estimar el niimero de

casos de deficientes para ese afio:

TIPO CANTIDAD
Delicientes (en general) 4850-7760
Delicientes muyores 194-1303
Deflicientes menores 4656-6256
PCI 72-145
Retraso intelectual 485-1455
Retraso intelectual moderado/profundo 72-218
Epilepsia 194-251
Cicgos 14-29
Sordos 3997

Esiimacion cantal cle deficiencios en Madrid (1993)

M Deficientes B Def.mayores O Def.menores

casos

Estimacion annal de defleientes en Moulrid (1993)
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apPcl
Ret.mental
B RM{mod/prf)
0 Epilépticos
M Clegos

B Sordos

Estimacion emal de casos de deficiencias mayores en Madrid (1993)

De eslas cifras meramente orientativas, ya que como tal hay que tomarlas, se deduce la
ingente cantidad de deficiencias psiconeurosensoriales que afecta a las comunidades, ya sea a escala local o
mundial.

Es por tanto un grupo de patologias que reviste gran importancia por miltiples motivos:
gran nimero de afectados, grave impacto social y econdmico, importante repercusion familiar y personal, ...
que por tanto, merece toda la atencion y estudio encaminado a su disminucion, prevencion, tratamiento y

apoyo social.
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Cabe destacar la llamativa disparidad de datos obtenidos en los diversos trabajos analizados
-incluido el nuestro, que presentamos mds adelante en el apartado de “Analisis prospectivo”- que lleva a una
notoria y grave inexactitud a la hora de valorar la frecuencia real de deficiencias. Una vez mds, en la base de
este problema se encuentra la ya citada falta de uniformidad de criterios, conceptos, métodos y analisis, entre

los diversos grupos de trabajo.
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El seguimiento de los nifios de riesgo

®  Generalidades
®  Diseilo del estudio de seguimiento
O Objetive
¢ Poblacién
{0 Muestra
=» Tamafio
=> Origen (traslados)
= Taclores de confusion
—» Homogeneidad
*  Peso
¥ Edad gestacional
# Nivel socioccondmico
*  Exclusiones
Grupo control
Duracién del seguimiento y edad al dingndstico
Medicidn de la influencin ambiental
Tosts
Edad para los controles (prucbas programadas)

e el e e e We

Cosles ¢ inversion

Nuestro plan de seguimicnio

Andlisis de los datos del estudio de segnimiento
Publieacion del esludie

Resumen

Esquema de este aparicdo

Parte importante de esta revision consistié en analizar de que manera son controlados, en el
tiempo, los nifios con alto riesgo de desarrollar secuelas psicuicas, neurologicas y/o
sensoriales. Para ello se elaboran unos planes que, en general, son conocidos como: estudios de seguimiento (ES) o

estudios prospectivos, de los que trataremos en este apartado,
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® Generalidadcs

El control en el tiempo de los nifios expuestos a factores de riesgo perinatal es la base de los
ES™, Bstos surgieron, findamentalmente, de la sospecha/certeza de la existencia de algtin tipo de relacidn causal
entre el bajo pese al nacimiento y las deficiencias severas; PCI, retraso intelectual, sordera neurasensorial y ceguera;

y/o moderadas® #2¢2¥: problemas de aprendizaje, de conducta, anomalias menores del neurodesarrollo,

dificultades escolares, ... 1o cual ha llevado a la realizacion de gran nimero de ES en esta poblacion®3047,

Ultimamente, gran parte de estos estudios han utilizado poblaciones de nifios de MBEN que
fueron tratados en Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales -UCINs-, pudiéndose considerar ademas, dentro
de la moderna neonatologfa, dentro de la categoria general de "evaluaciones del cuidado médico basadlas en ¢f
resultado final del paciente™ 2172,

Los seguimientos tienen diversas firafidacles, tres de ellas fundamentales: la deteccidn precoz de
deficiencias, la instauracidn de tratamiento lo mds pronto posible, y la toma de medidas preventivas®; otras, no por
secundarias son poco importantes: valoracidn de la eficacia de la intervencidn temprana, realizacion de estudios
epidemiologicos, comprobacion de teorias etiopatogénicas, estudio de la historia natural de la enfermedad, emision

de prondsticos, informacion y orientacion a las familias, toma de medidas preventivas y evaluacion de las mismas, ...

Diagnéstico precoz

Intervencitn temprana

Toma de medidas preventivas
Vnloracion de ln eficncia del {ratamiento
Estudios epidemiolégicos

Teorins ctiopalogénicas

Historia natural de ta enfermednd
Mejorn en los pronosticos

s & & & & & & & 2

Informacidn y orientacién familiar

Finalidad de los estudios de segubmiento
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En los recién nacidos sometidos a control riguroso, resulta posible la deteccion temprana de
signos patologicos, iniclando la intervencion ya desde los primeros momentos de aparicion del cuadro clinico. Al

proseguir con el control periédico del nifio, se favorece la evaluacion de la eficacia del tratamiento establecido,

Cabe destacar, que algunos autores™ consideran, que la intervencion temprana llevada a cabo
sobre nifios de tiesgo, no ha demostrado evitar fa aparicién de secuelas -cuando éstas son importantes-, aunque sf se
reconoce que, probablemente, consiga minimizarlas. En el caso de las deficiencias menores, si se cree que Ia

intervencion temprana sea capaz de prevenirlas, en especial las cognitivas.

Este tipo de estrategia consigue, ademds, ayudar a que los padres aprendan a aceptar y tratar a su

hijo. Desde luego, no existe una estandarizacion de actuacion, ya que cada caso es diferente’.

Por tanto, parece claro que la inclusion del neonato de alto riesgo dentro de un ES reporta
ventajas tanto para el paciente, en cuanto que se beneficia de una estrecha vigilancia, como para el sistema médico
establecido, que tiene la posibilidad de valorar su modo de actuacion, con lo cual es posible averiguar si los cambios
que se han producido en el cuidado perinatal, los cuales han mejorado indudablemente la supervivencia de estos

nifios, han alterado la incidencia de deficiencias.

Asi, los ES son necesarios para poder monitorizar los avances que se producen en fa practica

obstétrica y perinatoldgica, y evaluar a su vez aquellos componentes concretos que en la misma van cambiando®®,

Por otra parte, los ES permiten la realizacion de trabajos encaminados a la blsqueda de
relaciones causa-efecto entre ciertos acontecimientos perinatales y la posterior aparicion de secuelas en el nifio;
gracias a ello, por ejemplo, se puede hacer una estimacion sobre el momento en que actia la noxa que

presumiblemente de lugar al cuadro de deficiencia”'®’,

Los ES también consiguen una aproximacion cuantitativa al nimero de individuos que pueden
verse afectados,

Los resultados de los ES, cuando incrementan el nivel de conocimientos acerca de deficiencias,
llevan a la toma de medidas preventivas tendentes a minimizar la incidencia y/o gravedad de aquellas’. No obstante,
existe todavia un nimero de factores de riesgo que son imprevisibles -aparicion inesperada de un desprendimiento
placentario, la alteracion en el genoma del feto, ...~ sobre fos que parece clara la casi total, al menos hoy por hoy,

"imposibilidad de prevencion.
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Sin embargo, los factores de riesgo, en general, serian potencialmente evitables en un porcentaje
elevado™; al analizar las historias obstétricas de un grupo de pacientes con PCI se identificaron factores evitables en

el 84% de los casos, lo cual debe hacernos reflexionar sobre la posibilidad de prevencién de estos cuadros®™. No

212,274-276

obstante, ofros autores creen que esta tasa es inferior, variando entre el 32-65% de factores evitables.
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Proparcidn de faciores de riesgo evitables segiin diversos autores

Ante estas cifras, podemos deducir que af menos un rercio de las deficiencias, sobre fodo
mayores, presentarta fuctores de riesgo evitables, aunque hay que aclarar una vez mas, que poco se sabe con
certeza acerca de las causas pre y perinatales de [a mayoria de ellas'". Probablemente se conocerdn més detalles
segtin se vaya avanzando en el conocimiento del desarrollo del cerebro normal, la diferenciacion celular, migracién,
proliferacion, formacién de sinapsis, ...

Tras valorar los resultados de los ES se pueds, en ocasiones, flegar a conclusiones vélidas acerca
del prondstico que ciertos eventos perinatales pudieran poseer. Ya en 1969 AMIEL-TISON?' sefiald la importancia

de los ES, realizados sobre nifios con factores de riesgo perinatales, para lograr un mayor acercamiento al
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prondstico de los recién nacidos con dafio cerebral; lo cual resulta de utilidad a la hora de plantearse el enfoque del
paciente y de informar lo méis objetivamente posible a su familia, evitando crear falsas expectativas y ayudando a

despejar temores.

» Disefio de un estudio de seguimiento

El primer punto a tener en cuenta en un ES es su dfiseilo; es aqui donde se deben decidir cosas
tan importantes como [a poblacion de la que se ha de extraer la muestra, grupo a estudiar, resultados a medir,
creacién de un grupo control, pruebas que se han de aplicar, tiempo de duracion del seguimiento, ...; extremos

todos ellos de importancia absoluta®’’,

¢ QObijetive y poblacidn

Existen diversos esquemas de seguimiento, y aunque la filosofia de todos ellos suele ser similar,

el método dle trabajo utilizado varia considerablemente, llevando a resultados y costes variados'":

- Pueden ser planteados a gran escala entre la poblacién general, no limitandose sélo a los
individuos considerados de riesgo.
Hay quien opina que estos trabajos, dado su enfoque, y debido al relativamente bajo porcentaje

de riesgo entre la poblacidn, son de poco rendimiento y resultan muy costosos™ ™,

- Otra forma de plantear un ES consiste en seleccionar, unicamente, a aquellos nifios que son

portadores de un factor de riesgo concreto, como hizo, por gjemplo, €l POPS en Holanda®”, o el VICSG en

Australia®™.

El problema que presenta esta sistemitica reside en cue se prescinde de la importancia que

‘pudieran tener otros factores concurrentes con el considerado como principal, ya que para estimar el riesgo de
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desarrollar alteraciones posteriores no podemos basarnos en un solo factor, ni finicamente en los antecedentes o en
la evaluacion neuroldgica, sino que se deben tener en cuenta todos ellos, junto con la evolucion del individuo™.
La existencia de una idiosincrasia para el desarrollo de lesiones neuroldgicas matiza el caricter

prospectivo, ya que hay nifios, que en condiciones similares, se comportan de manera diferente.

- Por ultimo, otra forma de plantear un ES consiste en seleccionar podlaciones de riesgo, con
toda la variedad de factores y resultados finales que estos grupos conllevan, La dificultad aparece al no estar alin
bien establecido el criterio para considerar a uwna poblacion como de riesgo; por ello este concepto deberd ser

concretado, para asi poder unificar los diferentes trabajos y sus resultados’,

*  Agranescala
®  Por factoses de riesgo

*  Por poblaciones de riesgo

Afdtodos de eleccion de la poblacion a seguir

Por tanto, todo ES debe especificar, previamente a la recogida de datos, la poblacion de la cual

se extrae la muestra, lo cual viene condicionado, fundamentalmente, por la finaliciad del irabajo; es decir, antes que

nada, es imprescindible concretar qué es lo que se va a valorar respecto al grupo estudiado®,

*  Objetivo
¢ Toblacidn

Factores primovdiales en vin ES
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Por ejemplo, en el caso de que el objefivo del estudio sea averiguar la prevalencia de una
patologia concreta, la poblacién deberia ser definida desde un punto de vista geogrdfico, lo cual da la posibilidad de
evaluar el cuidado al que se somete a esa poblacion y compararlo con otras, teniendo en cuenta sus posibles
diferencias®”’.

A la hora de fijar objetivos, no suele existir coincidencia entre tos diversos ES de nifios con
riesgo de desarrollar deficiencias psiconeurosensoriales, variando aquellos de unos autores a otros, es decir, existe

cierta dispersién en cuanto a lo que se mide y valora®™,

¢ Muestra

La seleccion de la muesira, dentro de una poblacion ya preestablecida, es sumamente importante

y también difiere ampliamente de unos ES 4 otros.
— Tamaiio de la muestra

Es claro que cuanto mayor y mas variada sea la muestra, més representativa sera de la poblacion
de 1a que se ha extraido. Su tamafio debe ser [o suficientemente grande como para que del estudio se puedan sacar
conclusiones vélidas, es decir: permitira la identificacion de un nimero suficiente de casos. Un tamaiio insuficiente
podria llevar a conclusiones erroneas’®,

Este factor también influye a Ja hora de realizar estudios comparativos, ya que a menor tamaiio
de las muestras mayor posibilidad de que las diferencias entre ambas no sean detectadas, aumenta pués, el mimero
de resultados falsos negativos'”.

Resulta dificil dar una directriz concreta, ya que cada estudio posee objetivos y perspectivas
diferentes, por tanto, y como existen situaciones que deben ser conocidas de antemano, en caso de duda siempre
debe consultarse a un especialista en estadistica.

Es importante recordar que el tamafio de la muestra afecta directamente a la potencia -"power"

“de los anglosajones- del test estadistico que se va & emplear en el andlisis de los resultados’. La potencia de un test
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se define como "la probabilidad de que, en un estudio dado, las diferencias de cierto peso especifico sean
detectadas, si estcin preserites”,
Existen otros determinantes, aparte del tamafio de la muestra, que afectan a la potencia del test y

que por tanto deben ser tenidos en cuenta®';

- El disefio general que se realice para llevar a cabo el trabajo de investigacion.

- El tipo de test estadistico que se decida emplear para la valoracion de los datos obtenidos.
- El nivel de significacion estadistica que se haya establecido.

- El grado de diferencia que exista entre los grupos que son objeto de comparacion.

- La prevalencia de la condicidn que es sometida a estudio.

Vemos como una de las dificultades iniciales, que aparecen a la hora de llevar a cabo un ES, es
definir y recopilar una muestra lo suficientemente amplia como para resultar significativa desde el punto de vista
estadistico.

Generalmente, obtener un niimero suficiente de elementos supone una ardua tarea, y mis todavia
si lo que se estudia son cuadros poco frecuentes ~refinopatia del pretérmino, ...~ o poblaciones limitadas -recién
nacidos de menos de 1.000 grs, ... En estos casos, para conseguir un nimero adecuado de individuos, es
recontendable, cuando sea posible, establecer una colaboracidn mufticéiirica.

Prueba de la dificultad que presenta este modo de trabajo es que, aproximadamente, el 75% de

los ES se limitan a utilizar muestras compuestas por casos provenientes de un solo Centro?6>#70277.282
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= Origen de 1a mugstra (trasiados)

Debe tenerse en cuenta, al valorar los resultados obtenidos de los trabajos “monocéntricos”, la
posibilidad de aparicion de un "sesgo centripeto”, debido a que algunos Centros reciben mias casos de ciertas
caracteristicas ¢ especial problematica, como pasa con aquellos recién nacidos o gestantes que por su grado de
riesgo o patologia son trasladados a Servicios especializados: ello puede influir en los resultados finales del estudio,
haciendo llegar a conclusiones falsas'”.

Para evitar ésto, y asi lo hacemos en nuestro trabajo, la primera medida consiste en cue los datos
de los nacidos en el propio hospital, sean separadas de aquellos que fueron trasiadados desde oiro Centro. Este
modo de actuacién viene refrendado por la suposicion de que ambos grupos tienen caracteristicas diferentes, como
por ejemplo: la gravedad®?®*®.

Con frecuencia, el nifio grave es trasladado a otro Centro, generalmente en mal estado por
encontrarse en un medio sin los recursos asistenciales necesarios para su cuidado. A esto podriamos sumar los
problemas que del transporte en si, seguin las condiciones en que éste se realice, se pudieran derivar®.

Muchos de los ES no especifican si hubo transpotte o si los nifios nacieron en ¢l propio hospital’”’, lo que
supone un grave error, ya que como hemos sefialado, la proporcién de nifios trasladados puede hacer variar €l
resultado del estudio'”; es por ésto por lo que muchos trabajos efectuados en Centros terciatios son dificites de

interpretar, dado que en ellos existe un gran nlimero, tanto de nifios como de madlres, derivados™ 158

. En algiin caso
hasta el 29,5% de los componentes del grupo objeto del seguimiento no habian nacido en el propic Centro,
proporcion similar a la nuestra que fue, inicialmente, del 26%.

Tdealmente, aunque practicamente nadie lo hace, deberfa ser especificado también, no solo el
niimero y porcentaje de recién nacidos trastadados, sino también las horas de vida a la llegada al Centro receptor, fo
cual tiene importancia en cuanto a Ja valoracion del nifio al ingreso, y para conocer el tiempo transcurrido sin
tratamiento definitivo'™,

Se estima que los traslados se realizan, en algo més de la tercera parte de [os casos, antes de las
12 horas de vida, una cuarta parte entre las 12 y las 24 horas, y un tercio més alls de las 24 haras'*®.

En general, cuanto mas precozmente se remita al neonato a un Centro adecuado, mayores serdn

285

‘Ias probabilidades de supervivencia sin secuelas. De hecho, un estudio Austrafiano™ demostré que neonatos de

187
Tesis Doctoral



Riesgo de deficiencias

riesgo nacidos en un Centro no terciario, cuando eran transportados de forma temprana y en buenas condiciones,

presentaban una importante reduccion de deficiencias: pasaron de un 72% en 1980, aun 22% en 1987,

Por lo expuesto se ve claramente que realizar estudios de cierta amplitud es dificil y caro -deben
ser promovidos a nivel regional o nacional, su organizacion presenta considerables problemas, ..., e incluso al final,
en ocasiones, los Jogros no compensan la inversion tanto humana, como econdmica que conllevan”. Aun asi, quiza
resuite de mas valor llevar a cabo un niimero pequeiio de estudios amplios, que la realizacidn de un gran namero de
trabajos poco extensos en hospitales aislados, a partir de los cuales es dificil, cuando no imposible, la

generalizacion®’

Ahora bien, nosotros pensamos que ante la imposibilidad, o falta de iniciativa e interés, de

realizar grandes estudios, siempre serd mejor hacer, al menos, algunos “pequefios” como el nuestro,

= Factores de conlusion

Se comprucba que fa mayoria de los IS wiilizen imuestras provenienfes de poblaciones
hospitalarias seleccionadas por caracteristicas concrefas -por su peso, por haber sido ventilados, por haber

convulsionado, ...; ello, pese a simplificar la ejecucién del estudio, lleva parejo una serie de errores.

El primero de ellos se refiere a la tendencia existente a adjudicar ¢l resultado final del nifio a fa
variable que se estudia, creando una relacién causal entre las dos. Para una mejor comprension de este aspecto,
debemos remitimos al concepto de "factores de confusion” -“confounding factors” de los anglosajones- témmino
que corresponde a variables demogréficas, sociales o biomédicas -nivel socio-econdmico, edad gestacional, sexo,
peso, ...~ que pueden explicar, por si mismas, los diferentes resultados obtenidos al comparar el grupo objeto de

estudio con el grupo controi'”.

Estos elementos, deben ser tenidos en cuenta cuando se pretenda estimar el efecto real de otros

factores, como por ejemplo el derivado de los cuidados perinatales.

188 .
Rafael de la Guerra Gallego



El seguimiento de los nifios de riesgo

£l término "confusién” corresponde a la influencia conocida que ciertas variables, no objeto de la
investigacion, ejercen sobre Ia frecuencia de la enfermedad de que se trate, tenfendo lugar cuando dos factores o
procesos, estan asociados o "viajan juntos", y el efecto de uno se confiinde -distorsiona-, con el efecto del otro’,

Los factores de confusion se asocian, independientemente, con el resultado final y con el factor
de riesgo en estudio; por tanto, si no son identificados y controlados, la interpretacion de los datos obtenidos
resultara sesgada. Por ello es requisito indispensable el emparejar los grupos de estudio y control respecto a los
posibles factores de confusidn.

Uno de los ejemnplos més importantes, de factor de confusion, es la edad gestacional, la cual se
asocia, independientemente de otros factores, a alteraciones neurosensoriales y otras complicaciones perinatales,
tales como la enfermedad de la membrana hialina,

Reproducimos €l siguiente esquema que resulta ilustrativo y ayuda a comprender este concepto:

Factor independiente de la
membrana hialing

Edad gestacional

Membrana hialing

Paralisis cérebml nfantil

Tomadlo de Startey-Albormean”
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Hasta ahora nos hemos referido a la muestra en general, nos fijaremos a contituacidn en los

elententos que la componen.

=> Homogencidad de la muestra

Los individuos que vayan a formar parte de la muestra deben ser seleccionados a partir de una
serie de criterios preestablecidos y claramente definidos, procurando que entre ellos exista fiomogeneidad, es decir,
que posean caracteristicas lo mas similares posible. Para lograr esta uniformidad entre elementos es necesario el

empleo de clasificaciones concretas y normalizadas™*®,

*  Homaogeneidad en el pesp

En referencia al peso al nacimiento, se recomienda unificar los rangos en que los nifios se

198277 51 el tamafio de la muestra lo

distribuyen, clasificandolos en subgrupos de incremento de 250 en 250 gramos
permite, tal rango puede llegar a ser de 100 en 100 gramos'’. En todo caso, lo importante, es que se logre una
normalizacion internacional a la cual se ajuste una mayoria de autores.

Pese a estos propositos, se puede comprobar que el 75% de los ES no utilizaron ninguna de las
distribuciones recomendadas; ésto supone un serio problema a la hora de intentar relacionar y comparar los diversos

trabajos entre gj1 7198270277
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*  Homogeneidad en la edad

Otro pardmetro normalizable dentro de la muestra, es la edad gestacional de los recién nacidos,
acerca del cual también es muy importante establecer claramente la distribucidn de grupos, teniendo en cuenta que
resulta necesario realizar la correccion de la edad para fos pretérminos®.

Hay que recordar que na solo es necesario aplicar estas normas, sino también especificarlo en la
publicacion del estudio.

Sabre este tltimo aspecto, la correccién de edad en los pretérminos, debemos matizar que existe
consenso general, aunque no universal, respecto a su aplicacion al menos hasta los 2 afios de vida, y como méximao
hasta los cinco, ya que de lo contrario se producirian errores en la interpretacion de diversas pruebas®™. Por
ejemplo: se ha publicado una elevacién de varios puntos en el cociente intelectual (C1) de una muestra de neonatos
de EBPN, al utilizar la edad corregida, en vez de la edad cronolégica, a los cinco afias™.

Pese a estas recomendaciones normalizadoras, tan solo el 60% de los ES efectda esta correccion;
del 40% restante, una mitad utiliza la edad cronolégica, y la otra mitad no indica siquiera si tal coreccion es

aplicada™.

+ _Homogeneidad en ¢l nivel socio-ccondmico

También deben considerarse, al caracterizar los elementos de la muestra, los diversos niveles
socio-econdmicos posibles, ya que como establece el modelo fransaccional, el ambiente en el que el nifio se
desenvuelve ejerce una influencia, positiva o negativa, segin cada caso, sobre su desarrollo psiquico y/o
neurologico” .

Nosotros estanos absolutamente de acuerdo con este planteamiento, y en consecuencia, en
nuestro estudio, como se vera mas adelante, tenemos en cuenta €ste aspecto,

El ambiente socioecondmico suele estimarse a partir de la profesién del padre®

, ¥ Su ajuste
resulta imprescindible, tanto a la hora de realizar el disefio del trabajo, como en el momento de proceder al analisis y

comparacién de los resultados obtenidos'”.
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Esto encuentra justificacién en el hecho comprobado de que la clase social "baja", suele asociarse
maés a ciertos factores de riesgo: mayor incidencia de embarazos no optimos, problemas perinatales, bajo peso y/o
prematuridad, mayor frecuencia de morbilidad en la infancia, cocientes intelectuales bajos, retrasos mentales leves,
retardo en el inicio del habla, desérdenes de conducta, ...; aungue parece que no guarda relacidn con PCI o retrasos

thOI'eSS 1,61,215,‘287-2@.

Pese a esto, algunos autores'®*

no encuentran que la influencia de la clase social, en el estado
psiconeurosensorial final de los nifios, resulte significativa,

En alguna ocasion se ha sefialado™ que, tal vez, la valoracion de la conducta del nifio a los dos
afios de edad, resulte un factor pronodstico mas poderoso que su nivel socioecondmico; sin embargo, para algunos
investigadores®™’, la importancia de este factor ambiental es tan grande, que han sugerido que en los casos de
retraso intelectual leve y "borderfine”, se tenga en cuenta la posibilidad de que effo sea un fendmeno dependiente de
la clase social a la que pertenecen, y no el resultado de un dafo cerebral producido en el periodo perinatal.

La clase social actuaria por tanto, como factor de confusion,

*  Homaogeneidad en las exclusiones

También hay que especificar qué individios son exchiidos de la muestra'™, Normalmente en los
ES no se incluyen los casos de recién nacidos con malformaciones del SNC, cromosomopatias, enfermedades
familiares o infecciones intrauterinas,

Pese a todo, las muestras suelen componerse de individuos no suficientemente homogéneos; de
hecho, tnicamente ef 14% de los trabajos excluye a los nifios que presentan problemas médicos ajenos al factor
investigado.

Ademés, la necesaria y precisa descripcién de las caracteristicas de la muestra estudiada no
siempre se lleva a cabo, faltando en ocasiones datos importantes, como lo demuestra el que el 30% de los ES no
especifican la edad gestacional, el 54% no hacen distincion entre los recién nacidos de BPN que fueron pequefios o

adecuados para la edad gestacional, ...*"®
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¢ Grupo control

Una vez efectuada la caracterizacion de la muestra objeto de estudio, debe procederse a la
eleccion de un grupe control, el cual también debe ser cuidadosamente definido de acuerdo a las caracteristicas de
la muestra que se vaya a manejar.

Este grupo es imprescindible para que los resultados del ES puedan ser correctamente evaluados,
siempre y cuando se vayan a estimar cifras relativas a cierta circunstancia, no en los casos en que tan solo se
busquen ciffas absolutas'”.

Cabe destacar que la utilizacion de grupos control no resulta una practica habitual en los ES™
en algunas revisiones’™ tnicamente el 31% de los trabajos lo hacian: es decir, la mayoria de los ES recogen valores

absolutos de deficiencias.

¢ Durpcién del seguimiento v edad pl diagnéstico

Otra cuestion importante a la hora de plantear un ES es el establecimiento de su diracidn, para
lo cudl hay que tener muy en cuenta que algunas alteraciones aparecen tardiamente -el 30% de las PCI solo se

¢ retraso en la manifestacion clinica que se debe a la

diagnostican con seguridad después de los dos aiios de eda
falta de mielinizacion axonal y de maduracién neuronal de estructuras como los ganglios basales del recién nacido?’,
y no debe olvidarse la existencia de casos de anormalidades neuroldgicas transitorias; déficits observados tras el
nacimiento, que desaparecen hacia los dos afios de vida®?®,

Por ello, es generalmente aceptado que no es posible obtener una evaluacion suficientemente

vélida y fiable de la funcidn de desarrollo del nifio antes de la edad de dos afiog HIOMITRTRI20S

Se comprueba que, en ocasiones, las alteraciones neuroldgicas son evidentes en los primeros
momentos de la vida, desapareciendo posteriormente, lo cual tendria su explicacion en el hecho de que puevas
estructuras de! sistema nervioso central van emergiendo con e} tiempo y toman el control, provocando una

“variacidn en la presentacion clinica de lesiones. Esto, ya fue observado en el siglo pasado por LITTLE'™ y
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FREUD'® -hecho confirmado posteriormente- cuando seflalaban que, en ocasiones, los signos de PCI desaparecen
con el paso del tiempo'®1722%,
Otro ejemplo, es la comprobacidn de que aunque la evaluacidn temprana de los recién nacidos

5 1y
» , Una nueva valoracion

sobrevivientes a la enfermedad de la membrana hialina demostré retraso del desarrollo
realizada a la edad de cuatro afios, evidencié que no presentaban ningiin tipo de secuels; es decir, existia una
diferencia sustancial entre la primera valoracion, que se realizd a edad muy temprana, y la efectuada con
posterioridad, superados ya los dos afios de edad. La primera parecia indicar un mal prondstico, pero con el paso
del tiempo se pudo comprobar una mejoria generalizada™ ™%,

Por el mismo mecanismo, pero a la inversa, hay déficits no apreciables en un principio, que con
posterioridad se hacen patentes; es de suponer que, en estos casos, la zona o estructura dafiada 1o seria prominente
en momentos tempranos e irfa adquiriendo protagonismo paulatinamente.

Por tanto, como los hallazgos en los primeros afios de vida pueden arrojar resultados falsos

030,226,270 COIo

positivos/negativos, (uizas seria prudente que ¢! desarrollo de los nifios fiera inicialmente catalogado
positivo, sospechose o normal; siempre considerando este dictanmen como provisional, ya que su calificacion final va
a depender de la evolucion posterior,

En general, y en momentos precoces, mediante la estimacion del CD, se considera que el término
normal incluye a los nifios que en un test dado obtienen una puntuacion que se sitie por encima de -1DT;
sospechosos son aquellos que se sithan eatre -1 y -2DT, y anormales los que obtienen puntuaciones por debajo de -

2DT*,

0 Normal: CI por encima de -1DT
{0 Sospechoso: CD entre -IDT y -2DT
¢ Anormal: CD por debajo de -2DT

Clasificacion del estado segin el CD
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Otros autores’* emplean una forma de clasificar diferente a ésta, en la que el nifio se considera
normal cuando su CD se encuentra dentro del rango medio de desarrollo para su edad y no presenta evidencia de
déficit; se cataloga como portador de un déficit leve cuando, tras evaluacién neurolégica y del desarrollo, presenta
variaciones de la normalidad, aunque sin un diagnostico especifico; el nifio presenta un déficit moderaddo cuando se
detecta un retraso -que se considera recuperable con adiestramiento-, alteraciones severas de conducta, patologia
convulsiva -excluidas las convulsiones febriles-, sordera neurosensorial leve a moderada, déficit visual, diplejia
espéstica o hemiplejia; hay déficit severo cuando aparece cuadriplejia espastica, retraso psicomotor severo, sordera

neurgsensorial severa o ceguera.

Normal

Déhcit leve
Déficit moderado
Déficit severo

Otra forma cle clasificacion del estado

Ni que decir tiene, la cautela que hay que guardar a la hora de trasladar uno de estos pronosticos
a los padres del nifio. ESCOBAR'® hace notar como la pregunta de los padres acerca del estado neurolégico
futuro del nifio sigue llenando de ansiedad y confusién al médico, quien no es capaz de dar una respuesta cierta y
concreta a la familia ante esta demanda prefiada de miedo y ansiedad.

La falta de uniformidad existente a la hora de exponer estas valoraciones diagnosticas ailade un
obstaculo mas, a los va presentes, para proceder a la generalizacion de los ES,

Aunque ya hemos sefialado la edad minima de dos afios para realizar un diagnostico fiable, hay
que matizar que ésto se refiere fundamentalmente a las alteraciones psiconeurosensoriales severas, casos mas leves,
como por ejemplo un retraso del desarrollo a la citada edad, no siempre pronostican alteraciones futuras®™.

Se considera®™ que de los nifios que son diagnosticados de retraso motor a la edad de un afio,

sélamente el 27% presentara alghn tipo de secuela motora al ser reevaluados a los 7 afios de edad, aunque cuando
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existan alteraciones severas el diagnostico definitivo se puede emitir con bastante fiabilidad ya a los 12-18 meses de
edad, siendo improbable su atenuacién con el tiempo, al contrario de lo que sucede en los casos de alteraciones
neuroldgicas leves'®*®. Sin embargo, no conviene adelantar excesivamente el momento del diagndstico, aun en los
cuadros graves: asi, se recomienda que el diagndstico definitivo de PCI no se establezea en firme antes de los 9
meses de edad corregida, y que no se emita un dictamen de retraso intelectual antes de los 18 meses, de lo contrario
se produce una sobrevaloracion de estas patologias'®.

La comprobacién de los diagndsticos emiticos tras una evaluacion temprana -hacia los 2 ailos-,
mediante otra tardia -hacia los 8 afios-, miuestra una ligera sobrestimacion del diagnostico de PCI, subestimacién de
la sordera y, sobre todo, de las alteraciones psicolégicasm].

La proporcion de diagnéstico de deficiencias, consideradas en conjunto, segin las edades a las

que se realizan es la siguiente'”*:

Edad Porcentaje
Menor de un aiio 48
1-2 afios 1 25
2-3 nilos 10
3-5 afjos 14
Miayor de cinco afios 3

FEelad of efecher el diagndsiico de defciencias

Como se puede observar, la mayoria de las deficiencias se diagnostican antes de los dos afios de
vida del nifio; aunque bastantes de las deficiencias menores -pobre integracién visomotora, déficits en el drea
espacial, problemas de lectura, alteraciones del lenguaje, dificultades para las mateméticas, problemas de conducta,
hiperactividad, desordenes de la atencion, ...-, no son diagnosticadas hasta los seis afios de edad, o mas tarde

inclus 045,54,61 ,63.65.207,209.
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Por tanto, la tendencia a prolongar en el tiempo los ES hace que estos cuadros “sutiles” se
diagnostiquen con mayor frecuencia; en ocasiones se les ha denominado genéricamente como "nuevas
patologias"”. De hecho, una de las deficiencias con mayor incidencia, es la disfuncion de la coordinacion
visomotora®*?.

1os primeros ES solian prolongarse lo suficiente como para detectar las deficiencias de aparicién
tardia; sin embargo muchas de las investigaciones recientes, no tienen la duracion necesaria como para verificar tales
deficiencias®™ y no esta claro si estas estimaciones "sintéticas” de [a proporcion de minusvalias son seguras o
fiables'”*.

En general, cualquier deficiencia precisa un seguimiento que abarque como minimo hasta la edad
de 18 meses'™; se ha sugerido que uma duracion del ES hasta los tres afios seria suficiente™’, aunque se

recomienda’’’ que se extienda hasta los cuatro afios de edad; algunos autores' ™

opinan que la duracién minima
deberia ser de cinco afios, aunque lo deseable seria prolongar el control prospectivo hasta la edad de siete afios.

El motivo para dilatar el seguimiento hasta los siete afios radica, entre otras cosas, en la falta de
validez y fiabilidad que los tests de neurodesarrollo poseen durante el periodo preescolar. Algunos tests de
inteligencia, como el STANFORD-BINET y el WISC, no se consideran 6ptimos en su aplicacion hasta esa edad.

Estudios como el POPS Halandes?” se prolongaron durante cinco afios, dando como resultado
que la mayoria de los nifios de MBPN y niuy pretérminos que sobrevivieron, no presentaban secuclas graves; pero
tras seguimientos més prolongados, hasta los ocho afios, se demostraron secuelas leves que afectaban al estado
intelectual, psicoeducacional y funcional®,

En algunos andlisis de estudios prospectivos se ha llegade a la conclusion de que aquellos que

tienen mayor duracidn arrojan una mayor incidencia de deficiencias™,

9 Nosotros, as{ 1o demostramos en ¢l analisis prospective (ver andlisis de Ins deficiencias: frecuencia general).
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* 3 afios (Aylward y Pleiffer)
* 4 afos (Kiely y Panetly)
& 5aios (Stanley y Alberman)

Duracion mininta del segaimiento segiin diversos cutores

*  Taiios (Kiely y Pancth)

Dutracion deseable clel seguimiento

El problema fundamental que plantean los estudios prospectivos prolongados es su dificil puesta

en marcha, su mantenimiento y su elevado coste economico™”,

Pese a todo lo expuesto, valorando precoz o tardiamente, aplicando una sistemética u ofia, se
reconoce que al menos el 1,9% de las deficiencias se identifican tardiamente a lo largo de la vida, siendo ésto,

probablemente, achacable a deficiencias en los conceptos y medios obstétrico/pediatricos actuales’.

4] licidn de la influencia ambiental

La evaluacion temprana del estado psiconeurosensorial, asi como presenta las desventajas hasta
ahora citadas, también conlleva importantes puntos positivos, como seria el permitir una intervencién precoz, la cual
se ha mostrado (til, al menos, para lograr un descenso en la aparicion de secuelas psiquicas: CI bajo, alteraciones de

Ia conducta, dificultades para el aprendizaje, pobre rendimiento académico, ...,
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Otro aspecto positivo, el principal para algunos autores®”, serda la cercania cronoldgica al
momento en que actud fa noxa o el factor de riesgo, elimindndose en cierta medida la influencia que el ambienre va

ejerciendo sobre el sujeto con el paso del tiempo,

Como ya hemos referido anteriormente, y somos totalmente partidarios de ello, la influencia del
ambiente sobre la evolucion de los nifios con riesgo de desarrollar algiin tipo de alteracidn psiconeurosensorial, debe
ser siempre valorada. De hecho, éste es uno de los puntos més probleméticos en ia reatizacion e interpretacion de un

trabajo de seguimiento™™.

Son factores de riesgo ambientales, entre otros: el bajo nivel socioeconémico familiar -pobreza,
desempleo, ..., la ausencia de cobertura sanitaria -hecho que se puede dar en otros paises y que afortunadamente
no sucede en el nuestro-, la edad matema excesivamente joven, el retraso o la enfermedad mental de alguno de los
progenitores, la drogadiccion materna y/o paterna, los antecedentes de abuso infantil y/o cuidado negligente, un alto
grado de desestructuracion yo disfuncion familiar -falta de vivienda o habitat adecuado, viclencia familiar, ...~ las

relaciones afectivas inestables, la ausencia de cuidados prenatales, la separacién de los padres, ...

Aparte de que estos factores, en general, afectan al desarrollo cognitivo, emocional y social del
nifio, se considera que el ambiente es capaz de exacerbar -o por el contrario reducir- los efectos adversos
producicdos sobre el desarrollo neuropsiquico del nifio durante el periodo perinatal***%3% Basindose en este
hecho, algunos autores™#**% hay sefialado que el instruir y preparar a las madres de los niflos de alto riesgo,
pudiera prevenir, hasta cierto punto, la aparicion de deficiencias o en su caso amortiguar la intensidad de las
mismas. En esta direccién se mueve en Estados Unidos el "Tnfint Health and Development Program" (THDP),
estudio nacional colaborativo basado en la intervencion 4 nivel del nific de BPN y su familia. Los resultados

arrojados hasta ahora son alentadores™,

Nosotros en neestro Servicio hacemos todo lo posible por detectar aquellos casos cuyo ambiente
pudiera resultar negativo para el desarrollo del nifio, con la finalidad de intervenir, en la medida de lo posible,

asesorando a las familias; para ello contamos con un equipo de psicélogos que son los encargados de este cometido,

No obstante, ya que en el desarrollo de la inteligencia intervienen factores tanto del propio nifio -

biolégicos-, como externos a €l -ambientales-, se sabe poco acerca de las limitaciones que los primeros pueden

‘poner a las medidas rehabilitadoras; partiendo de la base de que la plasticidad de la inteligencia tiene limites®™**"!,
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Por tanto, sobre un necnato no actia siempre un solo tipo de FR; algunos son denominados de
"double jeopardy” o "doble riesgo”, haciendo esto referencia a la coexistencia, en el mismo individuo, de factores
de riesgo biologicos y ambientales® ™ '*, Es evidente que cuanto més tiempo franscurra entre el nacimiento y la
valaracién del nifio, mayor ser4 la influencia que los (ltimos ejerzan sobre su situacién neuropsiquica; por tanto, los
factores médico/biologicos tienen mas peso en los seguimientos a edades tempranas, mientras que las variables

ambientales asumen mayor importancia seg(in el nifio se hace mayor™®*',

Edad Fretor més influyente
Temprana Biolégico
Tardin Ambicntal

Inflvenciade faclores de riesgo en el tiempe (bioldgica vs ambientol}

Baséndonos en estos puntos y teniendo en cuenia que los seguimientos deben prolongarse
durante un periodo lo suficientemente largo como para superar la fase de provisionalidad anteriortente comentada,
es ineludible contar con la variable ambiente. Esto resulta especialmente clerto en aquellos ES que precisan, por su
naturaleza, una duracién prolongada para poder evidenciar ciertos déficits superficiales tipicos; tal seria el caso de
los trabajos que ponen su atencion en la demostracion de la aparicion de una integracién visomotora defectuosa, de
un nivel de lectura deficiente, de la presentacién de problemas respecto a las matematicas, de la necesidad de recibir
educacidn especial, ...

El problema que plantea la influencia de un ambiente no Optimo, es que su actuacidn puede
oscurecer algunos de los efectos debidos al factor ¢ factores perinatales que se supone son causa de fa alteracion; es
ilustrativa la siguiente observacion®™: “fa seital que el factor médico/biologico de origen perincttal, pudiera tener
sobre el estado final del sujeto, puede verse ensombrecida por el "ruldo” emanante del cinbiente".

Si tenemos en cuenta que el 70% de los ES que fueron llevados a cabo sobre recién nacicos de
BPN, tuvieron una duracidn minima de tres aftos, vemos subrayada la necesidad de tener muy en consideracion las

influencias que el ambiente pueda ejercer sobre el estado final de los nifios.
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Pese a su importancia, el factor ambiental no ha recibido toda la atencién que merece, lo que
queda patente al comprobar que tan sdlo el 61% de los estudios refieren algin tipo de medicion ambiental, y
Gnicamente en el 11% de ellos las variables ambientales/psicosociales son incorporadas en algiin procedimiento de

control*”.
A la hora de valorar la intervencion ambiental, sélo se suele utilizar una variable como marcador;

lo mas empleado es el Hollingshead Index o los afios de educacidn materna,

Otro punto a tener en cuenta en los ES es la necesidad de especificar los fests que se pretende
aplicar. Existe una gran variedad de pruebas cuya finalidad es evaluar distintos aspectos del desarrollo del nifio, Asi,

para medir e} desarrollo intelectual, se pueden emplear mas de 25 tests diferentes; para medir el rendimiento escolar

270

unos 15; para la evaluacién de la funcién motora se utilizan habitualmente 10 tipos de pruebas™ ... Ademds existen

métodos de valoracion particulares en las diferentes instituciones, sobre todo en las que se dedican al estudio del

neurodesarrollo,
Los tests se pueden dividir en dos categorias cronoldgicas: los que son adecuados para realizar

evaluaciones a edades tempranas, y aquellos que son apropiados para valoraciones mas tardias. Entre los primeros

el utilizado con més frecuencia, citado en e 44% de los ES, es el "Bayley Scales of Infant Development™, cuya

d198

aplicacion se recomienda entre los 10 y 18 meses de edad™. Le sigue en frecuencia, 27% de los seguimientos, el

test de "Stanford-Binet Intelligence Scale™; siendo varios los tests -"Uszgiris-Hunt Ordinal Scales of

Psychological Development™ y otros- que se emplean en el 29% restante”'®,
) g P y q P

Entre las pruebas para la evaluacion tardia, la que se utiliza mayoritariamente es la "Wechisler Inelligence
Scale for Childven-Revised" (WISC-RY'. Otras como la “McCarthy Scales of Children’ Abilities™” o el

“Peabody Picture Vocabulary Test” se utilizan en menor proporcion'”'®,
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¢ Bayley Scales of Infant Develapent
¢ Stanford-Binet Intellizence Scale

Tipos de fest inds frecirentes para evaluaciones femprenas

¢ Wechsler InteHigence Seale for Children
¢ McCarthy Seales of Children’ Abilities
0 Peabody Picture Vocabulary ‘Test

Tipos de test mds frecienies porva evahiaclones tordfas

También se deben emplear pruebas que midan la capacidad sensorial, gjemplo de las cuales es el

“Berry Development Test of Visual Motor Integration™"®.

¢ Edad paral ntroles -pr QL1 -

Otra cuestion que se debe tener en cuenta a la hora de proceder al disefio de un ES, es la
creacion de un esquema que indique la edad a [a que se prevé realizar los diferentes controles™**7

Los seguimientos abarcan, dependiendo del equipo que lleve a cabo el estudio, diferentes
periodos de citacidwcontrol, que en general se basan en adaptaciones de los trabajos de GESELL™
ILLINGWORTH™ y MECHAM™2,

A pesar de existir recomendaciones, mas o menos fundamentadas, que sefialan el momento de

inicio de las pruebas en el nifio que es sometido a seguimiento, uno de los mayores defectos que se encuentra
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consiste en que los tests de desarrollo son, tnicamente, aplicados a edades excesivamente tempranas, en general

277

dentro de los dos primeros afios de vida®"".

siguientes;

Ejemplo de los diferentes plazos en los cuales se llevan a cabo las revisiones en los ES, serian los

* 1 Durnnte el ingreso ¢ 1° Durante cl ingreso

®  2° Alos 6 meses deedad * 2% Alos 5 meses de edad
¢ 3 Algl2 * ¢ ¢ 3PAls10 ¢ o
4" Alos2d ¢ ¢ ¢ A°Alosl® ¢ ¢
¢ 5 Alos 3 1/2aflos de edad * 3% Alos 3 aftos do edad
® 6" AlosSA M e G°Alogs ¢ o«

® 7" Alos8 womoom e °Alos7 v 04 0¥

Plem de seguiniento de Finer(158%) Pien ele seguimiento de Grogaard (195%)

¢ Costes ¢ inversion

Respecto al coste de los ES, se puede afirmar que éste varia, obviamente, en funcidn de su
planteamiento: a mayor despliegue de medios mayor inversidén econdmica. Claro que también debe tenerse en
cuenta el ahorro posterior esperable que conlleva la aplicacién de las medidas preventivas que del ES sugan, al
disminvir la incidencia de deficientes. Es sabido que el gasto que supone a un pais el mantenimiento y tratamiento de
sus discapacitados es muy importante -diagnostico, rehabilitacion, avudas a las familias, creacion de Centros de
educacién "especial", formacion de personal, .-, y esto sin tener en cuenta el “gasto”, no mensurable, en
suffimiento de los pacientes y sus familias.

Asi, el fin ultimo de los ES seria “ograr la reduccion de la consecuencia nociva en términos

humanos, econdmicos y financieros de mortalidad e invalidez, atribuible al embarazo y/o al naciniento”™",
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La idea es que si se consiguiese eliminar la aparicién de wn porcentaje siguificativo de

discapacidades, en todos sus niveles, ademas del aspecto moral y ético que ello conlleva, se lograria un enorme

potencial de ahorro econdmico y humano. Por tanto, el gasto que los ES conllevan, se veria compensado si a partir

de los mismos se lograse una reduccidn en la incidencia de deficiencias, basada fuindamentalmente en la prevencion,

Estudio de |

Medidas

seguimiento

Ahorro econdmico en ayudas
familinres y tratamientos

“Ahorre™ de sufrimiento
imdividual y familiar

Y

prevenlivas

Disminucidn de

deficiencing

Esquema de vesultados de los FS
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® Nuestro plan de segnimiento

En nuestro Servicio desde hace afios se viene utilizando el siguiente esquema de control:

1* Durante &l ingreso

2" A los 3 meses de edad
P Alose © = *
4" Alose <= "
Alost2 ¢ ¢
6*Alos 18 = ¢
T*Alos 24 %
8" A los 3 ailos de edad
9" Alosd “ %
0*Akoss «© ¢« ¢
11"Ales6 * ¢
12 Ados? v % ©

Pl de seguimiento en nestro Servicio

Dentro de cada una de las doce revisiones, las pruebas que se realizan también se hayan
programadas -aunque sdlo a titulo orientativo- ya que en caso de detectarse alguna deficiencia, el tipo de aquellas se
individualiza,

En todos y cada uno de los controles se lleva a cabo una exploracion general y/o neuroldgica.
Una ecografia cerebral y unos potenciales evocados auditivos se realizan, al menos, en la segunda revision. Se
realiza estudio oftalmolégico en el tercero y octavo control. La estimacion del cociente de desarrollo (CD) se lleva a
cabo en las revisiones cuarta y sexta. La valoracién del lenguaje es llevada a cabo durante el octavo control, El
cociente intelectual (CI) se calcula al realizar la décima revision. Una evaluacion psicopedagogica es llevada a cabo

en el decimoprimero y/o decimosegundo control,
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Revision Pruchas
1# Exp.Gral. y Neur. {y lo que precise)
ry Exp.Gral. y Neur. /ECO /PEAC
3 Exp.Gral, y Neur, / Oftakm,
4 Exp.Grl. y Neur. /CD
5 Ixp.Gral. y Neur.
6 Exp.Gral. y Neur. /CD
7 Exp.Gral, y Neur,
8 Exp.Gral, y Neur. / Oftalm. / Leng.
» Exp.Gral. y Neur.
o Exp.Gral, y Neur, /CL
112 Exp.Gral. y Neur, / Psicopedag,
12* Exp.Gral. y Neur. / Psicopedag.

Fruebas que reclizemos -infclalmente- en code revision

Dentro de este plan de seguimiento, debemos matizar algunos aspectos que no queremos pasar
por alto; ya hemos expresado anteriormente que somos unos profundos convencidos de la influencia del ambiente
sobre el desarrollo del niflo, y ello cuenta desde los primeros momentos de la vida extrauterina y quizés, aunque
ésto es mas dificil de demostrar, desde mucho antes de nacer; es por ello por lo cual vigitamos celosamente el
entorno del recién nacido ingresado. Tenemos en cuenta el ruido que puede producir la incubadora, la intensidad de
la luz que ilumina la sala, asi mismo, se procura no molestar innecesariamente al neonato ~para ello se intenia reunir
las pruebas a realizar, en momentos concretos, organizarlo con respecto a las tomas, ...- Consideramos muy
importante brindar al recién nacido ingresado un ambiente “humano” que se asemeje en lo posible a aquél que
tendria en su hogar: se le habla, acaricia, ...-el personal médico y de enfermeria del Servicio de Neonatologia es
entrenado en esta mentalidad-. Todo este planteamiento cuenta con el asesoramiento de un equipo de psicdlogos,

que ayudan a cubrir, dentro de lo posible, todos aquellos aspectos ambientales que es posible modificar y/o mejorar.
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En el Servicio de Neonatologia también se favorece el establecimiento del vinculo entre los
padres y el neonato, aspecto éste sumamente importante para la relacion futura entre ellos y por tanto, para el
desarrollo psicoemocional del nifio; para este fin se permite y estimula que los padres pasen a la sala a ver al nifio,

que le alimenten ellos mismos, que le hablen y le toquen, ...

Se considera, con buen criterio, lo negativo de la separacion de los padres y el nifio, sobre todo
en esos importantes momentos iniciales; ademéas sabemos que existe una sensacion fuerte de frustracion por parte
de los progenitores, al no haber conseguido un “producto perfecto” -al menos asi suelen vivirlo en su interior-, lo
cual también acarrea angustia profunda y culpabilidad. Necesitan, lentamente, ir reajustandose a la nueva realidad,

tan diferente de la imaginada a lo largo de los meses de gestacion.

Asl, estamos convencidos de que ef contacto diario con el hijo, ayuda a la aceptacion de la
situacion y permite una més pronta, firme y saludable unién padres-hijo, con los beneficios que eilo conlleva para

ambos.

El Servicio de Neonatologia, también establece un “control” sobre los padres de los nifios
ingresados, a fin de detectar cualquier tipo de disfincion y/o problema que pudiera afectar al desarrollo correcto del

nifio.

Posteriormente, a lo large de los afios que dura el seguimiento -en general son siete afios- se
procura evitar la dependencia del nifio del hospital, es decir, se intenta que se desenvuelva con normalidad en su
medio; esto implica que los sucesivos controles -si es téenicamente posible- sean llevados a cabo por personal del
entorno del nifio -pediatra, psiclogo, ... de su drea sanitaria-. Tan sélo se hace necesario acudir al hospital para la
realizacion de proebas no practicables ambulatoriamente -ECO, fondo de ojo, potenciales evocados, ... - D¢ hecho,
se ha comprobado que se pierden menos casos -0 al menos resulta menos probable que se pierdan- en los

seguimientos extrahospitalarios a largo plazo®>,

Ahora bien, esta actitud no debe afectar a la recogida, por nuestra parte, de la informacion
concerniente al nifio, que de cada control se va obteniendo: desde el Servicio de Neonatologia se tutela y controla el
desarrollo de cada uno de los nifios en seguimiento, de forma que se puede intervenir, en aquellos casos que asi lo
requieran, para ayudar, apoyar y orientar al personal médico y no médico, asi como a !a familia, en cuanto a la

‘forma en que se debe tratar al nifio.
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Por tanto, es absolutamente imprescindible, para un correcto seguimiento de Jos nifios de riesgo,
respetando a la vez su individualidad y su ambiente, contar con un sistema que garantice un flujo de informacion,
hacia y desde el hospital, agil, dinamico, seguro y fiable. Estos requisitos, y otros muchos que més adelante
explicaremos, los cumple el sistema de transporte y soporte de informacion mediante la tarjeta dptica que hemos
utilizado para esta Tesis.

La tarjeta optica surge como una posible y probable solucion al control exhaustivo -conservando
una necesaria “distancia”- de los nifios con riesgo de desarrollar deficiencias psiconeurosensoriales, Permite
también la intervencion, en el mismo soporte, de un equipo multidisciplinar completo, que trabaje coordinadamente
y de forma supervisada constantemente por nuestre Servicio de Neonatologia.

Todo ésto, ademas de garantizar una correcta asistencia a los niffos de riesgo, de permitir la
deteccion precoz de las posibles deficiencias -mayores 0 menores, evidentes o sutiles- y de posibilitar el inicie de
tratamientos tempranos, asegura la recogida de cientos de datos que postericrmente serviran para analizar diversos

aspectos relacionados con el mundo de las deficiencias, sus factores de riesgo, la eficacia de la intervencion, ...

. Alisis d (l nides del limiento

Una vez disefiado correctamente y llevado a cabo el ES, al finalizar éste, se procede al andlisis
de los dafos obtenidos, Este paso debe ser llevado a cabo con prontitud, ya que se pueden obtener datos
importantes que influyan en las medidas y/o conceptos obstéirico/perinatologicos vigentes en el mamento de su
realizacion.

Esto es especialmente cierto en el caso de nifios tratados en UCINs, donde existe una
metodelogia para su adecuada evaluacion: eficacia de los tratamientos, implicaciones econémicas, .. A
Por supuesto, el andlisis dependera del enfoque y objetivos que se haya dado al trabajo, aplicando

en cada caso los estadisticos convenientes.
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¢ Publicacién del estudio

Bl siguiente paso consistird en la pubiicacion del IS y también en esta fase hay que observar una
serie de normas que impidan la pérdida de validez del trabajo. De hecho, ¢l modo en que se informan o publican los
resultados obtenidos en los estudios prospectivos, reviste gran relevancia.

Las revisiones sobre ES realizados en nifios de alto riesgo, demuestran que una de las mayores
barreras a la hora de evaluar ef efecto de los problemas perinatales, es que cada trabajo expresa sus resultados de
manera diferente; por tanto, seria conveniente establecer un formato Unico normalizado, a fin de que los fisturos
planes de seguimiento resultasen comparables entre si. Para ello, algunas normas que deberfan ser tenidas en cuenta

50112771

1.- Informar de los casos perdiclos a lo largo del ES, debiendo especificarse su canvidad y fipo,

con el fin de evitar errores o sesgos en Ja interpretacion de los resultados por causa de una pérdida selectiva’ ™2,

70

Se constata®” que el 93% de las publicaciones menciona las pérdidas de individuos, pero en

muchos casos su porcentaje es tan elevado, que la validez del trabajo es cuestionable; de hecho, en algunos

198218

trabajos este punto resulté el mas comprometido, perdiendo més de la mitad de los sujetos de la muestra,

Debe hacerse lo posible por realizar el seguimiento de todos v cada uno de los individuos

considerados apropiados para entrar a formar parte del estudio®S

, cosa bastante dificil de conseguir; baste como
ejemplo algiin trabajo™ que encontrd un porcentaje de rechazo a participar en el estudio, por parte de los padres,
tan alto como del 21%.

Es este un punto clave, ya que los elementos perdidos, o que se nfegan a participar, pudieran
tener diferencias importantes y significativas con los que permanecen en el mismo' ™, Es un hecho conocido que los
nifios sanos a menudo no vuelven para ser examinados””, lo cual se constata en algunos trabajos'® que refieren que
la mayoria de los nifios que acudian al seguimiento habian estado peor al ingreso, que los perdidos; o que aguellos
diagnosticados de PCI al afio de vida, permanecieron en el estudio en mayor proporcidn que los que fueron

considerados normales a la misma edad™.

% Nosotros encontrames que as{ es respecto a varios factores epidemioldgicos que presentamos en ¢l apanado de estudio prospeetivo (en
“Resumen del esiudio epidemioldgico de las pérdidas™).
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La incidencia de deficiencias encontrada en un ES puede llegar a ser mayor de la real, debidoa la
propia autoseleccion del seguimiento, incrementandose falsamente la proporcion de nifios discapacitados al final del
estudio'®®.

Existen diferentes y variadas motivaciones por las cuales fos sujetos permanecen o abandonan el
ES, como pudiera ser el que los padres de un nifio que presente tactores de riesgo para desarrollar alguna alteracion
psiconeurosensorial, y que por lo demas fuera absolutamente normal, al ser requeridos para colaborar en un estudio
de seguimiento pudieran no ver la necesidad de "perder el tiempo" en visitas al hospital, dado el buen estado de
salud de su hijo,

En cambio, los padres de un nifio que presente problemas de desarrollo, pueden considerar la
participacion en el estudio como una forma de obtener mayor atencidn médica para su hijo'”.

Un tercer supuesto seria el caso de padres de nifios con problemas de desarralle, que pueden
preferir que sus hijos no sean controlados por profesionales; esto representaria un problema especial en nifios que:
sufren abusos por parte de sus progenitores. Hay que destacar aqui, que entre los nifios de fesgo se da mayer
proporcién de malos tratos, con afectacién secundaria del desarrollo psiconeuroldgico®.

Estos casos de sevicias podrian encontrar parte de su motivacion, en la relacion madre-hijo
establecida anormalmente desde los primeros momentos; la separacion inicial se verda en el centro del problema.
Los efectos negativos sobre la relacion madre-hijo, que produce la separacion tras el parto, se presentan
frecuentemente en los recién nacidos de alto riesgo, ya que en ellos, por su estado, se produce con mas frecuencia
esta situacion’ >,

Las separaciones, a nuestro modo de ver, no siempre estin justificadas; cada Servicio debe
poseer una normativa para dar solucion a estos casos. Es deseable, y cominmente aceptado, que la madre se haga
cargo, dentro de lo posible, del cuidado de su pequefio, lo cudl supondria permitir que acuda a darle el pecho o, en
caso de emplearse lactancia artificial, que fuese la propia madre quién se responsabilizara de administrar las tomas.

Esta es una practica comti en nuestro Servicio, que, como tantas otras cosas, va encaminada a
lograr que el lazo afectivo que se ha de crear entre la madre y ¢l nifio curse dentro de la normalidad, evitando asi la

aparicion del establecimiento de nexos patologicos, con la problemética que ello conlleva posteriormente.
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También hay que tener en cuenta, que los nifios institucionalizadlos muchas veces no son

seguidos en los ES, lo que puede producir un sesgo en la posterior interpretacion de los datos™.

Podemos concluir sefialando que, en general, se constata que a mayor duracion del seguimiento,
més frecuente es la pérdida de nifios para el estudio, aunque cabe resaltar que no estd totalmente aclarado qué tipo

de nifios se pierden mas™,

2.~ Debe ser especificado en la publicacion del ES, la distribucion de la muestra por clases
sociales”. En muchas ocasiones no se tiene en cuenta este extremo, lo cual conlleva la imposibilidad de

comparacion con otros estudios, ademas de restarles validez*”".

3.- Es recomendable aporiar dafos antropoméiricos; el peso, la talla, y también interesa -més

bien es imprescindible- indicar la ecld gestarcional, junto con su media, desviacion tipica y rango' ™",

4.~ Hay que indicar la tasa de mortalidad encontrada a lo largo del estudio, a fin de observar las
variaciones en la asociacién entre porcentaje de supervivientes y la morbilidad de los mismos, en diferentes Centros

y en distintos periodos de tiempo'?.

5.~ Especificar qué grupo es catalogado dentro del concepto de refraso infelectnal severo es
importante, ya que se ha llegado a la conclusién de que muchos investigadores se equivocan al clasificar a los nifios
en esta categorfa; por tanto no se obtienen datos exactos acerca de cdmo los eventos perinatales influyen en este
grupo de nifios'”.

6.~ Conviene anotar, sistematicamente, el cocienfe inteleciial (C1) medio v su desviacian tipica.

También seria util crear rangos de CI a los que poder referir los porcentajes' ™",

7.- La edad a la que se aplican los diferentes fesfs, su tipo, su media, DT y rango, deben ser

claramente especificados' ™",

8.- Hay que indicar si se han obviado los casos de deficiencia severa -PCI definitiva, ceguera o
sordera neurosensorial-, concretando el porcentaje de nifios en esa situacion, ya que esta medida tan solo se cumple

en el 25% de los ES*™,

9.- Debe sefialarse perfectamente, cudl es el déficit principal y cuales los asociados, ya que

‘existe la posibilidad, de hecho asi sucede en muchos casos, de que un nifto presente mas de una deficiencia.
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En algin estudio'”®, de los niftos seguidos, el 6,7% tenian mas de un déficit, siendo la
combinacion mas comin: PCIy Retraso intelectual. Al menos el 34,8% de PCI tenfan también retraso intelectual y

el 73,3% de los retrasados mentales tenfan multiples déficits.

10.- Una vez concluido el plazo del estudio, el analisis de los datos obtenidos y su publicacién,
deben realizarse con celeridad; sobre todo en el caso de que los resultados pudieran tener algin efecto sobre el

método seguido en el Servicio en el que se lleva a cabo el trabajo.

s Resumen

De lo expuesto en este apartado queda patente como los ES presentan, en general, falta de

uniformidad en cuanto a su disefio, andlisis, comunicacion de resultados, ... 22" 30,

Cuando se revisa un gran nimero de ES a nivel mundial, se concluye que hay una falta absoluta
de normalizacion de dichos trabajos, lo cual, entre otras cosas, lleva a la imposibilidad, cuando menos pareial, de

comparacién de resultados de los diferentes trabajos entre si, restando rendimiento y minimizando su explotacién.

Suelen existir problemas y conclusiones erroneas cuando se intenta comparar resultados de
estudios llevados a cabo en diferentes lugares y/o en distintas épocas: asi, las diferencias en el estado final de los
nifios quizé se adjudiquen a las diversas modalidades de cuidados, pero pudiera ser que aquellas Ginicamente reflejen
las variaciones entre las poblaciones estudiadas -en el tiempo o en distintos Centros- y/o la falta de uniformidad en

la manera en que las mismas alteraciones fueron definidas®®.

Esta dificultad en la realizacion de comparaciones entre ES tiene un ejemplo ilustrativo en un
trabajo llevado a cabo en 1982, en Inglaterra, por ALBERMAN®": en este estudio se confrontaron los resultados
del seguimiento de dos poblaciones de nifios de BPN que correspondian a los periodos 1951-53 y 1970-73. Se
observé que la mortalidad dentro de este grupa de poblacion descendi® en un 30% disminuyendo la incidencia de
PCI del 6,5% en la década de los '50 al 4,5% en la de los '70, y que en ese mismo periodo habian aumentado los

casos de PCI con retraso intelectual severo y otras formas de PCI distintas de la diplejia espastica,
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Sin embargo, estas conclusiones no pueden ser consideradas en absoluto, careciendo en parte de
validez, y deben ser acogidas con reserva™’, ya que existen algunos inconvenientes que cuestionan la comparacion:
las dos series provienen de diferentes partes del Reino Unido, existen diferencias en el procedimiento de ambos
seguimientos, las distribuciones de edad, paridad y clase social de las madres son diferentes™, ... Todo ello, impide
comparar con rigor los diversos trabajos,

§#4331 examinar las variables que se

Es necesario, por tanto, al efectuar la comparacion entre E
han de cotejar, teniendo en cuenta la posibilidad de que existan diferencias de tipo demografico y/o biomédico que
pudieran afectar la prevalencia de las diversas discapacidades'”.

Aquellos estudios que han tenido en cuenta este punto pueden ser considerados fiables™,

A fin de evitar los defectos y problemas que hemos descrito, los ES tienen que guiarse
mayoritariamente a partic de escuemas y normas consensuadas: uniformidad y acuerdo en cuanto al lenguaje,
enfoque de trabajos, explotacion de datos, ...

Ejemplo de este intento de uniformidad lo encontramos en un trabajo™* llevado a cabo entre
diferentes Centros de Nueva York, para lo que se catalogaron los Servicios participantes segin el esquema dado

por la American Academy of Pediatrics and American College of Obstetricians and Gynecologists™:

Nivel-1.- Servicio pare partos no complicados y neonntos nonmales.
Nivel-2.- Servieio parn nival-1, mds embarazos seleccionados de allo riesgo y cicrias patologins del neonato.

Nivel-3.- Servieio para todo tipo de cuidados perinatales, incluyendo cuidndos intensivos obstétricos y neonntales.

Llamamos {a atencién sobre los intentos que, en diversos campos y lugares, se vienen realizando
en la actualidad para lograr esta unificacioén de criterios; concretamente en Madrid se convocan, desde hace unos
afios, una serie de Reuniones Interdisciplinares sobre los neonatos con riesgo de presentar alteraciones
psiconeurosensoriales, con la finalidad de establecer un conjinio minino de datos que unifique pautas en el ambito

nacional.
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Riesgo de deficiencias

En conclusion, tras la revision de diversos ES en poblaciones de recién nacidos de alto riesgo, se

6270
puede afirmar que**";

\ Las investigaciones perinatales deben mejorarse,
\ Debe incluirse un niimero de casos lo més extenso posible, por lo menos suficiente, para extraer
conclusiones estadisticamente fiables.
\ No se puede tratar a los recién nacidos de bajo peso como un grupo hotnogéneo.
\ Es imprescindible utilizar grupos control.
\ Se debe tener en cuenta el nivel socioecondmico familiar,
\ Conviene que el seguimiento se prolongue durante un periedo minimo de tres afios.
\ Deben considerarse las complicaciones perinatales,
\ Conviene evaluar por separado ¢l estado neurologico final, el cognitivo y el motor, asf como las
deficiencias funcionales.
\ Es necesario lograr un consenso sobre;
- eleccion de los tests a aplicar,
- establecimiento de los criterios de inclusion en las diferentes categorias de
resultados provisionales: normal, sospechoso o anormal.
- definicidn de las diversas anormalidades.
- edad para la primera evaluacién,
- andlisis de datos y su presentacion,
\ Se debe distinguir entre significacion chinica y significacion estadistica.

\ Hay que disefiar estudios en poblaciones geograficamente definidas, mejor que en Centros aislados.
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El seguimiento de los nifios de riesgo

Si se lograse uniformidad en los trabajos, los resultados podrian ser recogidos en una base de datos y
realizar con ellos un mefaandlisis™. Recientemente WANG™® ha sugerido que el metaanalisis supone una
excelente alternativa al gran ensayo multicéntrico, es decir; el anélisis conjunto y detallado de muchos estudios

pequefios puede obtener el mismo rendimiento que un tnico y extenso trabajo.
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Material y métodos

®  Anpilisis epidemiolégico

{0  Casos y perioda de estudio

¢ Partmetros evalundos en el grupo control

0 Pardmetros evaluados en el grupe de estudio
*  Andlisis prospectivo

€ Casos y periodo de estudio

Q  Pardmetros evaluados
¢ Método de estudio estadistico empleado

Esquenmict de este apartedo

A la hora de realizar el andlisis de nuestros datos -todos ellos provenientes de la base del
servicio de Neonatologia del Hospital Universitario San Carlos de Madrid- existen dos
fases bien diferenciadas: en primer lugar llevamos a cabo un estudio epidemiologico, que se sigue de un segundo
analisis, esta vez, prospectivo. Cacla uno de ellos abarca un periodo concreto de tiempo, posee un nimero propio de

casos y tiene unos objetivos especificos.

¢ Auilisi idemioléet

¢ Casos y perinde de estudio

El periodo de tiempo que abarca este estudio va de Enero de 1990 -fecha de inicio de esta Tesis-
a Enero de 1995, El haber decidido utilizar s6lo los casos nacidos desde esa fecha -Enero del 90- se explica por la

‘mejora en la calidad de la informaci6n, referente a datos epidemiologicos, recogida desde entonces.

221
Tesis Docioral



Andlisis de los factores de riesgo y de las deficiencias

Intervinieron en su casuistica un total -sin tener en cuenta los casos fallecidos antes de abandonar
el hospital (n=61)- de 5.740 recién nacidos, de los cuales 1.037 formaron parte del grupo de riesgo v los restantes
4.7703 pertenecian al grupo control.

El grupo de riesgo, como su nombre indica, estaba formado por aquellos recién nacidos que
presentaban en su historia obstétrica y/o neonatal algin factor de riesgo para desarrollar deficiencias neurologicas,
sensoriales y/o psiquicas.

Al grupo control pertenecian los neonatos qtie no presentaban factor de riesgo algune.

Los fallecidos fueron excluidos -como hipdtesis de trabajo- por considerartos un grupo especifico
con caracteristicas particulares, en la suposicion -basada en la bibliografia- de unos antecedentes yfo gravedad inicial
mucho mayor de éstos, respecto a aquellos recién nacidos patologicos que sobrevivieron. Creemos que de no haber
tomado esta medida al disefiar el trabajo, posteriormente, hubiese aparecido un sesgo importante en la
interpretacion de los resultados. No profundizamos en este grupo por no ser el andlisis de la mortalidad finalidad de
la presente Tesis.

Tan sdlo intervirieron, en la primera fase del estudio, los nifios nacidos en nuestro hospital; es
decir, no hemos incluido a aquellos provenientes de trastados desde otros Centros, a fin de evitar sesgos centripetos
y la posible influencia negativa del trastado mismo.

El objetivo de este estudio epidemioldgico fue realizar una valoracion de ciertos parametros -
nivel social, edad de la madre, embarazo, parto, datos del recién nacido, ...- a fin de comprobar si existian
diferencias significativas enire fos neonatos de riesgo v los del grupo control,

Posteriormente, se procede a Ja comparacién de los casos de riesgo trasladados desde oiros

Centros, con los nacidos en el propio Hospital.
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Material y métodos

O Pardmetros evaluados en el grupo confrol

Los pardmetros concretos que han sido evaluados en el grupo control fieron los 26 siguientes;

[e gl el e - =R = -l - O = B = e e - I A= R -

Fecha de ingreso

Unidad de ingreso

Edact de la madre

Nivel de estudios maternos
Profesion del padre
Gestaciones anteriores
Malformados ™

Abortos "

Vives !

Muertos "

Preparacidn al parie

Visitas preparto

Enfermedades asocindas sl embarazo
Enlermedades complicando el embarazo
Total de recién nacidos

Orden del recién nacido
Sernanns de gestacion

Tipo de parto

Sexo del recién nacido

Peso " " "

Talla " " "

Perimetro eraneal

Test de Apgar al primer minuto
Test de Apgar al quinto minuto
Tipo de reanimacion

Tiempo de reaninacion

Parcmetros del estudio epidemioldgico (grupoe conltrel)

Tesis Doctoral

223



Andalisis de los factores de riesgo y de las deficiencias

De todas estas variables, las cualitativas, se desglosaron de la siguiente manera:

¢ UCIN
¢ Cuidados medios
* Nido

Unidad de ingreso
LI
* No

Preparacion of pario

Primero
Segundo
Tercero

Cuarto

Orden e nacimienio

Ningunco
Elemental
Medic/BBUP

Universitario meclio

o & & & 9
*« & & & @

Universitario superior

Chrero
Cbrero especinlizado

Téenieo administmiivo

Universitario medio
Universitario superior

Nivel estudlios maternos

® Bulécico ,
& [Forceps ®*  Tembm
[

& Ventosa Vardn
*  (Cesdrea Seco el voct !
®  DPodilica eva del recidn nacido
Tipo de parie

&  Nnda

*  Ambu

* [ntubado

Tipo de reemimercidn

Profesion del padre
* 0
L
. 2
s 3
LA
* 5
* 6
s 7
* 3
L
* |0

Test e Apgor al 179 5°minnto
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Material y métodos

O Pardmetros evaluados en el gripo de estudio

A su vez los parametros que fueron valorados en el grupo de estudio -neonatos de riesgo-

fueron los 31 siguientes:

Fecha de ingreso

Unidad de ingrese

Edad de las madre

Nivel de estudios de la madre
Profesidn del padre
Gestaciones anteriores
Malormados "

Aborlos "

Vivos "

Muertos "

Preparacion nl parto

Visitas prepario

Enfermedades asocindas al embarazo

Enfermedndes complicando ct
embarezo

Total de reeién nacicos

* & & & & > & & 5 » B - > @

Orden de nacimicnto
Scemanas de gestacion

Foras de bolsa rota

Aspeeto del lguido nmnidtico
Tipa de parto

Nalgns

Sexo del recién nacido

" " "

Peso
Talla " "
Perimetro emneal
Apgar al pimer minuto
Apgar al quinie minuto
Tipo de reanimacion
Tiempo de reanimacion
Estado al ingreso

Tipo de alanma

* & & & & ¢ o 0

Pardmetros del estdio epidemioldgico (grupo de riesgo)
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Andlisis de los factores de riesgo y de las deficiencias

En este grupo se incluyeron cinco pardmetros méas que en el grupo control, por razén de su
refacion con el riesgo de deficiencias: horas de bolsa rota, aspecto del liquido amnidtico, nalgas, estado al ingreso y
tipo de alarma. Sus variables cualitativas constaron de los siguientes items -siendo coincidente el resto con los del

grupo control-:

o Clar ®  Fshudio

®  Meconio-1 *  Alencidn ¢ Maxinn
s Meeonio-2 ¢ Critico &  Medin

e Meconio-3 ¢ Minima
»  Hemomdgico Estaddo al ingreso s Nula

Tipo e alevma
Aspecto del liquido cnmidiico

Después de comparar todos estos parametros entre el grupo de riesgo y el grupo control nacidos
en nuestro Centro, quisimos llevar a cabo una comparacidn més, encaminada ésta vez a la valoracién de las posibles
diferencias epidemioldgicas entre los nifios de Hesgo seghin su lugar de nacimiento: hospital o trasladados.

En el siguiente apartado, dedicado al analisis epidemiolégico, se presentan los resultados

estadisticamente significativos de cada una de estas comparaciones,
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s Anjlisis prospectivo

O Casos y periodo de estudio

Para este segundo andlisis utilizamos los datos obtenidos del seguimiento llevado a cabo a lo
largo de diez afios -de Enero de 1985 a Enero de 1995~ con los nifios de alto riesgo nacidos dentro vy fuera de
nuestro hospital” .

Intervinieron los siguientes grupos -mas abajo los presentamos graficamente- que constaron de
los dos siguientes elementos basicos: una poblacién de referencia que estaba formada por los 19.476 nifios nacidos
en el hospital en esos diez afios, y los 647 casos ingresados en nuestro Servicio provenientes de traslados desde
otros Centros: en total 20,123 nifios.

De los 19.476 nacidos en el hospital, 16.489 fueron sanos y se dieron de alta tras el periodo
hospitalatio correspondiente, los 2.987 casos restantes precisaron ingreso por diversos motivos. De este grupo que
ingreso tan sdlo 467 presentaron algln factor de riesge para desarrollar deficiencias psiconeurosensoriales.

Del grupo de los 647 ingresados provenientes de traslados, resultaron tener algiin factor de
riesgo de deficiencias 167 de ellos.

Por tanto, entraron a formar parte del estudio de seguimiento un total de 634 casos a lo largo de
los diez afios que abarca este trabajo.

En ¢l apartado dedicado a este andlisis prospectivo se explican y analizan en detalle las pérdidas

de casos producidas.

% Bn este caso, la informacién recogida a o largo de esa década si que resultd completn, al cantrario que en ef estudio epidemiclogics, en
el que lu calidad de los datos resulld netamente superior desde 1990,
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Analisis de los fuctores de riesgo y de lus deficiencias

O Pardmetros eveluados

Los pardmetros que se valoraron en el estudio de seguimiento fueron los 18 siguientes:

Estado evolutivo
Afectncién motom

. & »

Retinopatin

Vision

Visomotor

Complienciones de In vision
Audicidn

Cociente de desarrollo/ intelcetual
Lenguaje

Epilepsia

Secuelas orgdnicas
Comportamicnto
Psicosomiilico

Crinnza

Situacion familinr
Ambiente

Tipo de alamma

Tipo de factor de riesgo

Pardmnetros del estidio prospeciivo
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Las variables cralitativas constaban de los siguientes apartados:

& Nomal
®  Retlardo
*  Afectado

Estaedo evolutive

e« & &» » »

Nada

Estrabismo

Atrofta dplica
Glaucoma congénito
Ceguera corlical

Complicaciones de la visidn

* & & * & & B+

Naca
Sommnelencin
Insomnio
Anorexia

Vomitos

Célicos
Espasmos/sollozos
Otras

Psicosomdtico

*  Nomnal
s Hemiplejla ¢ No ¢  Normal
s Teimplejia e i ¢ Inmaduso
. Dfphjlf!l e?péislica Retinopatia ¢ Muy inmaduro
&  Disquinesia & Allerado
*  Ataxia e Nomal Visa-molor
*.Oles *  Disminida
Afectacion motora o Coguen ¢ Nada
¢ Scouelas parciales
Visin & Secuclas generales
¢  Normnl ®  QOlns
¢ Disminuida s  Nomal Eptlepsia
*  Sorder ¢ Disiinvide
Aucicion *  (Gestual ® Nada
®  Ausenle ¢ lidrocefnlia con
®  Adeccuado Lenguiaje valvula
®  Alencién libil ®  Hidrocefnlin sin
s Hiperactivo vitvuly
*  Dependionte o Estable *  Hidrmnencefnlia
¢ Inhibido e [nestable *  Oras
Comporiamienio Secuwelas organicas
Sitwacion familiar
*  Minima
® Media
¢ Podres s Mhxima
*  Abuelos Bueno o Nada
¢ Ambos Pobre estinulcion Tivo de alarna
® _Otros Sobrestimulncién e [BP
Criemza Disfimeidn e SFA
Ambiente o Infccidn
e Distress respiratorio
& Convulsién
*  Distrofia
®  Hemomagia cerebral
®  Olros
¢ Otros antropoméiricos
Clase de factor de riesgo |®  Newropatolé gico

Tesis Doctoral
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Andlisis de los factores de riesgo y de las deficiencias

* Método de estudi st

Para el endlisis estadistico de las diferencias entre los diversos grupos, hentos aplicado la
comparacion de medias independientes, de proporciones y/o contraste de X? seglin fiesen variables cuantitativas o

cuglitativas y en este ultimo caso, dependiendo de si las comparaciones se llevaban a cabo dos a dos o en grupo.

En el caso de las variables cuantitativas se especifican las medidas de tendencia central (m), de

dispersién (DT) y el nimero de casos valorados (N).

Para las variables cualitativas se aporta el nimero de casos que cumplen Ja condicién (n), el
tamaiio de la poblacion de la que proceden (N), la proporcion correspondiente (p). El nivel de confianza que hemos
adoptado es el cominmente admitido del 95%, es decir, aceptamos como diferencias estadisticamente significativas
aquellas cuya p<0,05. Por tanto, siempre que existe diferencia estadistica suficiente, se indica el grado de

significacion: (p<0,05 o0 p<0,01 o p<0,001). Para X2 se especifica su valor y el nivel de significacion.

En realidad, la intencion findamental de estos andlisis estacisticos no es mas que la de
complementar el estudio descriptivo -que es el objetivo de esta parte de la Tesis-. En ning(in momento pretendimos
embarcarnos en la prictica de un estudio estadistico profindo, ya que este enfoque no forma parte del

planteamiento general de esta parte del trabajo, que realmente consta de cuatro 4reas:

* Revision general de los factores de riesgo y de las deficiencias que “provocan”
* Estudio de algunos factores epidemioldgicos de los casos de riesgo
¢ Estudio de nuestra frecuencia de deficiencias

» Relacion entre algunos factores de riesgo y deficiencias
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Andlisis epidemioldgico

¢ Factores epidemioldgicos significativamente diferentes
en cl grupo de neonatos {rasladados (frente a los nacidos

Factores epidemiologicos significativamente diferentes en nuestro hospital)

en el grupo de riesgo (frente al grupo control) {  Unidad de ingreso
Eded materna Nivel de estudios matemo
Nivel de estudios matemo Profesion del padre
Profesion del padre Embarazo multiple
Hijos muerlos anteriores Fdnd gestacional
Preparacidn al parto

Eunfenmedades maternas asociadas o

complicando el embarazo

Peso al nacimiento

SO OO O

Perimetro craneal

Test de Apgar al 5* minuto
¢ Embarezo miltiple

¢ Tipode parto
{  Reswmen de resultados

Rennimacién
Eslado al ingreso
Grado de riesgo

fele Bl "Rl el

Resumen de resultados
¢ Resumen del andlisis

¢ “Perfil” del neonato de ricsgo

Esquema dle este apartado

Realizamos la comparacion entre el grupo de riesgo y el grupo control con el fin de
comprobar si existia algin dato epidemiologico que diferenciase ambas poblaciones y en
caso afirmativo, analizarlo como posible factor de riesgo.

Esta deteccion de factores de riesgo -0 de no riesgo- tuvo como objetive primordial la
posibilidad de identificar y contralar a individuos con mayor probabilidad que la poblacién general, de desarrollar
deficiencias; se trata, como sefialan LOW® y VOLPE™ de hacer una estrategia de prevencion para evitar, o mitigar
en lo posible, el efecto negativo de los factores de riesgo.

No podemos olvidar que, para MCMANUS™™, hasta el 84% de estos factores son evitables,

mientras que otros autores’ #7276

opinan que esa “evitabilidad” es menor: varia entre el 32 y el 65%.
En este trabajo, no hacemos referencia a aquellos pardmetros que forman parte de la propia

definicion de la poblacién de riesgo a la que pertenecen, ya que ello serfa redundante; por ejemplo: el hallazgo de un

‘menor peso, o un menor valor del test de Apgar, entre los recién nacidos de riesgo, en relacion a los sanos, es un
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Andlisis de los factores de riesgo y de las deficiencias

hecho que estd implicito en la definicion de aquella poblacion y por tanto no tendria sentido resaltarlo aqui, por
obvio, Buscamos, por tanto, “nuevos” factores de riesgo, o de no riesgo” .

Presentamos los resultados obtenidos de la comparacion entre ambos grupos -grupo de resgo y
grupo control- especificando el nimero de casos {n), su porcentaje (%) ¢ su media (m), asi como el nivel de
significacion (p) y el vator de X? cuando cotresponda. Al aplicar la prueba de X2 se indica en el texto en qué valores

reside fundamentalmente el peso de la diferencia entre ambos grupos.

o Fuactores epidemioldgicos significativamente diferentes en el gripo de riesgo (frente ol gripo control

¢ Edad materna

G.Riesgo | G.Control
Media | 28,60 20,2}
DT 5,30 5,16

Fdad media de fas madres (p=0,05)

La media de edad a la que dieron a luz las mujeres en nuestra poblacion en los tiltimos tiempos -a
partir de 1990- puede considerarse clertamente elevada: 29,21 afios -dato perteneciente al grupo control-; aunque
se encontrd que Ja media de edad de las madres de los neonatos de resgo fue ligeramente inferior; 28,66 afios,

resultando la diferencia estadisticamente significativa (p<0,05),

? Los fctores de tesgo que hernos contemplado son diez: EBPN, convulsiones, SFA, distrofin, neuropatoldgico, infeccidn, hemorragia
cerebral, intubacion, otros antropométricos y atros.
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Andlisis epidemiolégico

29,4 29,21

29,2}

29}
28,8}
28,6}
284}
28,2

media aftos

G.Riesgo G.Control

FEelewd medlia de tns madres (p<0,05}

Una vez comprobado este dato, creimos conveniente indagar si la diferencia provenda de alguno
de los grupos de edades extremas -consideradas por muchos autores como de alto riesgo-, es decir, las mujeres
menores de 16 o las mayores de 40 afios™; éstas viltimas, principalmente, por un probable incremento de
cromosomopatias, y las primeras por diversos factores que se dan con més frecuencia en este segmento de edad:
mayor probabilidad de mortinatos, més incidencia de drogadiccion, méds casos de hijos no deseados, menos

frecuencia de parejas estables, mayor inmadurez psicofisica, ...

G.Riesgo | G.Control
Casos 1 3
Porcentnje 0,20 0,06

Adewlres menores de 16 ailos

G-Riesgo | G.Conlrol
Casos 9 86
Porcentaje 1,82 1,83

Madres mayores de 40 ailos
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Andlisis de los factores de riesgo y de las deficiencias

Tras la comparacién, no se hatld diferencia estadisticamente significativa entre ambos grupos, es

decir, contra lo que pudiera parecer, Ias edades extremas no se dieron més en el grupo de riesgo.

5 OG.Riesgo
[ @ G.Control
1,6k
% 1k
0,5}
ol

<16 ahos  »40 afios

Proporetdn de edades extremas

Se observd que el porcentaje de madres en edad de riesgo era muy reducido; asl en el grupo de
estudio, la proporcion de madres menores de dieciséis afios y mayores de cuarenta se situd respectivamente en el
0,20% (n=1) y el 1,82% (n=9), mientras que estos valores fueron para el grupo control, respectivamente, del 0,06%
(n=3) y del 1,83% (n=86),

Aunque la proporcién de madres menores de dieciséis afios fue méas del triple en el grupo de
riesgo, la diferencia no resultd estadisticamente significativa, siendo la proporcion de madres afiosas similar en
ambos grupos,

El porcentaje global de madres menores de dieciséis aftos, calculada sobre el total de madres de

nifios que nacieron o ingresaron en el hospital (n=5.679), es tan sélo del 0,07% (n=4), resultando este porcentaje
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Andlisis epidemioldgico

mas de 23 veces superior para la edad mayor de cuarenta afios; 1,86% (n=106). Estos valores, como era de esperar,

fueron casi exactos a los del grupo control.

A la vista de estos resultados podemos afinmar que, en nuestro estudio, la edad materna mas

joven, sin llegar a edades extremas, aparece como caracteristica distintiva del grupo de riesgo.

¢ Nivel de estudios materno

Estudios G.Riesgo (%) G.Control (36)
Ninguno 7,30 {n=36) 2,36 (n=111)

Elemental 4949 (n=244) | 42,10 (n=1980)

Medio/BUP | 20,28 (n=100) | 25,55 (n=1202}
Univ.medio 11,35 (n=56} 1141 (1=337)
Unlv.superior | 11,56 (n=57) 18,56 (=873)

Estudios maternos (\?=61,39)(p=20,001)

Al comparar ambas distribuciones, se encontrd que existla diferencia altamente significativa
(X?=61,39) (p<0,001), recayendo el peso, fundamentalmente, en una mayor proporcién de mujeres sin estudios -

7,30% (n=36)- y en segundo lugar, en fa menor proporcion de estudios universitarios -11,56% (n=57)- dentro del
grupo de riesgo.
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Andlisis de los factores de riesgo y de las deficiencias

A Ningune
sor B Elemental
a0l- a Medio/BUP
Univ.medio
30 WUniv.superior

%
20

10

Esnudios maternos (X*= 61,39)(p<0,001}

Se observa que ¢l nivel de estudios de las madres de nuestro area es escaso en general, hecha que
se pone de manifiesto al observar como en el grupo control casi la mitad: 44,46% (n=2091) posee instruccion
elemental/nula, y tan solo el 18,56% (n=873) tiene estudios universitarios superiores,

Dentro del bajo nivel general existente en el hospital, el nivel cultural de las madres del grupo de
riesgo fue inferior (p<<0,001) al nivel cultural del grupo control (X>=61,39).

Una vez demostrado ésto -con el fin de facilitar la comprension de los datos- realizamos una
valoracion reagrupando los cinco grupos iniciales en tres: ninguno/elemental, medio. BUP/univ.medio y univ.super.
El resultado, tras efectuar un estudio comparativo de proporciones, demostrd nuevamente que, efectivamente, en el
grupo de riesgo el nivel de estudios de las madres era inferior (p<0,001) al de aquellas def grupo de neonatos sanos:
en ¢l primero el nivel de estudios ninguno/etemental supuso 56,79% (n=280), siendo esta proporcidn en ¢l de sanos
del 44,46% (n=2091), y los estudios universitarios superiores se dan en tan solo el 11,56% (n=57) de las primeras,
Hegando al 18,56% (n=873) de las Ultimas (p<0,001).
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Nivel de estudios -reagrupedos- (p<0,001}

Como sefialan AYLWARD y PFEIFFER™™ ¢l nivel cultural de la madre es uno de los
parametros frecuentemente utilizado como marcador ambiental y como tal, es de esperar que sea inferior en los
grupos de riesgo, como, de hecho, as ha resultado en nuestro estudio.

[719419727.282339340  acerca de que la condicion cultural

La explicacion, generalmente admitida
baja -la cual suele ir unida a un bajo nivel socioecondmico- influye negativamente en muchos aspectos obstétricos
sobre la mujer, el feto y el recién nacido, se basa en el hecho, ya hace tiempo descrito™, de: menor niimero de
visitas prenatales -cosa que en nuestro trabajo no ha resultado significativo-; menor edad materna -punto que se
refleja en nuestros resultados al encontrar una menor media de edad (p<0,05) en et grupo de riesgo-; peor

RMIOMT estos dos

seguimiento de las instrucciones y recomendaciones médicas; mas partos pretérmino y CIU
aspectos los obviamos en nuestro trabajo por entrar en la definicién de recién nacido de riesgo-; efc ...
Por tanto, el nivel cultural de las madres del grupo de riesgo ha resultado ser significativamente

inferior al del grupo control,
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¢ Profesidn del padre

Utilizando la profesion del padre como otro posible parametro aproximador a la clase social a la

que pertenecia la familia del nifio, encontramos la siguiente distribucion:

Profesién

G Riesgo (%)

G.Control (%)

Obrero

35,09 (n=173)

43,56 (1=2049)

Qbrero especinlizado

30,22 (n=14%)

29,83 (n=1403)

Téenicoa administeative | 12,57 (n=62) 7,08 (n=333)
Universitario medio 11,96 {(n=59) 4,27 (n=201)
Universitario superior 7,50 (n=37) 12,88 (n=606}

Profesion ,rmrehm (A?=88,67)( p<0,001)

La diferencia recayd fundamentalmente en una mayor proporcién, en el grupo de riesgo, de
universitarios medios: 11,96% (n=59), seguido de técnicos administrativos: 12,57% (n=62) y una menor

proporcion, en este gnipo, de universitarios superiores: 7,50% (n=37).

OObrero
B Qbrero espec,
B Técn.admin,
Univ.medio
Univ.supetior

45
40t
as}
30}
26+
20F
15;- |
10}

%

G.Riesgo

G.Control

Profesion paterma (\'=88,67)( p<0,001)
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Por tanto, en el grupo de riesgo, el nivel socioecondmico resulté significativamente inferior

(p<0,001) al del grupo control; lo cual estd en consonancia y apoya el resultado anterior: menor nivel cuftural

materno en €l grupo de riesgo.

¢ Ilijos muertos anteriores

G.Ricsge | G.Control
Media 0,038 0,022
DT 0,252 0,171

Hijos muertos anferiores { p<0,01)

La existencia en la historia de la madre del antecedente de algin hijo muerto anterior resultd, en

general, bastante escasa; de hecho en el grupo control la media de hijos muertos anteriores fue tan sélo de 0,022

(DT=0,171). Al comparar este valor con el hallado en el grupo de riesgo se pudo comprobar que, en este Gltimo

grupo, €l antecedente de hijos muertos era méas de dos veces superior (p<0,01), llegando la media a 0,058

(DT=0,252).

0,06
0,05
0,04
0,03
0,02}
0,01}

media

0,058

QG.Riesgo

G.Control

Hijos muertos anteriores ( p=<0,04)
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De aqui se deduce -y en ello coincidimos con HOBEL? y BOTELLA™ que el antecedente de
hijos muertos anteriores supone una caracteristica de los grupos de riesgo y como tal, puede ser considerado un
factor de riesgo. Sin embargo -y al contrario que estos autores- nosotros no encontramos diferencias
estadisticamente significativas en cuanto a la proporcion de abortos o malformados anteriores.

Por tanto, segiin nuestro estudio, el antecedente de hijos muertos anteriores supone un factor de

tesgo, mientras que el antecedente de abortos y/o malforimados anteriores no lo es,

¢ Preparacién al parto

G.Riesgo | G.Controd
Casos 112 1736
Porcentaje 22,71 36,91

Preparacion al parto (p<0,001)

La preparacion al parto resultd en general escasa; en el grupo control tan sélo se dio en algo inds
de la tercera parte -36,91% (n=1736)- valor que superd (p<0,001) al escaso 22,71% (n=112) del grupo de riesgo.

La explicacion podria venir de un mayor deseo y responsabilizacién por el embarazo, entre
aquellas mujeres que acuden a los cursos de preparacion, es decir, podria considerarse como un indicador del,
tedricamente, optimo cuidado psicofisico gestacional, aunque también se debe tener en cuenta que gestantes con el
misme interéds, pero que presentan un curso complicado de su embarazo, no adoptan esta medida por mantener una

relacion obligadamente mucho mas estrecha con su médico,

242
Rafael de la Guerra Gallego



Andlisis epidemioldgico

36,91
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G.Riesgo G.Control

Preparacion al parta (p<0,001)

A la luz de este resultado, es posible pensar que la preparacion al pario podria representar un

relativo factor de no riesgo y como tal deberia ser potenciado.

Queremos resaltar que nosotros no hemos hallado ninguna diferencia al comparar €l nilinero
medio de visitas preparto, lo cual quiere decir que la mayoria de los embarazos de nuestra poblacion son

controlados de manera adecuada y en forma similar,

¢ Enfermedades maternas asocindas o complicando el embarazo

Se entiende por enfermedad asociada al embarazo, aquel cuadre patoldgico que esta ligado de un
modo causal directo con la gestacion; es decir, en su patogenia se encuentra el embarazo mismo, por tanto, aparece
y desaparece con él. A estas enfermedades también se les ha denominado con el término de gestosis™. Ejemplo de
estos cuadros son la hiperemesis gravidica, la preeclampsia o EPH gestosis, ciertas formas gestacionales de

‘coagulacion intravascular diseminada (CID), ...
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La enfermedad que complica el embarazo es la que posee una etiologia propia e independiente de
la gestacion, es decir, puede existir antes de ella, o comenzar en el transcurso de la misma y - por supuesto- no

desaparece con ella. Ejemplo de enfermedades de este tipo son : HTA, diabetes, pielonefiitis, pancreatitis ...

Casos GRiesgo | G.Control
174 258

Porcentaje 35,29 5,48

Enfermedades asaciadas af embarazo (p<0,001)

G.Rivsgo | G.Control
Casos 226 100
Parcentaje 45,84 2,14

Enfermedades complicemddo el embarazo (p<0,001)

La aparicion de enfermedades asociadas al embarazo resultd extraordinariamente escasa en ¢l
grupo control -05,48% (n=258)- dandose en un porcentaje bastante mayor (p<0,001} en el grupo de riesgo:
35,29% (n=174).

Menor atin resulté la frecuencia de aparicidn, en el grupo control, de enfermedades complicando
el embarazo -2,14% (n=100)-, mientras que en el grupo de riesgo este hecho se dio en un elevado porcentaje
{p<0,001), préximo a fa mitad de los casos: 45,84% (n=226).
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Enfermedades aseciadns yo complicando ¢l embarazo (p<0,001)

Por tanto, de nuestro analisis se puede concluir que la existencia de enfermedades asociadas al
embarazo -y mas aiin complicindolo- supone un importante factor de riesgo, o dicho de otro modo: su ausencia

representa un importante factor de no riesgo.

¢  Embarazo miltiple

G.Riesgo | G.Control
Casos 31 28
Porcentaje 6,28 0,59

Embaraze miiltiple (p<0,00/)

La proporcién general de gestaciones miliiples de nuestro estudio (1,12%) fue similar a la
encontrada en otras comunidades de nuestro Ambito™”: Europa y USA (0,75-1,25%), difidendo claramente de
aquellos otros grupos que nos son mas ajenos cultural y genéticamente, resultando bastante mas alto que en China y

Japén (0,1-0,3%) y mucho més bajo que en Africa (2,5-7,7%)
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Estos datos, por sl solos, ya reflejan la influencia que -ademds de la genética- el ambiente, la
cultura, tas costumbres, ..., ejercen sobre la salud en general y sobre la gestacion, y su produeto, en particular,

El embarazo miltiple ~hay que destacar que en nuestra casuistica no existio ninglin embarazo de
mas de dos fetos- en el grupo control tuvo una escasa frecuencia de presentacién -0,59% (n=28)- dandose en un
porcentaje mas de diez veces superior entre los neonatos de riesgo: 6,28% (n=31) (p<0,001). De hecho la media de
neonatos para el grupo de riesgo fue de 1,119 (DT=0,337), mientras que para el de recién nacidos sanos ascendio a

1,012 (DT=0,110) (p<0,001).

7 "
1}
5F
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o,
Yo al
2t 0,59
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G.Riesgo G.Control

Proporcidin de embarazo mitiple (p<0,001)
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1,15¢

1,06}

media

0,95} — -
G.Riesgo G.Control

Media cle fetos por gestacidn (p<0,001)

Por tanto, al igual que otros autores™*™* demostramos que el embarazo mditiple aparece
como un evidente factor de riesgo que, en general, actiia provocando tres circunstancias; menor edad gestacional,
menor peso al nacimiento y mas problemas en el parto; por lo que pasan a formar parte de [os grupos de riesgo.

En el origen de estas tres ultimas situsciones se encuentran, entre otras causas, la mayor

[147,]48 9

frecuencia en estos embarazos de placentas previas™®®, hipertension gestaciona , malformaciones™,

k!
d350, 51

pretérminos, CIUR, suftimiento fetal agudo, mayor morbilidad y mortalida , retraso intelectual v alteraciones

psiconeurosensoriales®™, ...
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¢ Tipo de partg

Tipodeparto | GRiesgo (%) | G.Condrol (%)
Eutécico 48,27 (n=238) | 77.54 (n=3647)
Forceps 9,53 (=47} 8,10 (=381}
Ventasa 0,40 (n=2) 0,19 (n=9)
Cesiren 40,77 (ie=201) | 13,84 (=651}
Podilica 1,01 (n=5) 0,31 (n=15)

Cluse de parto (\?= 256,45)(p<0,001)

El peso de la diferencia recayd, fundamentalmente, en la mayor proporcion de partos en podélica
en el grupo de riesgo -1,01% (1=5)- seguido de las cesareas -40,77% (1=201)- y de las ventosas: 0,40% (n=2).

Estudiamos si la proporcién de distocias era superior en el grupo de riesgo que en el contral,
para lo cual comparamos sus porcentajes, encontrando que el tipo de parto es eutdcico en la mayoria de los casos
de neonatos sanos ~77,54% {n=3.647)-, mientras que entre los de riesgo este hecho se dio en menos de la mitad:
48,27% (n=238) con una significacion de p<0,001.

No parece que la téenica quirirgica en si constifuya un factor de riesgo -salvo la accion de la
anestesia- sino la situacién que lleva a realizarla -hipertensién arferial, hemorragia uterina, rotura prematura de
membranas, ...~ que en ocasiones, aparte del mal estado previo del feto, produce una prematuridad iatrogénica. De
hecho se considera que Ia finalizacién de muchos tipos de distocia, en el momento oportuno, mediante cesarea,
mejora globalmente Ja morbi-mortalidad perinatal®*.

El porcentaje idéneo de cesareas, para conseguir los mejores resultados globales, se sittia entre
un minimo®* del 10% y un maximo>**** del 15%, dependiendo de factores ambientales, personales y asistenciaies
de cada comunidad.

La proporcion hallada en nuestra muestra supera ligeramente estos valores, situdndose en el
17,82% (n=1012) de toda la poblacién del estudio, cifta que desciende discretamente al 17,30% (n=956) cuando

descontamos los casos provenientes de otro Centro,

248
Rafael de la Guerra Gallego



Andlisis epidemioldgico

Por tanto, ¢l parto distécico puede considerarse una caracteristica muy frecuente entre los
neonatos de riesgo, que generalmente obliga a la realizacion de cesirea, técnica ésta que en nuestro Centro es

llevada a cabo en una proporcidn similar, como era de esperar, a la casuistica general,

De las comparaciones realizadas, no presentaron diferencia significativa entre el grupo de riesgo
y el control, los factores: media de gestaciones anteriores, malformados anteriores, abortos anteriores, vivos
anteriores y visitas preparto; tampoco el sexo del recién nacido.

Por tanto, seglin nuestros resultados, estos factores no parecen suponer elementos asociados a

un incremento del riesgo, a pesar de que algunos autores’M?+19734

consideran al iltimo ¢lemento -el sexo- como
factor de riesgo, dado que han encontrado un mayor porcentaje de varones entre los nifios que desarrollan secuelas,
lo cual hablaria a favor de una posible "mayor resistencia” de la hembra frente a la agresion perinatal, aunque a la luz
de nuestros resultados creemos que el sexo "per se” no puede ser considerado como factor de riesgo; aunque si
podria potenciar la accién de otros factores -vendria a ocurrir algo similar a lo que se da enre los adultos al valorar

los factores de riesgo de la cardiopatia isquémica-.

Finalmente -y aunque ya lo hemos resaltado al inicio de este apartado- recordamos que hay una
serie de factores que obviamente, y por definicion, son siempre desfavorables al grupo de riesgo -unidad de ingreso,
edad gestacional, valores antropométricos, test de Apgar y tipo/tiempo de reanimacion-, simplemente por entrar
dentro de las caracteristicas del grupo y por tanto no son susceptibles de comparacién, pues sus resultados se

conocen de antemano.
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O Resumen de resulfadps

Como resumen de la comparacion de factores epidemiotogicos entre el grupo de riesgo y el

grupo control, podemos destacar que en el grupo de riesgo:

- La edad de las madres fue menor
- Su nivel cultural y social resultd inferior
- Hubo mas antecedentes de hijos muertos

- Se hizo menos preparacion al parto

0
0
0
¢
¢ - Hubo mas enfermedades asociadas y/o complicando el embarazo
0 - Existié mayor proporcion de enibarazos miltiples

0 - Sedieron mas partos distdcicos -sobre todo podaticas-

¢ - No hubo diferencia en cuanto al nimero de gestaciones, malformados, abortos y vivos

anteriores

0 - Tampoco existid diferencia en el niimero de visitas preparto

<>

- Ninglin sexo predominé sobre el otro

Una vez finalizada esta parte del estudio epidemiolégico, la cual era el objetivo primordial del
mismo, decidimos ampliarla y completarla, realizando la comparacion entre las poblaciones de riesgo trasladadas y
nacidas en el hospital, con el fin de comprobar si existia alguna diferencia a nivel epidemiologico entre ambos

Brupos,

250
Rafael de la Guerra Gallego



Andlisis epidemioldgico

o Factores epidemioldpicos sipnificativamente diferentes en el grupo de neonatos trasladados (fremte a los

nucidos en myestro ospital)

¢ Unidad de ingreso

Hospital (3%) Trasladaclos (%)
Cuidados intensivos | 19,67 (n=97) 47,71 (n=73)
Cuidndos medios 80,32 (n=396) | 52,28 (n=80)
Unidad de ingreso (\?=47,33)(p<0,001)

Los recién nacidos de riesgo nacidos en nuestro hospital ingresaron en la Unidad de cuidados
intensivos neonatales (UCIN) en menor proporeion -19,67% (n=97)- que los de similares caracteristicas trasladados

desde otro Centro: 47,71% (n=73), siendo esta diferencia muy significativa (p<0,001).

| ] HosE_itaI M Trasladados |

90+ 80,32

%

C.Intensivos C.Medios

Lintdad de ingreso (X*=47,33){p<0,001)
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Por tanto, estd claro que los recién nacidos provenientes de traslados ingresaron en peor estado.
La explicacion a este hecho puede residir -y en ello coincidimos con lo expuesto por KLAUSS y FANAROFF . en
diversos factores: se trasladan desde Centros primarios o secundarios los casos mas graves, la dotacion de medios y
personal para prestar atencién natal y postnatal a estos nifios no suele ser la mas idénea, la decision de derivar no
siempre se realiza en un plazo de tiempo razonable, las condiciones de traslado en muchas ocasiones no son
adecuadas, ...

Por tanto, la derivacion después del parto no es el sistema ideal ni para el nifio ni para la madre,
siendo preferible proceder al transporte de ésta y realizar el parto en un Centro adecuado con UCIN. Se ha
empleado la frase de que, en general, “el tifero es la mejor incubadora en que se puede irasladar a un niffo”.

Creemos que en algunos casos existen una serie de presiones espurias médico-politicas y
econdmicas que impiden realizar todos los transportes " tere" aconsejables, Ello parece ser més cierto dentro de
la atencién secundaria, que al ser en general privada, en muchas ocasiones entra en competicion con fas unidades
terciarias sobrepasando sus limites prudenciales de actuacion por motivos econdmicos. De hecho, entre los casos de
bajo peso al nacimiento, se ha comprobado que cuando los partos se realizan en Centros dotados de UCIN se
observa un descenso en la mortalidad perinatal, ésta se inerementa si dicha unidad no existe pero se realiza el
traslado el neonato, y aumenta mucho més si no se cuenta con una UCIN y ademds no se traslada al recién nacido.

En cuanto al momento postparto ideal para trasladar, se recomienda que cuanto antes se lleve a
cabo mejor -hay que recordar que ef 30% de las muertes neonatales se producen dentro de las primeras veinticuatro
horas-; de hecho cuanto més precozmente se lleve a cabo la derivacién, mas se asemejan los resultados finales a los
de los Centros dotados de UCIN®

Esto debe ser tenido en cuenta a la hora de realizar el analisis de los datos y por ello
recomendamos, al igual que hemos hecho en este trabajo, la separacion sistemdtica de los casos trasladados
valorandolos por separado. Asi opinan también KIELY y PANETH’, STANLEY y ALBERMAN' y
HORWOOD™ De no actuar asi, lo méas probable es que aparezca un sesgo a la hora de interpretar los datos
tendente a concluir unos peores resultados para el Centro de referencia.

Como ejemplo de la veracidad de este punto podemos sefalar que en nuestra casuistica -en el

periodo de 1985-95- se registraron 223 defunciones, de las cuales ef 70,40% {n=157) habian nacido en el hospital y
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el 29,59% (n=66) provenian de trastados desde otros Centros, pues bien, la mortalidad en el grupo de neonatos
ingresados que nacieron dentro del hospital fue del 5,18% (n=157), mientras que para el grupo de trasladados se
elevd casi al doble; 9,37% (n=66),

9,37
10r P
st
6t
%
4}
2t
¢ el —
Hospital Trasladados
Moriatidad ¢1985-93)
0  Nivelde estudios materno
Estudios Flospital (%) | Trasladados (34)

Ninguno 7,30 (n=36) 6,53 (n=10)
Elemental 49,49 (n=244) 36,60 (=56)
Medio/BUP | 20,28 (n=100) 23,52 (n=36)
Univmedio | 11,35 (n=36) 9,15 (n=14)
Univ.superdor | 11,56 (0=57) 24,18 (n=37)
Esiudios maternos (X*=18,16)(p<0,01)
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El nivel de estudios en ambos grupos de resgo resultd significativamente diferente
(X2=18,16)(p<0,01), siendo superior enire las madres de los necnatos trasladados, aunque la ausencia de los
mismos, o su nivel elemental, llega hasta el 43,13% (n=66). El peso de la diferencia se centro en un nivel elemental,
inferior entre las madres de los trasladados -36,60% (n=56)- vy en la mayor proporcidn -méas del doble- de estudios

universitarios superiores entre los trasladados: 24,18% (n=37).

O Ninguno

50 M Elemental

sl T Medio/BUP
Univ.medio

30 1 Univ.superior

%
20

10

Hospital Trasladados

Estuclios maternos (X*=18,16)(p<0,0:1)

Por tanto, nuestros resultados sefialan que las madres de los neonatos de riesgo que fueron
trasladados tenfan mayor nivel de estudios que las madres del grupo de riesgo nacido en el hospital, lo cual, parece

indicar, de forma indirecta, que cuanto mayor es el nivel cultural de las familias, éstas més van a Centros privados.
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¢ Profesién del padre

Profesion Hospital (%) Trasladados (%)
Obrero 35,09 (n=173) [~ 25,39 (n=39)
Obyero especializado 30,22 (n=149) 30,06 (n=46)
Téenico administrtivo 12,57 (0n=62) 13,72 {(n=21)
Universilarto medio 11,96 (=59 1,11 (n=17)
Universitario superior 7,50 =3T) 17,64 (n=27)
Profesion paterna (X*=13,81)( p<0,01)

Otro tanto sucedid con el nivel soclal estimado a partir de la profesion del padre
(X2=15,81)(p<0,01). La diferencia radicé en que la proporcion de obreros fue inferior entre los padres de los nifios
trasladados -25,49% (1=39)- que entre los del hospital: 35,00% (n=173), y en que entre los primeros se dio, con
mas del doble de frecuencia, la profesién universitaria superior <17,64% (n=27)- que entre los segundos: 7,50%

(n=37).

0 Obrero
40r Bl Obrero espec.
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Profesion paterna (X*=15,81)( p<0,01}
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De este punto y def inmediate anterior -nivel de estudios materno- se deduce que el nive!
cultural y socioecondmico de las familias de los neonatos de riesgo trasladados, fie superior al de aquellas familias
que acudieron a dar a luz al hospital,

La razon tal vez se encuentre, en que a mayor nivel socicecondmico, se acuda mds a parir a
Centros privados; las razones pueden ser variadas: posibilidad econdmica, y por tanto, de elegir Ceniro, preferencia
de la comodidad que oftecen las clinicas privadas, signo externo de prosperidad econémica de cara a llamar la

atencion de familiares y amigos, ...

Hospital | Trusladndos
Media 1,12 [,19
DT 0,33 0,43

Nimero de nacidas (p=-0,05)

El embarazo miltiple se dio mas frecuentemente (p<0,03) entre los provenientes de traslados,
con una media de nacidos por parto de 1,19 (DT=0,43), que en los nacidos en el hospital, cuya media fue tan sdlo
de 1,12 (DT=0,33).
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1,19

1,2
1,18}
1,18}
1,14}
1,12}

1,1}
1,08

media

Hos pital Trasladados

Nrhmera de nacidos fp<0,03)

La explicacion a este hecho posiblemente se encuentre en que muchos partos gemelares se
atienden en Centros privados, que posteriormente se ven en la necesidad de trasladar a los neonatos por su estado y

la dificultad que entrafia su manejo, si se carece de una infraestructura adecuada.

¢ Edad gestacional

Hospilal | Trasladades

Media 37.8¢4 36,2
DT M 4,46

Fdad gestacional (p<0,001)

La edad gestacional de los neonatos trasfadados desde otros Centros alcanzé una media de 36,24
semanas (DT=4,46) lo cual estd claramente por debajo {p<0,001) de la media de edad de los recién nacidos de

riesgo del hospital; 37,84 (DT=3,74).
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¢ Peso al nacimiento

Hospital | Trasladados
Medin 2474 2316
DT 805,37 858,08

Peso al nacimienio {p<0,1)

El peso al nacimiento resulté ligeramente inferior ~rozando la significacion estadistica (p<0,1)- en
el grupo trasladado, con una media de 2.316 gramos (DT=898,08), que en el nacido en el hospital: 2,474 gramos
(DT=805,37).

2,47

2,6
2,45
24
2,35
2,3
2,25

Kgrs

]

Hospital Trasladados

Medlia de peso al nacimiente (p=0.1)
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¢ Perimetro craneal

Hospital | Trosladados
Media 324,65 316,64
DT 28,38 36,24

Perimetro craneal (p<0,03)

El perimetro craneal resultd inferior (p<0,05) en los neonatos trasladados, cuya media fue de

316,64 mms (DT=36,24), que en los nacidos en el Hospital: 324,65 mms (DT=28,38).

32,6
32,4
32,2

32
318
31,6
31,4
31,2

cms

Hospital Trasladados

Media de perimetro eraneal (p<0,03)

La causa de estas dos ultimas diferencias antropométricas -peso y perimetro craneal al
nacimiento- se encontraria en la ya sefialada menor edad gestacional que se encontrd entre los niftos trasladados; y

‘es que probablemente se trasladan aquellos neonatos que estan en peores condiciones y que son dificiles de manejar
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fuera de las unidades neonatales de los Centros terciarios -tal es el caso de los recién nacidos mas pretérmino- con

las complicaciones que suelen presentar.

¢ Test de Apgar al 5° minuto

Apgarales 5 1 Hospital ) | Tmsladados (%)

03 081 (n=4) 3,26 (0=5)
41 1399 (n=69) | 28,75 (n=4#)
8-10 85,10 (d20) | 67,97 (n=104)

Test de Apgear al 3° minmito (\?=23,87}¢p<0.001)

El test de Apgar ai quinto minuto resulté distinte en su distribucion en los dos grupos
(X?=23,87)(p<0,001), radicando la diferencia en una mayor proporcion de alta puntuacidn (8-10) entre los
neonatos de riesgo del hospital -85,19% (n=420)- frente al 67,97% (n=104) de los trasladados y en una mayor
proporcion de puntuacion media (4-7) entre estos tltimos: 28,75% (n=44), frente al 13,99% (n=69) de los nacidos

en el hospital,
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| DHospital M Trasladados |

90y
80¢
701
80
50¢
401
30p
201
10F

%

.8-10,

Apgar alos 5 mirnttos

Cabe destacar que, aunque la praporcion de puntuaciones de 0-3 resultd escasa en ambos
grupos, fue el triple entre los trasladados -3,26% (n=5)- que entre [os nacidos en el hospital: 0,81% (n=4),

Podemos concluir, que los recién nacidos trasladados por la causa que fuere -prematuridad
fundamentalmente- presentan un peor grado de adaptacion a la vida extrauterina, lo cual es reflejado por la no
existencia de diferencia significativa entre el test de Apgar al primer minuto -quiere decir que los dos grupos nacen
en un estado similar- y la diferencia sefialada en cuanto al misimo test, realizado a los cinco minuios. La explicacion

pudiera encontrarse en un peor manejo o atencion en los casos de riesgo atendidos fuera del hospital.

0 Reanimaci

Tipo dereanimacion | Hospitel 3% | Trasladados (36)

Ninguna 72,61 (n=358) 66,01 (n=101)
Ambu 23,93 (n=118) 21,56 (n=33)
Infubacifin 344 (n=17) 1241 (=19)

Tipo de reanimacion (X*=17,85)(p<0,001)
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La necesidad de realizar reanimacién difirid entre ambos grupos (X*=17,85%) (p<0,001),
realizindose mas del triple de intubaciones ~12,41% (n=19)- entre los neonatos trasladados, que entre los nacidos
en el hospital: 3,44% (n=17); hecho que no hace méas que confirmar lo ya comentado acerca del peor estado de los

neonatos que provienen de traslados desde otros Centros.

80r [J Hospital
701 B Trasladados
60}
50}
% 40}
30F
20F
10}

1

Ninguna Amb Intubacién

Tipo de reanimacién (X*=17,85)(p<0,001)

¢ Estado al ingreso

Estado al ingreso | Hospital (6) Trmsladados (%)

Estudio TLI9M=351) | 40,52 (n=62)
Atencion 2352 (n=116) | 41,17 (n=63)
Critico 5,27 (n=26) 18,30 m=28)

Estado al ingreso (X7=54,01)(p<8,001)
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Como confirmacitn del punto anterior, encontramos que la calificacion del estado al ingreso file

claramente desfavorable al grupo de recién nacidos trasladados (X=54,01) (p<0,001), ya que entre los mismos el

estado de "critico" se estimd en el 18,30% (n=28) y el de "atencién” en el 41,17% (n=63) de los ingresos, fente a

una proporcién en el grupo nacido en el hospital que fue respectivamente del 5,27% (n=26) y del 23,52% (n=116).

0

Grado de riesgo

O Hospita!
8or R Trasladados
70}
60
503
% 401
30f |
20}
10f ot
) E;tudio Atencién Critico
Fstado al ingreso (\%=34,61)(p<0.001)
Alarmn Hospital (%) Trosladados (o)
Maxima (A-3) | 21,90 (n=108) | 45,75 (=70
Medin (A-2) | 33,46 (n=165) | 28,10 (n=43)
Minlma (A-1) | 44,62 0=220) | 26,13 (n=l0))

Grado de riesgo (x*=35,04)(p<0,00{)
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Por Gltimo, la distribucion del grado de riesgo fiie diferente en ambos grupos (X2=33,04)
(p<0,001), existiendo una proporcion de alto resgo que resultéd mas del doble entre los neonatos trasladados -
45,75% (n=70)- que entre los nacidos en el hospital 21,90% (n=108)-, dindose el riesgo minimo con mds

frecuencia entre estos ltimos -44,62% (n=220)- que en los primeros; 26, 14% (n=40).

OHospital B Trasladados

501
a0}
3o}
20}
10}

%

Méxima ' Medi Minima

Tipo de alaria (v*=35,04)(p<0,001)

No se encontro diferencia significativa entre el grupo de riesgo trasladado y el nacido en el
hospital en cuanto a los parimetros: edad materna, gestaciones, malformados, abortos y muertos anteriores,
preparacion al parto y nimero de visitas preparto, enfermedades asociadas y/o complicando el embarazo, horas de

bolsa rota, aspecto del liquido amnidtico, tipe de parto, nalgas, sexo del recién nacido y talla.

264
Rafael de la Guerra Gallego



Andlisis epidemiolégico

¢ Resumen de resultacos

Por tanto, de este analisis se desprende que en el grupo de riesgo proveniente de traslados:

o Las madres tuvieron mayor nivel de estudios

s La familia poseia mejor situacion socioecondrmica

¢ Sedieron més gestaciones multiples

= Hubo mds casos de prematuridad y por tanto menor peso y perimetro craneal al nacimiento
+ Larecuperacién vital a los cinco minutos file menos satisfactoria

» Su estado al ingreso era peor

s Hubo mayor proporcion de casos de alto riesgo

o Restmen del andlisis

1.- Ciertos parametros epidemiolégicos, podrian ser considerados como factores de riesgo,
va que anunciarian una mayor probabilidad de obtener nifios con riesgo de deficiencias: menor edad
materna, inferior nivel sociocultural, més antecedentes de hijos muertos anteriores -no asi de malformados
o abortos-, menor proporcidn de preparacién al parto, mis enfermedades maternas durante la gestacion,
mas embarazos maltiples, y mas partos distocicos -especialmente en podalica-.

2.- Debido a la actual coyuntura sociolaboral, que fleva a que los jévenes contraigan
matrimonio més tarde de lo que lo hacian antes -en 1993 en la comunidad de Madrid casi la mitad de las
mujeres que se casaron (47,6%) tenian entre 25 y 29 afios- la edad media a la que se dio a Inz en nuestro
hospital (1990-1995) resultd clertamente elevada; 29 afios,

3.- El parte a edades maternas extremas fue muy infrecuente: tan solo el 0,07% eran

menores de 16 afios y el 1,86% mayores de 40 afios.
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4.- La preparacion al parto no resultd una costumbre frecuente, al menos en nuestro drea
sanitaria, donde tan solo un tercio de las mujeres la llevaron a cabo, Esto quizis podria estar relacionado con
el bajo nivel cultural de las mismas -cerca de la mitad de ellas no poseia ningtn tipo de estudio, o éstos eran
elementales- y con su bajo nivel sociceconomico -que también rozd el 50%-,

5.~ La preparacion af parto se dio en menor proporcion entre las madres de nifios de riesgo,
luego esta actividad -tal vez por lo que conlleva de concienciacion, nivel cultural, ...~ podria ser considerada
un factor “amortiguador” del riesgo.

6.- Las enfermedades maiternas durante la gestacion se asociaron fuertemente a la aparicion
de riesgo ~de un tercio a un cincuenta por ciento de los casos- siendo uno de los principales factores de resgo.

7.- El embarazo muiltiple -que se dio en nuestro medio en una proporcion similar a la de los
paises de nuestro ambito: alrededor de una de cada cien gestaciones- resultd otro importante factor de riesgo,
ya que aparecié con una frecuencia diez veces superior en los niflos que fueron posteriormente catalogados
como de riesgo por otros motivos, Esta situacién, generalmente, llevé a la aparicion de otros factores de
riesgo: pretérmino, bajo peso y/o suffimiento fetal,

8.- El parfo distocico fue mis frecuente en los casos de riesgo -se dio en algo mas de la
mitad de ellos-, por tanto, la distocia también podria ser considerada un factor de riesgo.

9.- No resultaron factores de riesgo -ya que no incrementaron las posibilidades del mismo-
ni el antecedente de abortos, ni el de malformados.

10.- Ninglin sexo prevalecié en la poblacidn de riesgo.

11.- Los casos de riesgo procedentes de fraslados a nuestro Servicio desde otros Centros,
presentaron una serie de caracteristicas que les diferenciaba de los nacidos en el mismo, que se resumen en
que, aquellos; procedian de familias con nivel cultural y socioecondmico alto/medio, su estado al ingreso fue
peor y su probabilidad de desarrollar alguna deficiencia resulté mayor.

Esto parece querer decir que muchas familias, si se lo pueden permitir, prefieren que sus
hijos nazcan en Centros privados, lugares donde, si se presenta algin problema que comprometa al recién
nacido, el control del mismo es mas dificil -por diversos motivos, en los que no entramos en este momento- y

se ven'en la necesidad de proceder al traslado del neonato a un Centro terciario, con todo lo que esto
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conlleva, en general, y seg(in cudndo y como éste se lleve a cabo, de incremento del riesgo para el neonato
trasladado.

12.- Los nifios frasiadados presentaron mas frecuentemente los factores de riesgo:
embarazo multiple, pretérmino y bajo peso al nacimiento.

13.- Los neonatos provenientes de un fraslado presentaron peor adaptacion a la vida
extrauterina que los nacidos en nuestro Centro, hecho que se demuestra por la similitud de su estado al
nacimiento -partdad de valores del test de Apgar al primer minuto-, mientras que fa depresion neonatal grave
{Apgar 0-3) a los cinco minutos de vida resulté inferior al 1% en los nacidos en nuestro Centro, este valor se
multiplicé por tres entre los trasladados.

14.- Los trasladados -como efecto de lo dicho en el punto anterior- presentaron tres veces
més (12%) el factor de riesgo “ltubacion”.

15.- La calificacion del estado del neonato al ingreso flie peor entre los frasladados,
considerandose critico en el 18% de ellos, valor que resultd mas del triple que para los nacidos en nuestro
Centro,

16.- La proporcion de maximo riesgo fue el doble entre los trasfadados.

17.- Por lo expuesto, el traslado del recién nacido puede ser considerado un auténtico
factor de riesgo de deficiencias.

18.- Los hallazgos referentes a los traslados se pueden resumir diciendo que: el fraskedo
supuso un importante factor de riesgo, ya que provino con més frecuencia de una gestacion multiple, arrojé
mas casos de prematuridad -y, por tanto, de menor peso y perfmetro craneal-, la recuperacion de los casos
deprimidos en los primeros minutos de vida resultd poco satisfactoria, ingresaron en peor estado y la

proporcion de alto riesgo fue elevada.
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o “Perfil” del neonato de riesgo

Finalmente, queremos exponer -salvando la evidente inexactitud que ello conlleva- un "perfil
general” del tipico neonato de resgo, el cual se diferencia de un caso normal en que su madre es algo mis joven -
pero no excesivamente: no menor de 16 afios- y tiene historia de algtin hijo muerto anterior; este recién nacido tiene
mas probabilidad de provenir de una gestacién maltiple, haber tenido dificultades en el parto y gran probabilidad de
nacer mediante cesdrea; su edad gestacional y sus pardmetros antropomeétricos son inferjores -raramente superiores-
nace en malas condiciones y su recuperacion en los primeros minutos no es dptima, precisando reanimacién e
ingreso, teniendo bastante probabilidad de desarrollar patologia neurologica -hemarragia cerebral, covulsiones, ...-,

infecciosa, respiratoria, ... También es posible que provenga de un traslado desde otro Centro.
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L]

Grupo de trasladados
Grado de riesgo
Mortaticlad

Pérdidas
O Causa
¢ Faclores epidemiolégicos
¢ Resumen del estudio epidemioldgico
¢ Pérdidas funcionales

Entidad de seguimicnto

Anilisis de los factores de riesgo
Generalidades
Frecuencia de los faclores

Relacion de los factares de riesge con las
defigicneias

“Cantidad” de factores
“Calidad” de los factores
Ascciaciones

el o e OO

Analisis de las deficiencins
¢ Frecuencin general
{  Asocciaciones

Estudio individual de las deficicncias
¢ Las deficiencias mayores

—=» Genernlidades

—> Pardlisis cerebral infantil
Secuclas orgdnicas
Retraso inteleetual
Epilepsin
Redinopatia def prematuro
Ceguera
Sordera
Mudez
{  Las deficiencins menores

uguydgyuy

Generalidades

Deficiencias visomotoras
Deficiencins del lenguaje
Deficiencins del estado
evolutivo

Deficiencins psiquicas
Complicaciones de la visidn
Bajo cociente de desarrollo
Disminugion de la audicidn
Dismimicion de la visidn

Juogugu gLy

Inteligencia “limite”

¢ Otros aspectos generates de las deticiencias
¢ Influencin del traslado

Esquema de este apartado

I :sta segunda fase del trabajo, como ya sefialamos en el apartado de Material y métodos,

utiliza la informacién obtenida del seguimiento a lo largo del periodo 1985-1995; durante

esos 10 aflos ingresaron y sobrevivieron un total de 3.634 neonatos, de los cuales, como es 16gico, la mayoria, el

82,19% (n=2.987), habian nacido en nuestro hospital, proviniendo el resto, 17,80% (n=647), de derivaciones desde

otros Centros,
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19,476

Nacidos en el Nacidos en
Hospital Clinico | otras Centros J

Patolagicos § Patoldgicos

Snnos

- 2987 647 -t
Ingreso en cl Servicio de
Neonatologfa del Flospital
Clinico Son Carlos (Madrid)

Alta

Enliy

Ingreso en el Servicio de
Necnatologia del Hospital
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Sin riespo [Con riesgo Con riesgo Sin riesgo
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467 -
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335
Segnimiento
definilivo

En formato |: s representan los casos nacidos en ¢l Hospital Clinico, y en formato Q los provenientes de iraslados,
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De los 19.476 nacidos vivos, en nuestro hospital, durante la década que comprende este estudio,

la proporcion de nifios con factores de alto riesgo, fue del 2,35% (n=458)°,

—_ =k -

ORNPEDEOoORNPED

%

Alto riesgo

Incldencia en la poblacion general de: neonatos paioldgicos y de alfo riesgo

Como vemas, de los 3.634 ingresos habidos entre 1985-95 pasaron al programa de seguimiento
por presentar factores de riesgo de desarrollar deficiencias psiconeurosensoriales 634, es decir casi uno de cada seis

ingresos, lo cual supone una proporcion del 17,44%.

® No es posible conocer con exactitud n proporcion general de easos de ricsgo entre los nacidos vivos, ya que aquellos con grados de
riesgo inferiores al maximo (A-2, A-1, A-0) s6lo son incluidos cn el programa de seguimicnto si presentan al nacimiento algim tipe de
alteracion del desarrollo. No obstante, estimamos cque este valor se siluard en torno al 10%,
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e Grupo de trasladadgs

Nos ha interesado comparar la incidencia general de riesgo entre los nacidos en el hospital y los
que provenian de traslados desde otros Centros, para ello, necesariamente, hemos tenido que partir del grupo de

ingresados (n=3.634).

De los 647 casos provenientes de traslados, se considerd que presentaban riesgo de desarrollar
deficiencias, y por tanto se incluyeron en el programa de seguimiento, el 25,81% (n=167), mientras que esta

proporcién entre los 2.987 ingresados que nacieron en el hospital fue del 15,63% (n=467).

Y

Praporcidn de casos de riesgo ertire los ingresaclos segin si origen (p<G,001)

La diferencia resultd estadisticamente significativa (p<0,001) ; luego, he aqui un primer dato que

apunta, y confitma, la necesidad de considerar ambos grupos como diferentes, ya que, al menos inicial y
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tedricamente, existe mas riesgo de deficiencias entre los neonatos que ingresan procedentes de un traslado, que
entre los que ingresan tras nacer en nuestro hospital® .

La explicacion probablemente se encuentre, al menos, en tres puntos: especial mal estado al nacimiento -
motivo por el cual es dervado-, posible no optima atencidn en los primeros momentos de vida, y trastado no
siempre en las mejores condiciones,

El dar cuenta, como hacemos nosotros, de los casos cuyo origen es una derivacion ha sido
encarecidamente recomendado por FINER'™ para los estudios prospectivos® y debemos destacar que no son
muchos los trabajos que adoptan esta medida, de hecho, el 75% de los estudios de seguimiento, o bien emplean
muestras obtenidas en un inico Centro, o bien no especifican la proporcién de traslados?® 70277282

Puede ser que la recepcion de derivaciones incremente la representatividad de la muestra
respecto a la poblacion general de la que se obtiene, neutralizando sesgos debidos a muestras pertenecientes
exclusivamente a un solo Centro; aunque también hay quien opina'” que los traslados pudieran incrementar la
incidencia de deficiencias por aparicion de un sesgo centripeto, dado el habitual mal estado de los nifios derivados.
En este sentido ya apuntaba HORWOOD™ que los trabajos efectuados en Centros terciarios, como es nuestro
caso, resultan dificiles de interpretar.

Nosotros, para salvar este obstaculo, ademés de realizar una valoracion global de los resuitados,
efectuamos un andlisis que tiene en cuenta et origen de los casos; contamos siempre con la referencia del lugar de

nacimiento -hospital vs trasladado-,

NACIDOS EN EL HOSPITAL | TRASLADADOS
73,65% (n=467) 26,34% (n=1673
Distribucion de los casos en seguimicnto segin lugar de nacimiento

“ Por supuesto, esto no significa que el resultado final, es deeir ¢l estado psiconcurosensorial del nifio, hayn de ser necesnriamenta peor
entre los trasladados. Este extremo se confirmard o descartard mds adelante, seguin se vayan analizando las diversas deficiencias.
& . oo - . :
- Se dn In curiosa coincidencia de que en su publicacidn, este autor refiere un poreentaje de nifios procedentes de traslados, del 29,5%, lo cual se
nsemeja & nuestra proporeidn del 26,34%.
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Hospital
74%

Traslado
26%

Praporcion de nacidos dentro y fitera el hospital entre los niftos en segrimiento

e Grado de riesgo

En cuanto al grado de riesgo de deficiencias de los nifios incluidos en el programa de
seguimiento, como es logico, Ia inmensa mayoria (92,11%) fueron de alto riesgo (A-3), siendo el resto” de riesgo
medio (A-2) (2,36%), de bajo riesgo (A-1) (2,05%) y de muy bajo riesgo (A-0): (3,47%).

GRADQ DE RIESGO CASOS
Alto (A-3) 02,11% (n=58$)
Medio (A-2) 2,36% (n=15)
Bajo (A-1) 2,05% (n=13)
Sin desge (A-0) 3,47% (n=22)

Nivel de viesgo de los nifios en segiimierio

“ Como va hemos sefialado, se incluyeron en el estudio aquellos casos de riesgo inferior a A-3 que presentaron algim tipo de nlleracion en
su desarrollo,
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OA-3
CA-2
AA-1
HA-L

Grado de riesgo de los casos inchuidos en el estiedio prospeciivo

o Mortalidad

Como recomiendan STANLEY y ALBERMAN'?, en todo estudio de seguimiento deberia ser
indicada la tasa de mortalidad a lo largo det mismo ; nosotros asi [o hacemos, y encontramos que fue del 11,74%o
{n=6).

12
10t

Pormil

o M o

Fallecimientos

Mortalidad a lo largo del seguinifento
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Esta, no muy elevada, tasa de mortalidad probablemente encuentre su explicacion en que la
muette de los neonatos de riesgo que estan en peores condiciones se produce en momentos muy ternpranos, siendo
la situacion vital de los que sobreviven aceptable, y, por tanto, no presentando un riesgo de muerte mayor que el de

1a poblacion general, aunque si de deficiencias,

+ Pérdidas

Un aspecto sumamente importante en los estudios de seguimiento es el analisis y publicacién de
las pérdidas de casos ocurridas a lo largo del mismo? 27 de hecho casi €l cien por cien (93%) de este tipo de
trabajos -al igual que hacemos nosotros- especifican este extremo.

Hemos perdido, a lo largo de estos diez afios, un total de 123 individuos (19,40%) de los 634

iniciales,
Siguen
81%
Pérdidas
19%
Proporcion de pérdides a lo largo del seguinienta
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Esta proporcién, aunque a primera vista pudiera parecer excesiva, no se algja de lo que es
habitual en otros estudios prospectivos, sobre todo si tenemos en cuenta que en ocasiones se ha llegado a perder
hasta el 50% de la muestra inicial'”***®. No olvidemos que, como sefala ESCOBAR®, existe una relacion
directamente proporcional entre la duracion del seguimiento y las pérdidas de casos del mismo.

De los 123 casos perdidos el 86,18% (n=106) habia nacido en el hospital, mientras que &l
restante 13,82% (n=17) provenia de un traslado desde otro Centro sanitario, cifras que quizés tan solo reflejen la
proporcién de casos en el grupo inicial.

El cileulo de las pérdidas, en uno y otro grupo, indicé que entre los niffos incluidos en el
seguimiento nacidos en el hospital (n=467) se perdieron el 22,70% (n=106) de ellos, valor que para los trasladados

se situd en la mitad: 10,18% (n=17). Esta diferencia result6 estadisticamente significativa (p<0,001).

nn T
==yl

Hospital Traslado

Propareion de pdrdidas entre fos trastadados y los neciclos en ef hospital (p=0,004)

La explicacion a esta menor tasa de abandonos por parte de los casos provenientes de un

traslado no esté clara, y posiblemente sea multifactorial, aunque no hemos sido capaces de encontrar una sola causa.
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Pudiera ser que el peor estado al ingreso y/o una mayor proporcion de nifios con riesgo de
deficiencias, fuesen los factores clave que explicasen la mayor permanencia de los casos trasladados desde ofros
Centros.

La primera hipotesis -el peor estado al ingreso- quedo descartada cuando encontramos que el
89,19% de los nifios de riesgo nacidos en el hospital, eran de alarma méxima, frente al 92,66% de los derivados, no
resultando la diferencia de significacién estadistica; por tanto este aspecto no explica la mayor proporcién de
permanencias entre los trasladados.

La segunda hipotesis -que entre los trasladados se diese una mayor frecuencia de deficiencias, y
que esto seria lo que harfa permanecer en el estudio a un mayor nimero de nifios- quedd también descartada ya que,
una vez analizados los datos -que posteriormente se presentardn en detalle- encontramos que el 52,53% de los
casos seguidos, que habian nacido en el hospital, presentaron alguna deficiencia, frente al 60% endre los trasladados.
Al igual que para la hipétesis anterior, esta diferencia no fue estadisticamente significativa; asi, tampoco la

incidencia de deficiencias explica la mayor permanencia en el estudio prospectivo, de los nifios derivados,

¢ Causa

Por supuesto, nos ha interesado investigar acerca de las causas de nuestras pérdidas (n=123), y
hemos comprobado que en el 11,38% (1i=14) fue por trasiado de residencia fuera de Madrid, en el 80,48% (n=99)
la causa del abandono se desconocla, el 3,25% (n=4) la familia se negd explicitamente a colaborar en el

seguimiento, y el restante 4,87% (n=6) fallecio durante el mismo.

CAUSADE PERDIDA | PORCENTAIE
Cambio de residencia 11,38% (m=14)

Negativa a participar 3.25% (n=4)
Fallecimiento 4.87% (n=0)
Desconocida 80,48%% (n=99)

Causas de las pérdidas a lo largo del estudio
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Traslado

g Negativa

I Muette

B Desconocida

Distribucion de las cansas de péredida

De estos datos se desprenden varias conclusiones: por un lado existio un moderado porcentaje
(16%) de pérdidas que fue inevitable: las defunciones y los cambios de domicilio fuera del ambito de nuestro
hospital; por ofro lado hubo un escaso 3% que se negd explicitamente a participar en el estudio™ , grupe sabre el
cual tal vez seria posible, a través del didlogo y del conocimiento de cada caso particular, gjercer una influencia
positiva respecto a su motivacion y consentimiento; por Giltimo, la inmensa mayoria de pérdidas (81%) lo fueron sin
que se haya podido averiguar la causa de las mismas; seria a este grupo hacia donde deberfan dirigirse todos los

esfuerzos por tratar de perfilarfo, analizarlo y lograr reducirlo al minimo.

La estrategia a scguir, encaminada a disminuir el nimero de pérdidas de nuestros nifios en
seguimiento, serd parte de estudios posteriores; baste por ahora con conocer objetiva y exactamente la tasa de

pérdidas de nuestro grupo.

 Algunes trabajos™ han encontrado ef rechazo de hasta ¢ 21% de los padres.
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0 Factores epidemiolégicos

Hemos procedido, por ver si habia alguna diferencia en factores epidemioldgicos como sugieren
ciertos autores' %7327 4 andlisis de algunos datos acerca de los 99 casos que se habian perdido por causa
desconocida -que fueron la mayoria de las pérdidas (80,48%)- Los hemos comparado con el grupo de casos que

permanecieron en el seguimiento (n=475)" .

= Situcacion fumilior

Pérdidas (%4) Scguitiento (%6)
Lstable 91,91 (1=91) 9L,15 (=433)
Inestable 3,08 (n=8) 8,84 (n=42)

Sitwncién familiar (no DES)

En la mayoria de los casos (91%), la situacién familiar se considerd estable, no existiendo
diferencia alguna entre los casos que permanecieron o abandonaron el estudio. Otros autores™ sf han encontrado

mayor porcentaje de pérdidas en casos de situacion familiar inestable.

% Alos 123 casos perdidos hay que sumarles, como indieamos mas adelante (ver “Pérdidas funcionales™), 36 casos mds ; lo que hace que
ol numero final que permanceid en el estudio, sea de 475 niitos.
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= Crianzua
Pérdidas (%) Seguimiento (%)
Padres 74,74 (=T4) 86,73 (n=412)
Abuelos/Abuglos y padres/Otros 25,25 (n=25) 13,26 n=63)

Personas encargadas de la evienza ¢p=0,01)

Se comprobé que la crianza era llevada a cabo por personas distintas de los padres -0 junto con
los mismos- dos veces méas frecuentemente entre los casos que se perdieron del estudio (25,25%) que entre aquellos
que permanecieron en el mismo (13,26%), siendo la diferencia estadisticamente significativa (p<0,01).

La causa de esta diferencia podria radicar en menor interés, mofivacion, posibilidad de

movimiento, ... por parte de aquellas personas encargadas del nifio, distintas de los padres.

=> Ambiente

Pérdidas (%4) Seguimiento (%)
Bueno 82,82 (n=82) 73,68 (n=350)
Poco estimulante 0{n=0) 15,79 (n=7%)
Sobrestimulanie 0 =) 0,84 (ne=dy
Disfuncionat 17,17 {n=17) 9,68 (n=46)

Ambienie grie rodea al nifto (p<0,05)

El ambiente en el que &l nifio se desenvuelve se considerd no bueno -poco estimulante,

‘sobrestimulante o disfuncional- en el 17,18% de los casos que se perdieron, y en ef 26,32% de los que
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permanecieron en el estudio. La diferencia resultd ligeramente significativa (p<0,05). Este hallazgo, resulta poco

demostrativo y dificil de interpretar,

= Grado de riesgo

Pérdidas (34) Seguimiento (%)
Mihxima 98,98 (n=98) 8947 (n=425)
Media 101 (n=1) 2,94 (n=14)
Minimn 0 {(n=0) 2,73 (n=13)
Nula 0 (n=0) 4,84 (n=23)

Grado e rlesgo (p<0.001)

Se dieron mas casos de riesgo maximo en el grupo que se perdio (98,98%), que en el que
permanecio en el estudio; resultando la diferencia estadisticamente significativa (p<0,001).

El motivo de este hallazgo es también dificilmente valorable, ya que inicialmente pareceria més
iégico que el resultado fuese al contrario: menos casos de maximo riesgo entre aquellos nifios que abandonan el

estudio, por precisar -aparentemente de cara a la familia- menos ayuda.
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= Iactores de riesgo

Pérdidas (%) Seguimiento (%)
EBP 36,44 n=35) 43,15 (n=205)
SFA 20,20 (=20) | 736 (v=35)  (p<001)
Inteceitn 15,15 (n=15) 2042 (n=97)
Intubicion 23,23 (n=23) 22,94 (n=1093
Convulsiones 4,04 {n=h) 3,36 (n=16)
Distrofia 1,11 {(n=11) 17,68 (n=84)

Hem,cerehral

12,12 (=12)

22,52 ([m=107) {p<0,01)

Neuropatel 9,09 (=N 10,94 (n=52)
Qiros 8,08 (n=8) 10,10 (n=48)
Oftrosantr 2,02 (n=2) 4,00m=19

Propereién de faclores de riesgo en el grupo perdido y en ol que pennanecié en ct ES

Tan sblo se aprecié diferencia significativa (p<0,01) en el caso del suftimiento fetal apudo (SFA),

que se dio en el 20,20% de los casos perdidos, frente a un 7,36% entre quienes continuaron en el seguimiento, y en

el factor de riesgo hemorragia cerebral que aparecid en el 12,12% de los perdidos, y en el 22,52% de los que

siguieron. Otros autores™ han descrito un nimero menor de pérdidas entre los casos de excesivo bajo peso al

nacimiento.
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= FEduad muaterna

Seguirmiento
29,10 (DT=5,34)
Edad materna (No DES)

Pérdidns
28,63 (DT=5,95)

Edad (afios)

No se aprecio diferencia en cuanto a las edades de los nifios de ambos grupos.

= Nivel educacional de la madre

Pérdidas Contro)
Ninguno 15,15% (n=13) 12,63 {(n=60)
Elemental 16,36% (n=36) 42,3[(n=201)
Medio. BUP 15,15% (n=15) 20,21(n=96)
Univ.medio 5,05% (n=5) 8,63 (n=41)
Univ.superlor 28,28% (n—18) 16,21 (n=77)

Nivel e estiudios de lamodre (V= 10,02} (p<0,05)

El grado de estudios alcanzado por las madres de los casos perdidos result6 diferente
(Chi=10,02), con significacion estadistica (p<0,05), entre ambos grupos; el peso de la diferencia recayd en un

mayor porcentaje de universitarias superiores (28,28%) entre las madres de los casos que se perdieron, frente

aun 16,21% entre los que permanecieron,
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= Profesion del padre

Pérdidas Control
Obrero 30,30% (=3 3,31 (n=163)
Ohrero espectulizado | 17,17% (n=17) 25,39 (n=123)
Técnico administrative [ 4,04% (n=4) 12,84 (n=61)
Univ.nedio 35,35% (n=35) 17,47 (n=83)
Univ.superior 13.13% (n=13) 9,47 (n=45)

Profesion del pacive (¥'=22,37) (p< 0,001}

La distribucion de la profesion paterna resultd diferente para cada uno de los dos grupos

(Chi=22,37) con significacion estadistica (p<0,001). El peso de la diferencia se encontrd en un mayor porcentaje de

universitarios medios en el grupo perdido (35,35%) frente al 17,47% en el grupo que permanecid en el estudio; y

un menor porcentaje entre los primeros de técnicos administrativos (4,04%) frente a 12,84%, y de obreros
especializados (17,17%) frente a 25,89%.

Es decir, en ¢l grupo perdido, la cualificacion laboral paterna resulté superior a la del

grupo que permanecio en ¢l estudio de seguimiento.

= Preparacidon al parfo

Pérdidos (%) | Scpmimiento (%)
Si | 10,20 (n=1 15,79 (n=75)
No | 89,89 =89) | 84,21 (n=A00)

Preparacién al pavio (No DES)
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La preparacién al parto resultd igual de escasa en ambos grupos.

= Edad gestacional

Pérdidns Seguimiento
Media de edad gestacional (semanas) 35,66 (D1=5,22) 34,85 (DT=4,62)
Edod gestacional (No DES)

Las semanas de edad gestacional fueron similares en ambos grupos.

Sexo del recién nacido

Pérdidas (%) Seguirniento (%)
Voron | 62,62(m=62) | 5768 {(n=2T4)

Hembra | 37,37 (0=37) 4231 (n=201)

Sexo def recidn nacido (No DES)

No hubo diferencias en la proporcion de sexos entre le grupo perdido y el que permanecio en el

estudio.

288
Rafael de la Guerra Gallego



Andlisis prospectivo

=> Peso al naciniento

Pérdidas Seguitnienlo
Media de peso (grs) | 2114 (DT=1013) 1962 (DT=803)

Peso af nacimiento (No DES}

Tampoco se encontrd diferencia en cuanto al peso al nacimiento.

= Procedencia

Pérdidas (%) | Seguimiento (%0)
Hospital 38,38 (n=38) 70,52 (n=333)
Trasladados 61,61 (n=61) 2947 (n=140)

Procedencia de fos neosietos (p=04010)

Se comprobé que un alto porcentaje de pérdidas provenia de traslados (61,61%), frente a tan

s6lo un 29,47% entre los que siguieron en el control, siendo la diferencia estadisticamente significativa (p<0,001).

Este hecho concuerda con lo descrito por CAMPBELL et al .
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=> Resumen del estudio epidemioldgico de las pérdidas

Los casos perdidos presentaron una serie de diferencias -respecto a aquellos que permanecieron
en el estudio- que resultaron estadisticamente significativas -con diversos grados de significacion- y que listamos a

conhtinuacion:

- Provinieron con méas frecuencia de trastados

- Tuvieron mayor nivel de riesge con mas frecuencia

- En un mayor porcentaje no fueron criados por sus padres

- La situacién socioecondmica y cultural fue mejor : las madres alcanzaron
mayor nivel de estudios y los padres tuvieron mejor cualificacion profesional

- El ambiente fue bueno en mayor porcentaje

- En cuanto a factores de riesgo: presentaron més casos de SFA y menos de

hemorragia cerebral

Lo cudl, graficamente podemos representar asi:

100; [ Pérdidas

M En estudio

8or

%

1.- Provenicntes de traslados

2.- Maximo nivel de riesgo

3.- Crindos per personas distinias de los pndres
4.- Estudios matemos universitarios superiorcs
5.- Profesitn paterna universitaria media

5.~ Buen nmbisnte (no sobrestimulo,.,.)

7.« Sulrimiento fetal agudo

8.- Hemormagin eercbral
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¢ Pérdidas funcionales

Ademds de lo expuesto acerca de las pérdidas definitivas, se produjo un segundo tipo de
“pérdida”, que denominamos “fnicionales™: pertenecen a este apartado aquellos sujetos que no han acudido al
altimo control -pero que no consta que hayan abandonado definitivamente el estudio- y, por tanto, se consideran
recuperables.

Este tipo de pérdida, en general reversible tras tomar contacto con las familias, puede llegar,
dependiendo del momento del estudio en que se haga el calculo, a una proparcidn tan elevada como del 37,06%
(n=235), auncjue este valor oscila bajo la influencia de periodos vacacionales, posibifidad de tiempo disponible para
comunicar telefonicamente, ...

Seghin estos datos, se deduce que, en algunos momentos del seguimiento, puede llegar a existir
una pérdida tedrica -temporal y dependiente de las pérdidas funcionales- de hasta cerca del 65% de los ¢casos

iniciales, lo cual ya ha sido descrito, y en un porcentaje similar, por varios autores' 2%,

Por tanto, como indica SIMS* es cuestion de suma importancia minimizar, dentro de lo
posible, tanto las pérdidas definitivas, como las funcionales, con la finalidad de que permanezcan en el seguimiento

el méaximo niimero posible de los individuos asignados inicialmente al mismo.

En nuestro Servicio, en cuanto no comparece un nifio a una revision, se procede a su localizacion

e intento de recuperacion a través de cartas y Hlamadas telefonicas programadas.

No obstante, es nuestro empefio, y ast lo esperamos tras la evidencia puesta de manifiesto en este
estudio, el lograr mejorar estos resultados en el futuro, y asi flegar a conocer mas en profundidad las causas de los

abandonos y, consiguientemente, reducirlos.

Es evidente, y asi lo demuestran estos resultados, la necesidad de contar con personal médico y
administrativo dedicado en exclusiva, o al menos de forma prioritaria, al control de los nifios en seguimiento. Es casi
seguro que de esta manera se lograria una permanencia de casos substanciosamente mas alta, lo cual redundaria en
beneficio de los propios pacientes y sus familias, asi como de los estudios prospectivos, con las consecuencias

“favorables que elfo tiene para la comprensidn de la epidemiologia y manejo de las deficiencias.
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En nuestro estudio la pérdida funcional se estimo en 36 casos (5,67%%6), lo cual sumado a la
pérdida definitiva que era del 19,40% (n=123), lleva a una pérdida total -definitiva y funcional- del 25,07% (n=159).
Asi, el nimero final de individuos que entraron a formar parte del andlisis prospectivo, que més adelante

presentamos, fiie de 475.

+ Entidad de seguimiento

De los 634 casos iniciales, tras descontar las pérdidas definitivas (n=123) antes comentadast ,
permanecieron en el estudio un total de 511 nifios, lo cual supone el 80,60% del numero inicial; de eltos el 75,92%
(n=388) fue seguido en nuestro Servicio, el 18% (n=92) fue llevado por el MEC, MEC integrado, INSERSO y

Centros concertados, CAM, ..., v el restante 6,45% (n=33) finalizd el periodo de seguimiento.

TIPO DE SEGUIMIENTO | PORCENTAIJE
Nuestro 75,53% (n=388)
MEC 3.87% (n=30)
MEC Integr, 3,52% (n=18)
[nserso 1,37% (n=7)
Concertado 2,74% (n=14)
Fin de estudio 6,45% (n=33)
CAM 3,13% (0=16)
Colegio coneertado | 0,39% (n=2)
Colegio privado 0,58% (n=3)

Entidad que lleva a cabo el seguimiento

¥ Sin descontar los 36 casos de pérdida funcional.
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Esto no significa que nosotros no continuemos con el seguimiento de todos y cada uno de tos
nifios incluidos en los estudios prospectivos, sino que de lo que se trata es de no crear una dependencia del nifio
respecto al hospital y de no sacarle de su entorno para realizar los controles periddicos; asi, Ias citadas entidaces son
las que -salvo para pruebas concretas que no pueden ser efectuadas extrahospitalariamente- realizan el seguimiento
“fisico”™, procediendo a remitirnos la informacion obtenida en cada caso.

Precisamente para facilitar esta comunicacion, es por lo que decidimos crear un sistema agil y
eficaz, que estuviese al servicio de todos los profesionales que intervienen en el seguimiento de un nifio de riesgo:

este sistema es la tarjeta Optica -que surge de esta Tesis Doctoral y que mas adelante presentaremos-.

o Andlisis de los fuctores de riesgo

0 Generalidades

Para el estudio de los factores de riesgo, que parecen incrementar la probabilidad de
presentacion de deficiencias, utilizamos -de los 475 nifios en seguimiento- los 426 casos de alarma maxima (A-3).
La distribucién respecto al grado de riesgo -en el grupo definitivo de seguimiento {n=475)- fue la

siguiente:

GRADO DE RIESGO | PROPORCION

Miximo (A-3) 89,68%5 (n=426)
Medio (A-2) 2,04% (=14
Minime (A-1) 2,73% (n=13)
Sin riesgo 4,63% (n=22)

Distribucidn por grados de riesgo.
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Los factores de riesgo que confemplanios son los diez signientes: EBP, intubacion, hemorragia

cerebral, distrofia, SFA, infeccion, convulsiones, neuropatoldgico® , ofros zmtropométricosrs v ofros® .

Sabemos que los factores de riesgo no tienen por qué aparecer aislados, de hecho, en nuestra
casufstica se observo que algo menos de la mitad: 47,65% (1=203) presentd sdlo uno; casi un tercio: 32,62%
(n=139) tuvo dos factores, y la proporcién de tres o mas fue de 19,71% (n=84). En total se contabilizaron 769

factores de riesgo.

FACTORES DE RIESGO CASOS
Uno 17 47,65% (n=203)
Dos 32,62% (=139
Tres 13,14% (n=56)
Cuntro 5,16% (n=22)
Cinco 0,94% (n=d)
Seis 047% (n=2)

Mimero de factores de riesge en el grupo de alorma mdvima

% Este factor se refiere n cuslquier grado de encefalopatia hipéxico-isquémica.
P Abarca aquellos casos con un perimetro crancal mayer o menor a 2D8.

% Bn cste grupo se da cabida a nifios con patologia estructurada; stndrome da Down, sindrome de Turmer, enfermedad de Steiner, espina
bifida, ...

294
Rafael de la Guerra Gallego



Andlisis prospectivo

45

40 1=\
35 1 \
30 ‘

% 25 A\
20 \

15 ¢+ \‘\

Proporcion e factores de riesgo en o1-3

Por lo tanto, la media de factores de riesgo por nifio de alto riesgo fue de 1,8. Este valor resultd
més elevado para LOW®, que lo situd en una media de 2,5 -motivado por encontrar en su muestra una proporcion

de un solo factor de riesgo inferior a la nuestra: 20,6%-.

.

bl -\

Niimere medio de factores e riesgo en -3
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Este dato, la cantidad de factores de riesgo por nifio, es importante ya que como sefialan
McKEOWN? v ALLEN® existe sinergismo entre [os factores, es decir, se da una relacién multiplicativa entre ellos
Y 2 p s

que puede afectar negativamente al resultado psiconeurosensorial final.

0 Frecuencina de los factores

Al analizar la frecuencia de presentacion de los diversos factores de riesgo encontramos lo

siguiente:
FACTOR DE RIESGO CASOS
LEBP 26,65% (n=205)
Intwbacidn 14,17% (m=109
Hemoragia cercbral 13,91% (m=107)
Infeceitn 12,48% (n=96)
Distrofin 10,92% {(n=84)
Neuropatologico 6,76% (n=352)
Otros 5,98% (n=46)
SFA 4,55% (n=33)
Otros antropométricos 247% (n=19)
Convulsiongs 2,08% (n=16)
Factores de riesgo en orden decreciente
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MEBP
Alntubacién
B H.Cerebral
Clinfeccién

@ Distrofia
ONeuropatol.
HE Ctros

B SFA

0 OtrosAntr
I Convulsién

En quienes existia un solo factor de riesgo (47,65%), €sta fue su distribucion” :

Frecuencia de los factores de riesgo

FACTOR DE RIESGO | PROPORCION
ERP 23,64% (n=48)
Infeceion 21,67% (n=I4)
Intubacion 14,28% (=29

Hemorragta cercbral

10,34% (n=21)

Neuropatoldgico

9,35% (=19

iy "o .
Transeribimos tnicamente los mis frecuentes.

Praporcidn de casos wds significativos con un tinico factor de riesgo
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Varios
Neuropat 21%
9%
H.Cereb EBP
10% F 24%
Distress
14% Infeccién

22%

Proporetén cuemido existia un thiico foetor de rivsgo

En aquellos casos en fos que coexistian dos factores de riesgo (32,62%), las asociaciones més

frecuentemente encontradas fizeron:

FACTORES DE RIESGO | PROPORCION
EBP/Distrofia 27,34% (n=38)
EBP/Intubacién 15,82% (n=22)
EBP/Hom.cercbral 10,07% (n=14)
EBP/Otros 5,03% (n=T)

Frecuencia cle factores cuando se asoclaron dos de ellos

El resto de las asociaciones no alcanzd una proporcidon ni del 4%,
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= EBP/Distrofia
50 i f1EBP/Distress
40 B EBP/HCereb
30 BmEBP/Otros

o, O Otras asoc,
20
10
o

Frectrencia de factores cuando se asocicron dos de ellos

O _Relucidn de los factores de riesgo con las deficiencius

Una vez conocida la frecuencia de los diversos factores de riesgo, quisimos indagar acerca de la
refacion entre éstos y las deficiencias psiconeurosensoriales -cuyos datos se presentardn més adelante-.
Concretamente, hemos investigado sobre dos aspectos: cémo influyen la cantidad y la calidad de los factores de
riesgo en la aparicion de deficiencias en general. Es decir, hemos querido responder a dos cuestiones: /es cierto que
a més factores de riesgo, corresponden mas casos de deficiencias?, y, si ésto es asi, 4es verdad que ta progresion de
éstas no es aritmética?, y en segundo lugar 4qué factores de riesgo concretos estan mas asociados al desarrollo de

deficiencias?. Intentaremos dar respuesta a estos interrogantes a lo largo de los siguientes apartados,
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0

siguiente:

Fl analisis de la relacion entre cantidad de factores de riesgo y deficiencias ha mostrado lo

“Cantidad™ de factores

N°FACTORES | DEFICIENTES | DEFMAYORES | DEFMENORES SANOS
UNO 41870 @=85) | 1034% m=21) | 31,52%m=6%) | 58,12% (n=118)
DOS 51,08% (m=71) | 10,07% (n=14) 41% (n=57) 48,02%% (n=68)
TRES 71,42% (n=40) 25% (n=14) A6:42% (n=26) | 28,57% (=16}

CUATRO R72% (=16) | 3 81% W=7 40,91% @=5) 27.27% (n=6)
> CUATRO 100% (n=6) 50% (1=3) 50% (n=1) 0% (=0)

Relacion entre niimero de faciores de riesgo y defictencias

% 50

/b
/
nﬂ‘-ﬁt____.
4;
1 2 a 4 >4
N° Factores de riesgo

Distribucion de deficiencias segiin la comitdad de factores Je riesgo
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Como se puede apreciar, se comprueba que segrir se iucrementa el niimero de fuctores de
riesgo, aumenta la proporcion de deficientes, hecho en el que coincidimos con lo publicado por ALLEN’,

Vemos que cuando hay un solo factor de riesgo, el porcentaje de deficientes no llega al 50%,
mientras que va elevindose progresivamente, segiin lo hace el nimero de factores de riesgo, hasta llegar al 100% de
deficientes, cuando aquellos son més de cuatro,

Se observd que las deficiencias que mas incremento suffen segiin este mecanismo son las

mMayores.

o [ Mayor se——[)menor
50 1
40 | /
30 -t
% el
20 /
10 w—’
0 : + + |
1 2 3 4 >4
N° Factores de riesgo

Tipo de deficiencia segin el nimero de factores de riesgo

La media de factores de riesgo entre los deficientes mayores (n=59) fue de 2,28, entre los niios

con deficiencias menores (n=159) de 1,93 y entre los nifios sin deficiencias (n=208) de 1,56.
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z

b
G
i

5 b

Media de factores de riesgo en el grupo con deficienclas mavores, enores y $in deficiencias

Esto indica que, ademas de aumentar el niimero de nifios deficientes, segiin lo hizo el nimero de

factores de riesgo, el tipo de deficiencia que presentaron también file mas grave.

¢ “Calidad” de los factores

Al realizar el estudio acerca de cémo intervino cada uno de los distintos factores de riesgo sobre

la aparicion de las deficiencias, hemos encontrado los siguientes datos:

TIPO DE FACTOR DE RIESGO | DEFICIENTES | DEFICIENTES MAYORES | DEFICIINTES MENORES NORMALES
Otros anlropométricos 94,73% (n=18) 68,42% (n=13) 26,31% (n=5) 3,26% (n=1)
Otros 73,91% (n=34) 34,78% (n=16) 39,13% (n=18) 26,08% (n=12)

Hemormagia cerebral

69,15% (w=T4)

28,03% (n=30)

41,12% (n=d4)

30,84% (n=33)

Neuropateldgico 61,53% (n=32) 26,92% (n=14) 34,61% (n=18) 3B,46% (=200
Intubacidn 59,63% (n=65) 12,84% (n=14) 46,78% (n=51) 40,36% (n=44)
EBP 59,02% (n=121) 10,24% (n=21) 48,78% (n=100) 40,97% (n=84)
Distrofia 46,42% (n=39) 9,52% (n=8) 36,90% (n=31) 53,57% (n=45)
Infecoion 42,70% (n=41) 12,50% (=12 30,20% (n=29) 57,29% (n=53)
Convulsidn 37,50% (n=6) 31,25% (1=%) 6,25% (n=1) 62,50% (n=10)
SFA. 37,14% (n=13) 5,71% (n=2) 31,42% (n=11) 62,85% {(n=22)

Estado neuroldgico para coda facior de riesgo
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Esto graficamente se representa como sigue:

B OtrosAntrop
100+ B Ctros
o B HemCerebral
8o R Neuropatol,
80} Ointubacion
% BEBP
40 P Distrofia
20 Binfeceién
0 E Convulsién
HASFA
Proporeidn de deficientes para cada factor de riesge
70y B DefMayores
80 t1DefMenores
501
40/p8
% i :
aojEm K
2018 Il :
101 K
L R ARCET
OA OT CV HC NP TB IF BP DT SF

Proporcidn de deficientes mayores y menores para cada factor de riesgo

Addbreviaturas del grafico:

Qd: Otros anirapométricos
O7: Otros

Ct Convulsidn

HC: Hemorragia cerebral
NP Neuropatelogleo

TB: Intubacidn

IF: nfeccion

BP: Excesive bafo peso
DT: Distrofia

SE: Sufiimiento fetal agude
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¢ Asociaciones

Hemos estudiado también las cuatro asociaciones mas frecuentes de dos factores de riesgo,

y hemos encontrado que provocaron deficiencias en las siguientes proporciones:

ASOCIACION DE FACTORES | DEFICIENTES | DEFICIENTES MAYORES | DEFICIENTES MENORES | NORMALES
ERP/Hem,Cerebral 93,75% (n=45) 2,08% (n=1) 20,83% (1= 10) 6.15% (n=3)

EBP/Inlubacion 80,39% (n=11) 23,52% (n=12) 19,600 (n=10)

EBP/Mistrofin 58,00% (1=29) 39,00% (n=17) 42,00% (n=21)
FRP/Otros 94.11% (n=16) 11,76% (n=2) 23,53% (n=4) 5,88% (n=1)

Sintacton newrelégica y asociacion de dos factores o riesgo

Como se puede observar, el factor EBP siempre formé parte de la asociacion, Graficamente,
la proporcién de estas asociaciones de factores de riesgo, para los diversos grupos segin el estado

neurolégico, se representa como sigue -en el eje de abscisas se sitia el factor de riesgo asociado al EBP-:

100
8o}
60}
40
20}

%

Otros HCereb

Intub  Distrofia

Propoercion de deficientes para la asociacion de dos factores de riesgo (EBP +...)
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M DefMayores [1DefMencres

35¢
30}
25}
20t
15}
101

%

A R -
Otros HCereb Intub Distrofia

Proporeidn de deficientes mayores y menares para la asociaeion de dos factores de riesgo (EBP + .}

En cuanto a nuestros resultados respecto al factor de riesgo “excesivo bajo peso” y su asociacion

a deficiencias, encontramos una total coincidencia con lo publicado por otros autores™**,

o _Andlisis de las deficiencias

De los 475 casos seguidos el 29,48% (n=140) procedian de traslados, y ef restante 70,52%
(n=335) naci6 en el hospital, proporcién ésta que, logicamente, resultd similar a la arrojada por el grupo inicial
completo, esto es; sin pérdidas (26,34%).

En total hemos considerado 17 clases de deficiencias: ocho de ellas mayores y nueve menores.

Las deficiencias mayores que hemos recogido son: paralisis cerebral infantil (PCI), hidrocefalia (y
otras secuelas orgénicas), retraso intelectual, epilepsia, retinopatia del prematuro (ROP), ceguera, sordera y mudez.

Entre las deficiencias menores se encuentran alteraciones diversas: visomotoras, del lenguaje, del
estado evolutivo y psiquicas; estrabismo -y otras complicaciones de la visién-, bajo cociente de desarrollo (CD},

disminuciones auditivas y/o visuales, y por ultimo la inteligencia “limite”,
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¢ Frecuencia general

La frecuencia de presentacion de las deficiencias, en general, fue la siguiente:

DEFICIENCIA

PROPORCION

Alectacion visomotora

7134% (n=156)

Alteraciones del lengemje

14,50% (m=106)

Alternciones de la evolucién

12,58% (n=02)

Alteracidn psiquica

12,58% (n=92)

Complicaciones de In visién 8.48% (n=62)
CD bajo 6,70% (n=49)
PCI 4,78% (n=35)
Diéficit auditivo 4,65% =34
Deéficit visual 4,16% (n=30)
Secuelus orgdnicas 3,14% (n=20)
Retraso intelectunl 2,18% (n=16)
Epilepsia 1,64% (=12}
ROP 0,82% (n=6)
Ceguers ,68% (n=5)
Sordera 0,08% (n=5)
Borderline 0,68% {(n=5)
Mudez 0,41% (n=3)

Frecuencia global de las deficiencias

C1Visomot
Bfleng

CIEvol

1 Psiq
BComVis
oL e )
BPCI
mAudit

Rl Visual
[ Otras

Distribucidn de todas las deficlencias.
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¢  Asociacignes

Cuando apareci¢ una sola deficiencia: 36,53% (n=95), se dio la siguiente distribucion:

DEFICIENCIA FRECUENCIA
Alectacion visomotora 23,15% (n=22)

Alleracion del lenguaje 16,8:4% (n=16)

Disminucion de tn audicidn | 15,79% (n=13)

Alteracion psiquica 13,68% (n=13)

Complicaciones vision 10,52% (=10}
Afectacién del evolulivo 8,42% (n=8)
Sccuelas orginicas 3,26% (n=5)
Disminucién de b vision 4,21% (n=4)
Sordesa 2,10% (v=2)

Casos con una sela deficiencia

2511 CIAltVismot
20 B AltLeng
[ DisAud
o 164 B CompVis
" 10, AltEvol
£l SecOrg
6 M DisVis
0. Sordera
ErATtPsiq

Distribucion cimdo sélo existié una deficiencia
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Cuando las deficiencias eran dos: 18,84% (n=49), se constatd que, en una elevada proporcidn
81,63%), ambas eran menores, seguido por la unidn de una de éstas con una mayor (16,32%), coincidiendo tan
gudo p Y

golo dos deficiencias mayores en el 2,04% de los casos.

TIPQ DE DEFICIENCIAS | PROPORCION

Menor + Menor 81,63% (n=I0)
Menor + Mayor 16,32% (=8)
Muayor +Mayor 2,04% (m=1)

Asociaciones de dos deficiencias

100

81,83

80+

€0
%
40

20 16,32

2,04

men/men  menimay  may/imay

Tipos e asociaciones dos a dos

La deficiencia que aparecié mayoritariamente asociada a otras, fie la alteracion visomotora; a

contimiacion recogemos las parejas que superaron la proporcion del 10% de apariciones:
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ASOCIACION

PROPORCION

Alt Visomotara +AN Psiguicn

20,40% (n=10)

Alt.Visomotora +Aleel Evolutivo

16,32% (n=8)

Alt.Visomaotora + Comp. Visidn

10,20% (n=35)

Alt.Visomotorn + All.Lenpuaje

10,20% (n=3)

Aseclaciones mds frecuentes de dos deficiencias

Las asociaciones expuestas fueron las cuatro mas frecuentes (57,14%), el resto lo formaron

diversas combinaciones con escasa representacion,

251 20

H Alt.Psiquica
Afec.Evolutlve
O Alt.Lenguaje
Comp.Visién
O OtrasAsoclac.

Asaciaciones nds frecuentes de dos deficiencias (Alteracion visomolore mes ...)

Se comprueba asi que las deficiencias visuales menores, las alteraciones psiquicas, las

alteraciones evolutivas y las del lenguaje flieron las deficiencias que més frecuentemente aparecieron en

“combinacion.
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Cuando se dieron tres deficiencias a la vez, 12,30% (n=32), éstas en general fueron menores:

84,37% (n=27), correspondiendo el restante 15,63% (n=5) a la combinacion de deficiencias menores y mayores® .

Emenores Emixtas §lmayores

10045437
80
60-
40
201

%

15,63

0

¥

menores mixtas mayores

Tipos e asociacide en frideficientes

No proseguimos describiendo las restantes asociaciones, de cuatro o mas deficiencias, por
presentar éstas una frecuencia progresivamente inferior a las ya descritas.
Como se puede apreciar, cuando existieron deficiencias, éstas aparecieron en nimero superior a

uno en el 63,47%, hecho que es concordante con lo hallado por otros autores®™'.

g —_— - .
No hemos encontrado ningin caso en el que coincidieran tres deficiencins mayores.
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¢ [Estudio individual de las deficienciag

Seguidamente trataremos, escuetamente, acerca de los datos mas importantes de cada una de las
deficiencias. Comenzaremos con el estudio de las deficiencias mayores y segniremos con las menores.

Para cada deficiencia estudiada se indica su incidencia en la poblacidn general -casos aparecidos
entre los 19.476 nifios nacidos en nuestro hospital en los diez afios que abarca el estudio, sin tener en cuenta
aquellas deficiencias presentadas por los casos trasladados-, con este dato podemos estinar la frecuencia absoluta
de cada deficiencia® .

También se aporta la incidencia de la deficiencia entre los 475 nifios de riesgo (fncidencia e el
riesgo), dato que muestra la frecuencia de aparicion de cada deficiencia, precisamente en el grupo que tiene més
probabilidades de padecerlas, y nos aclara si realmente el resultado final se corresponde con la expectativa inicial de
riesgo.

Posteriormente se vuelve a valorar la incidencia de cada deficiencia en el grupo de riesgo, pero
esta vez desde el prisma de su origen: nacidos en nuestro hospital, o derivados al mismo (incidencia en
trasladacos). Con este valor pretendemos descubrir la presumible, aunque no cierta, influencia negativa que el
traslado, con todo lo que representa, ejerce sobre la aparicion de deficiencias psiconeurosensoriales.

Todo ella va acompaiiado de grdficos que intentan facilitar la rapida comprension y consulta de

los diversos datos que van apareciendo,

8 Flay que lener en cuenta que sélo podemos eenocer los casos que han desnrrollado alguna deficiencin, entre los nifios de riesgo que han
permanecido en el estudio de sepuimiento. En ¢l caso de las deficiencias mayores, os bastante probable que se pierdnn pocos dntos, no
serd asf, seguramente, para las deticiencias menores, que pueden aparecer, con més frecuencia, en nifios eon riesgo medio, baje, ¢ incluso
nulo. Es por ello por lo cudl, estos valores, no deben ser tomndos como definitivo refllgjo de In realidad social de la que provienen, sino que
girven, mds bien, como referencia para comparar I frecuencia de aparicidn de las diversns deficiencias entre si. Ask, como s¢ ird viendo,
- nestras poreenlajes resuitan, generalmente, inferiores a los publicades por nutores que han analizedo poblacioncs enteras, en busca de
deficioncias. No es éste el objetivo de nuestro estudio.
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En resumen, para cada uno de los diecisiete tipos de deficiencias que hemos estudiado, se

aportan los siguientes datos:

O Incidencia en la poblacion general
O Incidencia en el grupo de riesgo
O Incidencia enire fos casos de riesgo nacidos en nuestro hospital

O Incidencia entre los casas de riesgo irasiadados desde ofro Centro

O LAS DEFICIENCIAS MAYQRES

= Generalidades

En conjunto, las deficiencias mayores afectaron al 14,52% (n=69) de los nifios de riesgo, valor

que coincide con el hallado por GROGAARD'™ en un estudio similar: encontré un 12,1%.

Deficiencias mayores

Proporcidn de niflos de riesgo afectados por alguna deficlencia meayor
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Esta incidencia resultd casi 70 veces més elevada que la que aparecid en la poblacion general:

2,15%o de todos los nacidos vivos - en nuestro hospital y dentro del periodo de estudio -.

por mil
o
[=]

. L«
Peblacidn Poblacidn de
general riesgo

Ineidencia de deficiencias meyores (poblacion general vs poblacidn ele riesgel

Debemos sefialar que, a este respecto, se han publicado valores con grandes diferencias: desde el
1,6 %o hasta el 18 % 201231732835 |y o] probablemente sea debido a diversos factores: poblacion escogida,

consideraciones acerca de las deficiencias, pérdidas, .. 20ATNT T2

La media de deficiencias mayores para cada niflo afectado fue de 0,4,
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0 0,5 1

Media de deficiencias mayores por niflo afectado

La frecuencia de aparicion de las diversas deficiencias mayores fue la siguiente:

DEFICIENCIA | PROPORCION
PCI 33,33% (1=35)
Secuclas orgdnicas | 21,90% (n=23)
Retmso intelectual | 15,23% (n=16)

Epilepsia 11,42% (0=12)
ROP S,71% (n=6)
Cepuera 4,76% (n=5)
Sordern 4,76% (n=5)
Mudez 2,85% (v=3)

Distribucion de las deficiencias mayores
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@ PcCl

B ROP
[1Ceguera
HSordera
B R.Mental
B Mudez

B Epilepsia
Sec.0rg.

Proporcion de los deficiencias meyores

A continuacion, analizaremos someramente algunos datos acerca de cada una de las deficiencias

mayores, siguiendo para ello el orden decreciente en que aparecieron en nuestra muestra.

= Pardlisis cerebral infuntil

La paralisis cerebral infantil (PCI), fue la més frecuente de las deficiencias mayores -33,33% de
todas ellas-, aunque en el conjunto de las deficiencias ocupd sélo la sexta posicion (4,78%).
La incidencia de PCI en la poblacion general resulté muy escasa (n=20}: 1,02%, fue 61

veces mayor en el grupo de riesgo afectando al 59,70%o.
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Por mil
Por mil
o883 88

Pardlisis corebral infantit

En el grupo de riesgo la incidencia de PCI fue superior entre los trasladados (10,71%)

(n=15) que entre los nacidos en nuestro hospital (5,97%) (n=20), aunque la diferencia no alcanzd significacion
estadistica.

12¢
10

%

o N & O o
T 7

Hospital Traslados

PCI (Hospital Trasladedos)
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La forma de presentacion de PCI mas frecuente correspondio a la tetrapléjica (n=13),
seguida de cerca por la hemipléjica (n=11) ; entre las dos alcanzaron casi los dos tercios de los casos de PCI;
con menor frecuencia apareci6 la diplejia espastica (n=6), la forma ataxica (n=1) y discinésica (n=1}, siendo el
8,33% restante (n=3) catalogado como: “otras formas”,

Algunos autores™ hallaron una distribucion algo diferente: hemiplejia 30%, diplejia 20%,
tetraplejia 15%, disquinesia/ataxia 15% y otras 20%.

a2-|6

Investigaciones llevadas a cabo en India®"® encontraron que la hemiplejia alcanzaba hasta el

68% de los casos de PCLL

A0r INosotros
Otros

sl B
30}
25}

% 20}
15}
10}

Otras

Hemp DIEsp AUDIs

_Tetpl

Disiribucion de formas de PCT segtin autores

Vemos cdmo la incidencia de PCI en nuestra pablacion general (1,02%a) esta en consonancia con

lo publicado por otros autores?>=023739 46 sithan la media en un 2%, variando esta tasa entre cifras tan
P

-extremas como del 0,6-5,9%, segtin la fuente consultada!®# #2141 177360362
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Como era de esperar, la aparicion de PCI entre los nifios inchuidos en el seguimiento, se dio

mayoritariamente entre los de alto riesgo 85,71% (n=30).

ElAlto
Medio
Bl Bajo
I Nule

I%

6% 6%

Proporcién de PCI segivn ef grade de riesge

Se comprueba asi que el sistema de clasificacion por grupos, segiin el grado de riesgo estimado,
se ajusta, al menos en este cuadro, perfectamente a la realidad: a mds riesgo, mas PCIL.

Es conocida la influencia que ef bajo peso al nacimiento ejerce sobre la aparicion de deficiencias,
por eso nos ha interesado conocer qué proporcién de nifios en seguimiento con MBPN presentaron PCI; nuestro
resultado fue alentador, ya que la proporcion de PCI (n=10) entre nuestros MBPN en seguimiento (n=195) fue tan
solo del 5,13%, mientras que otros autores 2221820 han nyblicado valores superiores (7,6-32%).

La explicacion podria encontrarse en un adecuado manejo de estos nifios, a lo largo de la Uitima

década.
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100+

80+

60+

%
40-

20+

No PCI PCI

Proporctén cde PCIen caso de MBPN

= Secuelas (Jrg{inicas"

Las secuelas organicas (n=23) aparecieron en segundo lugar, en cuanto a deficiencias mayores se
refiere, ya que supusieron el 21,90% de todas elfas, aunque en el conjunto de las deficiencias ocuparon solo la
novena posicion (3, 14%),

Las secuelas organicas (n=13) afectaron al 0,66%o de la poblacion nacida en el hospital, y al

38,80%o de los casos de riesgo.

¢ Entran dentro de esta categorfa las hidrocefblias, con v sin vilvula, la porencefulia, I hidranencefulia y otras alternciones similares,
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Por mif

Por mil

Secuelas orgemicas

La proporcion de cada una de ellas fue la siguiente:

MHidrocfconval
EHidrocfsinvaly
Bl Porencefalia
OHidranencef

% EOtras

Proporeidn de secuelas orgdnicas

Como se ve, Ias secuelas orgdnicas mayoritarias fueron las hidrocefalias; 91,66%, resultando el
resto de escasisima incidencia,
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Al comparar la frecuencia de secuelas organicas entre ¢l grupo proveniente de un traslado:
7,14% (n=10), y el nacido en el hospital: 3,88% (u=13), se aprecié una mayor proporcion de las mismas entre los

primeros, aunque la diferencia no llegé a ser estadisticamente significativa.

%

O = MWk B~
T™TTT

ospil Traslados

Tasa de secuelas argdnicas (Hospital Tvastadados)

= Retraso intelectual

El retraso intelectual (n=16) fue la tercera deficiencia mayor, ya que supuso el 15,23% de ellas -
Ia mitad que la PCI- aunque en el conjunto de todas las deficiencias ocupd Ia décima posicidn (2,18%).
El cociente intelectual (CI) medio -valorado a partir de los cinco afios- fire de 93,18+13,94 y a

pesar de ser algo inferior entre los trasladados, la diferencia no resulto estadisticamente significativa.

HOSPITAL | TRASLADOS GLOBAL
CINTELECTUAL | 93,38+13,82 | 9242£14,93 [ 931841394

Vulores medios del Cf
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Cuando desglosamos el CI de acuerdo a la clasificacion de la American Association on Mental
Deficiency'®, encontramos que de los nifios de riesgo, de cinco o méas afios de edad (n=103), fueron normales
(CI>85) el 79,61% (n=82), el 4,85% (n=5) estuvo en el limite de la normalidad (CI=85-71}, y €l 15,53% (n=16)

presento retraso intelectual leve (CI=70-51)7 .

:g [ Normal
| BLimite
60}
50 E RM Leve
B RM Severo

% 40
a0
20
10

Distribucidn segint Cf

Las tasas de retraso intelectual leve (n=13) y de situacion intelectual en el limite de la normalidad

(n=3), en los diversos grupos poblacionales -general y de riesgo- resultd como sigue:

p En nuesir casufstica no hemos detectado ningtin caso con retraso intelectual severo (CI<50).
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Por mil

Por mil
cw3aBREGS

Limite RMLeve

Retraso intelectieal (poblacion general y: de riesgol

%

Hospital Traslados

Tasa de retraso intelectual (Hospital/ Trastadados)

La diferencia entre los nacidos en el hospital: 3,88% (n=13), y los trasladados: 2,14% (n=3} no
resulto estadisticamente significativa.

Entre los nifios de MBPN ha sido publicada'®® una proporcién de retraso intelectual det 6,5%.
‘Nuestro estudio dio un valor para esta poblacién (CI<70) del 2,05% (n=4); los casos limite (C[=71-85) alcanzaron
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el 1,53% (n=3). Bs decir, aun sumando los dos grados de retraso, encontramos un porcentaje del 3,58%, el cua

t
resulta inferior al descrito por otros autores®,

= Epilepsia

La cuarta deficiencia mayor,, en orden de frecuencia, fle la epilepsia (11,42%), aungue en el
conjunto de todas las deficiencias ocupé la decimoprimera posicion (1,64%).

La epilepsia resulté una deficiencia poco frecuente (n=6), ya que aparecio tan solo en el
0,3%o de los recién nacidos vivos y en el 17,91%. de los nifios de riesgo.

17

Par mil
Por mil

Poblacion gerwral

FEpilepsta

1.1 oausa de estn menor proporcion de retraso intelectual, puede residir bien en la pérdida de onsos u o largo del seguimiento, bien cn la
no deteccion de los retrasos més leves.
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Los diversos tipos de manifestaciones comiciales se distribuyeron como sigue:

50 Bl SecGenerales
B SecParciaies
M Ofras

40
30
% 6,66
20

10

Proporeidn de tipos de epilepsia

Como se ve, las secuelas generales fueron las formas més habituales de manifestacion de
epilepsia (n=3).

Al comparar la incidencia de epilepsia segin el origen de los nifios, se encontrd una mayor
proporcién de crisis entre los trasladados: 4,28% (n=6), que entre los nacidos en el hospital: 1,79% (n=6) aunque

sin alcanzar significacion estadistica.
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4,28

%

Br
4}
k)
2

Hospital Traslados

Epilepsia (Hospital Trastadedos)

Esta frecuencia de epilepsia” resulta muy inferior a la que posteriormente se encuentra entre la

12 50,251

poblacién genera , que varia entre el 5,3-6,7%.

= Refinopatia del prematiro

La quinta deficiencia mayor que ha aparecido en nuestro grupo (5,71%) ha sido la retinopatia del
prematuro (ROP), que en ¢l conjunto de todas las deficiencias aparecio en decimosegundo lugar (0,82%).

En nuestra serie, el hallazgo de retinopatia fue muy escaso, tan solo seis casos, ademas, todos
etlos provenientes de traslados; por tanto, seghn ésto, nuestra incidencia de ROP en la poblacién general seria nula,
conclusion ésta que resulta poco verosimil, cuando no imposible, dado que otros autores™ han hallado, al menos,

una incidencia de $%e. recién nacidos vivos.

18 . N . . . . .
" Téngnse en cuenta que este valor parte de los casos de epilepsia entre los nifios de riesgo en seguimisnto; quiere éslo decir, que otros
muchos casos de epilepsia aparecerin en nifios sin faotares de riesgo de deficiencins y que, por lo tanto, no habrdn sido objeto de
seguimiento alguno.
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PALMER™" encuentra que tanto el parto tnico, como el no traslado del neonato pretérmino,
reducen significativamente el riesgo de ROP severa.

Entre nifios con pesos al nacer inferiores a 1.250 grs, la frecuencia de ROP en cualquiera de sus
grados -moderada o severa- ronda el 40%. Este porcentaje se incrementa segiin desciende el peso, asi para pesos
entre 750-999 grs se ha calculado un 80%, que llega al 90% en los menores de 750 pgd65366,

La incidencia de ceguera por ROP severa varia segiin los pesos al nacimiento y los autores, en
general se encuentra que en menores de 1.500 grs la proporcién de ciegos es del 0-2%%, en menores de 1.200 grs

367368 v en pesos inferiores a 750 grs se estima en el

es del 4%, en menores de 1.000 grs oscila entre el 6-8%
10%.

En nuestra casuistica, de fos 6 (nicos casos diaghosticados de ROP, la mitad fueron de EBPN y
la otra mitad de MBPN.

Se produjo ceguera en el 33,33% de ellos, ambos de EBPN; otro tercio presentd disminucion de
la vision -uno de ellos era de EBPN-, aparte de alteraciones visomotoras y complicaciones de la vision; el restante
tercio s6lo tuvo alteraciones visomotoras.

Vemos por tanto que la frecuencia de ceguera por ROP fue muy elevada (33%), presentando el
restante 66% otro tipo de alteraciones visuales.

¥a que nuestra casuistica de ROP fue muy escasa, y dado que en ningin caso se especificd su
grado, pensamos que posiblemente se registraron tan solo los casos de ROP severa, perdiéndose, por tanto, los
€asos menores.

Tal vez la explicacion se encuentre, sencillamente, en un trato correcto de los pretérmino,
evitando o minimizando aquellas situaciones que, aparte de la oxigenoterapia, se sabe contribuyen a la aparicidn de
retinopatia: control de las concentraciones de anhidrido carbénico, deteccion de hipovitaminosis E, transfusiones
sanguineas, fototerapia sin proteccion ocular, ...

Segtin la bibliografia cabria esperar unos 175 casos entre todos fos nacidos vivos en nuestro
hospital; est4 claro que nuestros datos no se corresponden con la realidad, lo cual apunta hacia Ja necesidad de
reforzar el seguimiento, al menos, en este aspecto de deteccion de ROP. Elio pasa necesariamente por incrementar

.y estrechar la colaboracion de los Servicios de Neanatologia y Oftalmologia.
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La incidencia global de retinopatia en el grupo de riesgo alcanzé el 1,26% glabal (n=6), que en
realidad es el 3,6% entre los trasladados.
Vemos que en los casos derivados, la incidencia hallada si se ajusta a lo que era esperable, cosa

para la que no encontramos una explicacion aceptable.

3,8

% 2

Hospita Traslados

Retinopatia (Hospital Trasladados)

= Qeguem

La ceguera (n=5) aparecié como la sexta deficiencia mayor (4,76%), y como la decimotercera de
todas las deficiencias (0,68%), con igual frecuencia que la sordera y el CI limite,

Es, por tanto, una deficiencia sumamente escasa ; baste para hacerse idea de su incidencia, que se
dio diez veces menos que la PCI(0,10%0 vs 1,02%o0).

Por motivos de afinidad, transcribimos conjuntamente, aungue desglosados, los resultados
aparecidos en cuanto a ceguera y disminucidn de la agudeza visual -que es considerada como una deficiencia

menor; segln su grado-.
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La incidencia general de visién disminuida/nula que hemos hallado fue del 1,18%0 (n=23),

siendo [a tasa de ceguera del 0,10-0,15%. (n=2) recién nacidos vivos® , valor este algo inferior a lo descrito en
U JE

240,241

algunos trabajos que sittian la incidencia de ceguera entre el 0,3-0,6%q" .

Para el grupo de riesgo estos valores ascienden a una tasa global del 62,68%. y de ceguera del
5,97%o.

Por mil
-2 855833

Por mil

Disminulda Ceguery

Dismimicion de la agudeza visual (poblacion general y gripo de riesgo)

En la poblacion de resgo nacida en el hospital la disminucion de la vision se dio en el 6,26%
(n=21) y la ceguera en el 0,59% (n=2), mientras que estos valores, entre los trasladados, alcanzaron
respectivamente el 6,42% (n=9) y el 2,14% (n=3).

Estas diferencias no resultaron significativas desde el punto de vista estadistico, lo que indica que

el traslado no parece influir negativamente en la aparicion de deficiencias visuales.

& . L .
El valor mas alto se deriva de incluir un enso de ceguern cortical,

a . o .
-? Nuevamente, debemos pensar que estamos deteatando los easos de ceguera de los nifios en seguimiento, y no de loda la peblacién; lo
cual, resulta suficiente para explicar nuestra menor incidencia de ésta deficiencin,
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B Vision disminuida Bl Ceguera
6,26 6,42

%

Q@ = N W e n o~
L=—TT"T ]

Hospnl rasladados

Disminucion viswal/ceguera (HosphaliTrasladados)

= Sordera

La sordera fue, junto con la ceguera, 1a peniiltima de las deficiencias mayores, la sexta (4,76%), y
al igual que aquella, ocupd el decinotercer lugar entre el conjunto de las deficiencias (0,68%).

Lo mismo que hemos hecho al exponer la ceguera, y por idénticas razones, lo haremos ahora al
tratar los resultados obtenidos respecto a la sordera y la disminucion de la audicion.

Las alteraciones auditivas, disminucién de la audicién o sordera, se presentaron en el 1,43%o
(n=28) de los recién nacidos vivos: 1,18%e (n=23) tuvieron disminucién de la audicion y 0,25%. (1=5) fueron

sordos,
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70,
_ £0)
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£ g
20
10

il

Disminulda Sordera Disminulda. Bordera

Alteraciones auditivas (poblacion general y grupo de riesgo)

Para el grupo de riesgo la disminucion de la audicion se dio en el 68,65%0 y la sordera en el
14,92%o.

La proporcion global de disminucion de la audicion (87,18%) y de sordera (12,82%), en los

casos en que estas deficiencias hicieron acto de presencia, se puede ver representada en el siguiente grafico:

H Disminuida
87% [ Sordera

Proporcidi de las alteraciones anditivas
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Vemos que, como sucede en otros casos, las deficiencias que por fortuna prevalecieron fueron
las menores, quedando las deficiencias mayores relegadas a porcentajes escasos,
Al comparar la distribucién de casos entre los nacidos en el hospital y los trasladados, hemos

encontrado lo que sigue:

B Disminucidn
audicién

ESordera

7,85

%

= e -
T

- spital Trasldados

Déficits euditivos (Hospital/Trasladados)

En el grupo de riesgo, se encontrd que la disminucion de la audicion, en aquellos que nacieron en
el hospital, fue del 6,86% (n=23), y para los trasladados practicamente igual: 7,85% (n=11).

La sordera para los nifios de riesgo nacidos en el hospital afectd’ al 1,49% (n=5), no existiendo
ninglin sordo entre los trasladados.

Pese a estas diferencias, no hubo significacion estadistica.

T Valor que estd de acuerdo con el expresade por CASTELLS'™, que da una proporcion de sordos del 2%.
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Vemos que, en conjunto, las deficlencias auditivas fueron ligeramente més frecuentes que las

visuales, aun siendo ambas escasas, sobre todo en su forma mayor.

DismAud
12 B DismVis
3 OSordera
| Ceguera

0,8
0,6
0.4
0,2

Por mil

Proporcidn de deficiencias sensoriales

Al estudiar las sorderas entre los nifios de MBPN (n=195} encontramos un solo caso (0,51%), lo
cual contrasta con los datos publicados por otros autores'”® que sitiian la frecuencia de sordera neurosensorial entre
estos neonatos en el 5,4%. Ahora bien, si consideramos incluidos, ampliando el término sordera, los casos de
audicién disminuida, entonces nuestro porcentaje alcanza un valor similar al hallado por el anterior autor: 7,18%
(n=14).
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= Mudez

La tltima de las deficiencias mayores {2,85%) (n=3) ha resultado ser la mudez, la cual también
ocupd el dltimo lugar en el total de las diecisiete deficiencias (0,41%5). Estamos pues, ante el déficit menos frecuente

de todos los que hemos considerado -tanto mayorss como menores-.

Junto con la mudez, vamos a reflejar los datos de otras formas de deficiencia del lenguaje; el
lenguaje disminuido y el gestual,
Las deficiencias del lenguaje se presentaron en el 3,64%. de la poblacion general, y en el

211,94%o de los nifios de riesgo (1=71). En la poblaci6n general la frecuencia de mudos fue nula, mientras que la de
lenguaje disminuido o gestual fue del 3,64%0 (n=71).

384 i

Por mil
n

Por mil

aclén penaral

Defictencias del lenguaje (poblacion general y gripo dle riesga)

Cuando las deficiencias del lenguaje estuvieron presentes, su distribucion fue la siguiente:
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B Disminuido
100, 85,32 Gestual
B Ausente

so}
got
%
40}

201

Distribucion de las deficiencias det fenguafe

En cuanto al origen de los casos, se observd que la frecuencia de deficiencias del lenguaje era
ligeramente superior entre los nifios trastadados: 27,14% (n=38) que entre los nacidos en el hospital: 21,19%

(n=71), aunque la diferencia no resultd estadisticamente significativa,

27,14

30r
26f
20}
% 18}
10

ospital Traslados

Tasa de alteracion del lenguaje (Hospital/Trasladados)
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En nuestro grupo de nifios en seguimiento, el lenguaje se vio afectado, en mayor o menor grado,

en el 229,47%. (n=109), DAVIE" SHERIDAN' y FUNDUDIS*® encontraron en sus poblaciones que estas

alteraciones alcanzaban una proporcion maxima del 130%o.

Finalizamos aqui el andlisis de las deficiencias mayores, y entramos a continuacion a valorar

cuales fieron nuestros resultados en cuanto a las deficiencias menores se refiere”.

0 LAS DEFICIENCIAS MENORES

= Generalidades

La media de deficiencias menores por nifio deficiente fue de 2,4,

Media de deficienclas nienores por nifio afeciodo

8 para fa disminucion de In agudeza visual, de la audicion y del lenguaje, ver el apurtado correspondiente a su grade mayor: ceguera,
sordera y mudez, que es donde se han tratado.
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La frecuencia de aparicion de las deficiencias menores fue la siguiente:

DEFICIENCIA PROPORCION
Alt, visomolora 24,92% (n=156)

All, lenguaje 16,93% (w=106)
All. cvolucion 14,69% (n=92)
Al psiquica 14,69% (1n=92)
Complicacion visién 9,90% (n=62)
CD bajo 7.82% (n=49)

Disminucion audicion 543% (n=34)
Disminucitn visién 4,79% (n=30)
Inteligencin Mimite 0,79% (n=5)

Distribucidn de las deficiencias menores

25 Alt.evol,
20 B Dism.vis.
B Visomot.
15 B Comp.vis.
10 & Dism.aud.
3 B Alt.leng.
5 [ Limite
g Alt.psiq.
0 @ &b bajo

Proporcidn de deficienclas menores.
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Al igual que hemos hecho con las deficiencias mayores, analizaremos algunos datos de cada una

de las deficiencias menores, siguiendo el orden decreciente en que aparecieron en nuestra muestra.

= Deficiencias visomotorus

Entre las deficiencias menores, las méas frecuentemente encontradas (24,92%) han sido las que
afectan al desarrollo visomotor, dandose la circunstancia de que estas deficiencias también fieron las primeras en la
clasificacion general: estamos, pues, ante el tipo de deficiencia mds frecuente. Hecha en el que coincidimos con
ORNSTEIN™.

Las deficiencias visomotoras van, desde la inmadurez leve, hasta alteraciones complejas,
pasando por un grado severo de inmadurez. Entre ellas, fa mas frecuente (69,81%) fue la inmadurez leve,

seguida de la inmadurez mayor (23,89%) y de otras alteraciones (6,28%).

Inmaduro
70%

Alterado Muy

6% inmaduro
24%

Proporcion de deficlencias visomotoras
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La incidencia de afectacion, en cualquiera de sus grados, entre los nacidos vivos a lo largo

del estudio fue del 5,18%o (n=101): 58 veces mayor en el grupo de riesgo (301,49%o).

Por mil

Por mil
~2EBBEEE

Rresgo

Afectacion visomotora (poblacidn general y grupo de riesgo)

Al analizar su frecuencia, segin el lugar de nacimiento, se encontrd que en el grupo de riesgo la
proporcion de deficiencias visomotoras era superior entre los trasladados, aunque la diferencia no liegé a ser

estadisticamente significativa, sdlo “casi” significativa (p<0,1}.

39,28

%

Hospital Traslados

Afeciacion visomotora (HosplialTrasladados)
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= Deficiencias del lenguaje

La segunda deficiencia menor (n=106) en orden de frecuencia fue la que afecta al lenguaje
(16,93%), dandose también la circunstancia de que ocupo el segundo lugar en el conjunto de todas fas deficiencias
(14,50%).

Ya nos hemos referido a estas formas menores de deficiencia del lenguaje al tratar en la pagina x
el tema de la mudez, al cual remitimos para mas detalles.

Solo recordar que las deficiencias menores del lenguaje afectan al 3,64%. (1=71) de los reci¢n

nacidos vivos, siendo la segunda deficiencia més frecuente,

= Deficiencias del estado evolutivo

Entre las diversas deficiencias menores, el tercer lugar (14,69%) (n=92) lo ocupd la alteracion
del estado evolutivo, que también resultd ser la tercera deficiencia en el conjunto de todas ellas (12,58%), junto a la
alteracion psiquica, que presenta idéntica incidencia.

Consideramos dos estadios: estado evolutivo retardado y estado evolutivo afectado.

La alteracion, que va desde un simple retardo, a la afectacion demostrable -lo mas frecuente
(78,02%) fue el retardo- resulté sumamente escasa en la poblacidn general (3,03%0) (n=359) y fue 58 veces

mayor en la poblacion de riesgo (176, 12%).
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Par mifl
FPor mil

Riesgo

Alteracion del estado evolutivo

A pesar de que la incidencia de las alteraciones del estado evolutivo resultd algo mas elevada
entre los nifios trasladados: 23,57% (n=33) que entre los nacidos en el hospital: 17,61% (n=59), la diferencia no

resulté significativa desde el punto de vista estadistico, ni para la alteracion en conjunto, ni para el retardo o la
afectacion por separado.

EiHospital [ITraslados

23,57

Riesgo

Alteracién del estado evolutive (Hospital vs Trasiadudos)
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= Deficiencias psiquicas

La tercera posicién entre las deficiencias menores (n=92) correspondio, junto con las alteraciones

del estado evolutivo, a las alteraciones psiquicas o del comportamiento (14,69%), deficiencia que se situé también
en la tercera posicién dentro del conjunto de todas ellas (12,58%).

Las diversas alteraciones del comportaniento presentaron una incidencia del 2,97% (n=58} entre
los nacidos vivos y del 173,13%. de los nifios del grupo de riesgo.

Por mil
Formil

Poblacién ganeral

Alteraclones del comportamiento (poblacion general v grupo de resgo)

La dificultad para mantener la atencién fue la manifestacion mas frecuente (53,08%), seguida de
lejos por la hiperactividad (19,75%) y por la actitud dependiente (13,58%) y {a conducta inhibida (13,58%).
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B Atencién labil
El Hiperactividad
B Dependencia
E Inhibicidn

601
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Proporeion de las alteraciones del comporiamiento

La comparacién entre los nacidos dentro o fuera del hospital, mostrd una incidencia de
alteraciones del comportamiento ligeramente mayor entre los trasladados: 24,28% (n=34) que entre los nacidos en

el hospital: 17,31% (n=58), aunque la diferencia no tuvo significacion estadistica plena (p<0,1).

24,28

25p

15
%
10F

Hospital Traslados

Alteractones del compertamiento (Hospital/Frasladados }

343
Tesis Doctoral



Andlisis de los factores de riesgo y de las deficiencias

= Complicaciones de la visidn

La cuarta posicion de las deficiencias menores correspondié (n=62) a las complicaciones de
la vision (9,90%): estrabismo, atrofia dptica y glaucoma congénito. Este grupo también ocupd la cuarta
posicion en el conjunto de todas las deficiencias (8,48%).

La frecuencia global de presentacion de cada uno de ellos, en los casos afectados, fue la que

muestra el siguiente grafico:

B Estrabismo
B Atrofia optica
H Glaucoma cgto

100
80t
80r
40¢
20¢

o

Proporeion de complicaciones de la visidn

Su incidencia entre los recién nacidos vivos alcanzd ai 2,05%o (n=40), elevdndose hasta el

119,40%o en el grupo de riesgo.
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1194

Por mil

Por mil

Poblacin general

Riesga

Complicaciones de la vision (poblacicn general y grupoe de riesgo)

Al comparar la frecuencia de complicaciones de la vision entre los nifios trasladados: 15,71%

{n=22) y los nacidos en el hospital: 11,94% (n=40), se encontrd que esta pequeiia diferencia no llegd a ser
significativa:

15,71

%

Hospital Traslados

Campiicaciones de la vision (Haspital/Trasladados)
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Asi, vernos que la mayoria de los casos en seguimiento presentaron una vision normal: 86,94%
(n=413), y cuando ésta estaba alterada, la entidad mas frecuente fise el estrabismo (93,75%), seguido de la atrofia

optica (6,23%); no hemos tenido ningiin caso de glaucoma congénito.

= Bajo cociente de desarrolio (CD

La quinta deficiencia (n=49) en orden de frecuencia (7,82%), entre las menores, fue el bajo
cociente de desarrollo (CD), que a su vez resultd la quinta deficiencia en el cémputo de todas ellas (6,70%).
El CD medio, cuya especificacion como media y desviacion tipica ha sido reiteradamente

recomendada’™"" se situd en 89,92+16,23.

HOSPITAL | TRASLADOS GLOBAL
C.DESARROLLO | 91,76£14,66 | 8607x18,61 89,92£16,23

Fedores medios del CD

El CD fue significativamente {p<0,03) inferior (5,69 puntos) entre los trasladados (x=86,07} que

entre los nacidos en el hospital (x=91,76).
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—
0 50 100

O medio (Hospitel trasiadados)

= Disminucion de la audicidn

La sexta deficiencia menor ha sido (n=34) la disminucién de la audicién (5,43%), que

correspondid con la séptima de las deficiencias en conjunto (4,65%).

Ya hemos tratado de ella al describir la sordera en la pagina x. Recordar que su incidencia en la

poblacion general fue del 1,18%o y en el grupo de riesgo del 68,65%o.

= Disminucion de lu visidn

La séptima de las deficiencias menores (n=30) fue la disminucion de la vision (4,79%), situada en

octavo lugar en el conjunto de todas las deficiencias (4,10%).

Se ha explicado su incidencia, y otros aspectos, cuando hemos tratado la ceguera en la pagina x.

Recordemos que su incidencia entre los recién nacidos vivos fue del 1,07%o y entre los de riesgo del 62,68%.
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= Inteligencia “lhnite”

La octava, y ultima posicion, pertenecié (n==5) a la deficiencia menor: inteligencia *limite”

(0,79%), que también en la clasificacién general de deficiencias ocupd un lugar muy retrasado: el decitnotercero o
peniltimo (0,68%); tan solo seguida por la mudez (0,41%%).

| Los casos con un CI limite (CI=85-71) han sido descritos al hablar sobre el retraso

intelectual en la pagina x. Recordemos que su incidencia entre los nacidos vivos fue del 0,15%o y entre los de

riesgo del 8,95%o.

¢ Otros aspecios generales de las deficiencins

Por lo que hemos expuesto, se puede comprobar que algo mas de la mitad de los nifios de riesgo,

el 54,73% (n=260), presentd alguna deficiencia.

Déficit
55%

Proporcidn de deficientes en el gripo de riesgo
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Es decir, la mitad de los nifios con riesgo de desarrollar deficiencias llegd reaimente a
manifestarlas.

Cuando las deficiencias se presentaron, las menores fueron mucho mas frecuentes que las
mayores: de las 731 deficiencias encontradas, el 85,63% (n=626) fueron menores y el restante 14,36% (n=105)

mayores.

100- 85,63

%

Menores Mayores

Proporciin de deflciencias mavoresimenores

Asi, podemos observar como la probubilidad de gue un nifto de riesgo presente clginig
deficiencia es relativamente escasa, maxime si pensamos en deficiencias de [as llamadas mayores: 14,52% {0=69),
observacion que est4 en consonancia con lo descrito por otros autores”.

En cuanto a la coincidencia de deficiencias en un misme niflo encontramos que mas de un tercio:
36,53% (n=953), tuvieron sblo una ; el 18,84% (n=49) presenté dos deficiencias; el 12,30% (n=32) tres; ¢l 11,92%
(n=31) cuatro; el 8,46% (n=22) cinco; el 6,53% (n=17) seis, el 3,07% (n=8) siete; el 1,53% (n=4} ocho; y el 0,77%

"(n=2) nueve deficiencias.
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Distribueion segiin el mimiero de defleiencias

La media de deficiencias, consideradas las mayores y menores en conjunto, entre la poblacidn

afectada ascendio a 2,81,

Mediade deficiencias enire los gfectados
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Del total (n=260) de nifios afectados por alguna deficiencia, et 3,07% (n=8) tuvo sdlo
deficiencias mayores, el 73,46% (n=191) solo deficiencias menores, y el 23,46% (n=61) una combinacion de

mayores y menores (mixta).

B D.Mayor
OD.menor
A Mixta

Distribucion segrin ol tipo oz deficiencia

Por tanto, el total de afectados por alguna deficiencia mayor, sola o en combinacidn, ascendio a

26,53% (n=069}.
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80
70}
60}
50}
% 40} 26,53
aof 3
201
10}

D.Mayor/mixta D.menor

Casos con deflciencins mayores o imenores

O Influencia del trasiado

Hemos estudiado la influencia que el traslado pudiera ejercer sobre la aparicion de secuelas de
cualguier tipo, para ello hemos comparado los casos en seguimiento de deficientes nacidos en el hospital: 52,53%
{(n=176) con los provenientes de traslados; 60% (n=84); no se ha encontrado ninguna diferencia estadisticamente

significativa entre ambos grupos.
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53 o
56
% 54
52
50

4 &8 i
Hospital Traslados

Deflcientes en el gripo d¢ riesgo segiia su procedencia

Podtia deducirse que, a pesar de nacer e ingresar en peores condiciones, de no haber recibido un
manejo y atencién idoneos, y de suftir un traslado, la recuperacion y el desarrolio posterior de los nifios trasladados
desde otros Centros se asemeja al de aquellos que nacieron en condiciones més optimas, hallazgo en el que
coincidimos con lo publicado por CUMMINS et al™,

Este hecho, ya lo habiamos comprobado al realizar el estudio de todas y cada una de las
diversas deficiencias, ya que el resultado fue similar: aunque el porcentaje de cada deficiencia fue, en general,
superior en ¢l grupo proveniente de un traslado, la diferencia nunca llegd a presentar significacion estadistica;
salvo en el caso del CD bajo, en que resulté algo inferior entre los trasladados, aunque con baja significacion
estadistica (p<0,05).

Se concluye, a la luz de estos resultados, que aunque inicialmente todo hacia sospechar una
influencia deletérea del traslado sobre la aparicion de deficiencias psiconeurosensoriales, el mismo no ejercio
efecto real alguno sobre el estado final del nifio. De todos modos, seguimos pensando, con KUBANy

LEVITONY, que en los embarazos de riesgo el mejor traslado es el que se realiza “in tifero e

8 Ver en “Analisis epidemioldgico®, en “Factores epideminlépicos significativamente diferentes en el grupo de neonatos trasiadados”, el
apartado “Unidad de ingreso”.
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O Resumen de resultados

1.- La proporcién de neonatos con factores de alfe riesgo de deficiencias fue de 2,35%
nacidos vivos.

2.- Hasta el 15,33% de los nacidos vivos precisaron fnigrese por algiin motivo.

3.- La morialidad entre los niiios de riesgo en seguimiento no resultd especialmente
elevada: 11,74%e..

4.- Nuestro porcentaje de pérdidas a lo largo de diez afios de seguimiento fue del 19,4%.

5.- La proporci6n de pérdidas fue menor entre los casos provenientes de frasiados
{10,18%), que entre los nacidos en el hospital (22,7%).

6.- La razon de las pérdidas se desconocid en mas del 80% de los casos.

7.- Entre los casos que se perdieron la proporcion de alto riesgo era superior a la de los que
permanecieron en el estudio de seguimiento, la crianza se llevaba en mayor nimero de casos por personas
distintas de los padres, con o sin éstos, el nivel cultural y socioecondmico fue superior y pravenian mas
frecuentemente de traslados.

8.- Algo més de la mitad de los nifios de riesgo (52,35%) presentaron mids de un factor de
riesgo, situandose la media en 1,8 factores,

9.- El factor de riesgo mds frecente fue el “excesivo bajo peso al nacimiento”, seguido de
la “intubacion” y de la “hemorragia cerebral”.

10.- Se demostrd una relacidn directamente praporcional entre cantidad de faciores de
riesgo y deficiencias: con un solo factor el porcentaje de deficientes era algo inferior al 50%, mientras que al
llegar a cuatro factores el porcentaje de deflcientes se situd en el 100%,

11.- Al incrementarse el mimero de factores de riesgo las deficiencias que més aumentaron
fueron las mayores. La media de factores de riesgo entre los deficientes mayores fue de 2,28, entre los

deficientes menores fue de 1,93 y entre los no deficientes fue de 1,56,
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12.- Los tres factores de riesgo mids ominosos fueron los denominados “otros
antropométricos™ que se asociaron a deficiencias en el 94% de los casos -siendo estas fundamentalmente
mayores-, seguido de “otros™ que se asociaron a deficiencias en el 73% -proporcion similar de deficiencias
mayores y menores-, y seguido de la “hemorragia cerebral” que se asocié a deficiencias en casi el 70% de los

casos -las deficiencias fueron fundamentalmente menores-,

1 4

13.- Los factores de riesgo: “neuropatoldgico”, “intubacién™, “excesivo bajo peso”,
“distrofia” e “infeccién”, en este orden, oscilaron en su asociacion a deficiencias entre el 60 y el 40%,

resultando la mayoria de ellas menores.

14.- Los factores de riesgo que menos se asociaron a deficiencias (37%) fueron las
“convulsiones” y el “sufrimiento fetal agudo™, Cabe destacar que [as deficiencias asociadas a “convulsiones”
fueron casi siempre mayores.

15.- El factor de riesgo con peor prondstico -mayor asociacion a deficiencias, y gran
proporcién de éstas mayares- fue “otros antropométricos™; mientras que el factor de mejor prondstico -menor

asociacion a deficiencias, siendo gran proporcidn de ellas menores- fue el “sufrimiento fetal agudo™.
t]

16.- El factor de riesgo “excesivo bajo peso™ resultd ser el que mds se asocio a otros
Factores; su unién con los factores de riesgo “otros” y “hemorragia cerebral”, se dio junto a deficiencias en

més del 90% de los casos, siendo estas menores en su mayoria,

17.- Los factores de riesgo, aislados o en combinacion, que mds se asocian a deficiencias
son: “otros antropométricos” -94,73% de deficientes, y en su mayoria mayores-; “excesivo bajo peso” junto a
“otros” -94,11% de deficientes con mds proporcion de menores-; “excesivo bajo peso™ unido a “hemorragia
cerebral” -93,75% de deficientes en general menores-; y “excesivo bajo peso” junto a “intubacion” -80,39%
de deficientes casi siempre menores-,

18.- El factor “excesivo bajo peso™ fue el més frecuente de todos los factores de riesgo. En
general, presentd una moderada asociacion con deficiencias (60%), que se potencid fuertemente al asociarse a

factores como “otros”, “hemorragia cerebral” y/o “intubacion” (80-95%).
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19,- Afortunadamente, los factores de riesgo de peor prondstico “otros antropométricos” y
“otrog” fueron de los menos frecuentes.

20.- La “imubacién” resultd el segundo factor de riesgo en frecuencia -después del
“excesivo bajo peso”-; se asocit a deficiencias -en general menores- en el 60% de los casos, salvo cuando se
unié al factor “excesivo bajo peso”, lo cuél no fue habitual -sucedit en tan solo el 15% de los casos- donde fa

asociacion a deficiencias era del 80% -generalmente menores-,

21.- La "hemarragia cerebral” fue el tercer factor de riesgo en frecuencia y se asociod a
deficiencias en el 70% de los casos -en general menores-, cuando se asocid al factor de riesgo “excesivo bajo

peso”, las deficiencias aparecieron en el 93% de los casos -siendo fundamentalmente menores-.

22 - El factor de riesgo que resulté mds frecuenie -el tercero- y a la vez mds predictor de
deficiencias -también el tercero: 69%- fue la “hemorragia cerebral”; dato en el cual, en cuanto a su elevado

poder de prediccion, coincidimos con CAMPBELL et al.™.

23 .- Bl factor de riesgo menos freciente -el Gltimo- y a la vez menos predicior de
deficiencias -el pentiltimo: 37%- fue la “convulsién”, aunque generalmente las deficiencias que “predijo”

fueron mayores. En parte coincidimos con lo publicado por otros autores®™?H103107%118,

24.- Cualquiera de los faclores de riesgo se asocio a algin tipo de deficiencia en, al menos,
un tercio de los casos, siendo lo mas habitual que esta proporcion se situase alrededor del 60%: luego, fos
Jactores considerados de riesgo, en general, actuaron come iales. Otros autores’ ™™ hallan un porcentaje
medio, inferior: 25-35%.

25.- En general, Ja mitad de los casos considerados de riesgo, desarrollaron alguna
deficiencia, siendo estas mayoritariamente menores (835%).

26.- Los nifios deficientes presentaron mds de una deficiencia en dos tercios de los ccasos,
siendo la media de 2,81 deficiencias por afectado.

27.- De los nifios que presentaron alguna deficiencia, tan solo la cuaria parte era de fipo

mayor,
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28.. De los nifios consideradas de riesgo el /4% desarroflaron deficiencias mayores, y
cerca del 40% menores.

29.- Las deficiencias mayores resultaron casi 70 veces mds frectientes en los niftos con
Jactores de riesgo (145%o) que en la poblacion general (2,15%o), lo cual indica que los factores de riesgo
establecidos, son un buen instrumento de prediccion del aumento de la probabilidad de desarrollar
deficiencias.

30.- La deficiencia mayor mas frecuente fue la PCI (33%) y la menos freciente la mudez
(2,85%). También resultaron escasas la ceguera (4,76%) vy la sordera (4,76%).

31.- Las deficiencias mds frecuientes resultaron iodas elfas menores: “visomotoras” (21%),
del “lenguaje” (14%%), de la “evolucion” (12%) y psiquicas (12%).

32.- Las deficiencias menos frecienfes fueron la “ceguera” (0,68%), la sordera (0,68%), la
“Intefigencia limite” (0,68%) y la “mudez” (0,41%).

33.- Dos tercios de los deficientes presentaron mds de una deficiencia, siendo estas
mayoritariamente menores,

34.- La deficiencia que inds se asocid a otras fue, logicamente, la mas frecuente: la
deficiencia visomotora.

35.- Encontramos una baja fasa de PCI, ya que la incidencia de esta deficiencia en nuestra
poblacién fue de 1,02%o nacidos vivos.

36.- Las formas de PCI mds frecuentes resultaron ser la tetrapléjica (37%) y [a hemipléjica
(31%); a su vez, las menos frecuentes fueron la atixica (3%) y la discinésica (3%).

37.- La PCI ocupd el sexto lugar (6'/17) entre todas las deficiencias.

38.- La hidrocefaiia fue la segunda deficiencia mayor mas frecuente, aunque en el conjunto
de todas 1as deficiencias aparecid en la novena posicién (9%17) ; afecto al 9,66%o nacidos vivos.

39.. Bl refraso infelectual fue la tercera deficiencia mayor, aunque en ef conjunto de las
deficiencias ocupd la décima posicion (107/17). Afect a 0,66%o0 nacidos vivos,

40.- La disminucion de la vision se dio en 1,07%. recién nacidos vivos, y la ceguera en tan

solo 0,1%..
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41.- La disminucion de la audicion aparecio en 1,18%. nacidos vivos, y la sordera en el
0,25%o.

42 .- La deteccion de ROP ha resultado fallida, debiendo incrementarse su estudio y
seguimiento.

43.- Las deficiencias sensoriales resultaron escasas, sobre todo en sus formas mayores.

44.- Las deficiencias menores del lengnaje afectaron a 3,64%o nacidos vivos constituyendo
la segunda deficiencia més frecuente (2%/17). Por el contrario, su expresion mayor -la ez resulté la
deficiencia mas rara de todas las estudiadas (17%/17) ~de hecho en la poblacién general no se dio ningtin case,
apareciendo sélo tres en el grupo de riesgo-.

45 - La media de deficiencias mayores por nifio afectado fue de sélo 0,4 mientras que este
valor para las deficiencias menores resultd seis veces superior: 2,4,

46.- Las deficiencias menores mds frecuentes fueron las visomotoras, y la menos habitual
fue la aparicion de nifios con intefigencia limite.

47.- Las deficiencias visomotoras fueron las mas frecuentes de todas las deficiencias
afectando a 5,18%. nacidos vivos; su forma mas frecuente fue la inmadurez.

48 - Las alteraciones del comporfamiento ocuparon el tercer lugar entre todas las
deficiencias (3%/17) dandose en 2,97%o nacidos vivos; su forma més habitual fue el déficit de atencion.

49 - La cuarta deficiencia mas frecuente (4°/17), también menor, fue el estrabismo que
afectd a casi 2%e nacidos vivos.

50.- Aunque el /raslado incrementd el riesgo de presentar deficiencias, nuestro seguimiento
demostrd que no ibo mids deficientes entre los trastadados.

51.- Nuuestros valores de incidencia en la poblacién general, son sélo orientativos, y seguro
que resultan inferiores a los valores de incidencia real, ello es debido a que para su cilculo, nos hemos tenido
que basar, necesaria y exclusivamente, en los casos de deficiencias que aparecieron dentro de nuestra
poblacién de riesgo en seguimiento, que aunque aglutina gran cantidad de casos que presentan deficiencias, no

abarcala totalidad posible.
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52.- Puede, y debe, mejorarse la deteccion de deficiencias, fundamentalmente mediante la

mejora y promocion de los estudios de seguimiento de los nifios de riesgo.
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APLICACION INFORMATICA AL CONTROL DE L.OS
NINOS CON RIESGO DE DEFICIENCIAS.
LA TARJETA OPTICA
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Tarjeta dptica

®  Empleo de 1a informdtica
4+ Sus ventajas
¢+ Sus incdnvcnicnles
Nuestra infraesiructura informdticn
La tarjeta dptioa
¢ Caracleristicas téenicns
Ventajas y utilidades
Confidencialidad de los datos
Olras aplicnciones

> * * &

Inconvenicntes
e Mangjo y luncionamicnto de nnesira tnrjeta opticn
4 [Inicio de tn sesién
+ Tarjetas de primer uso
4 Tagjelas en uso: el “Meni principal”
¢ Primeea opeidn del menn principal: la “Hislorin clinica™
0 Sepunda opeién de) mend principal: las “Revisiones™
= Revisiones: “Nueva revisién”
=> Revisiones: “Consuitar”
=» Rovisiones: “Evolucién”™
=» Revisiones: “Ment principal”
¢ Tereern opeion del menti principal; los “Informes™
{  Cuarla opcién del meni prineipal: las “Utilidades”
= Ulilidades: “Actualizar ficheros™
=» Utilidades: “Informacian”
= ilidades: “Cambior de fecha”
= Utilidades: “Men principal”
+ Finde la sesion
4+ Ln tarjeta del oxplorador
+  Algunos detalles sobre el uso de la farjeta
e Esquems operative idenl

Esquiema de este aparfado
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Aplicacion informdtica al control de las deficiencias

La informatica es aplicada en diversas 4reas del conocimiento, lo cual, en el caso de la
medicina, no es una excepcion; hoy por hoy, en la mayoria de los hospitales del mundo
existe algin tipo de infraestructura informatica que, como minimo, se encarga del manejo de los informes de alta de
los pacientes, ademas de controlar cuestiones administrativas del propio Centro.

Pero la ayuda que la informatica presta a la medicina va mucho mis alla, lo cual es evidente sélo
con mencionar algunas aplicaciones concretas, como el POPS holandés™™, que puso de manifiesto como, mediante
la creacion de una gran base de datos y su posterior explotacion, puede llevarse a cabo un macroestudio a nivel
nacional, que de otra forma seria practicamente imposible realizar. Pensemos también en fa reciente aparicion de
desarrollos informaticos mucho mas especificos y sofisticados, como son los denominados sistemas expertos,
gjemplo de los cuales serfa el noruego POSSUM -Pictures of Standard Syndromes and Undiagnosed
Malformations->"! que permite, con un alto rendimiento, catalogar gran parte de los sindromes malformativos poco
habituales. O, sin ir més lejos, 1a aplicacién informética presentada en esta Tesis Doctoral y desarrollada en nuestro

Servicio.

o Empleo de la informdtica

+ Sus venmias

Obliga a organizar ¢l irabajo
Gran volunien de informacion
Ahorro de tiempo

Ficil ncceso a la informacidn
Mejora ln comunieacién
Colaboracién multidisciplinar

Vendgjas de la utillzacidn de sistemas infornrdificos
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La utilizacién de I informética en el terreno de las ciencias médicas oftece algunas ventajas
indiscutibles, entre las que cabe destacar en primer [ugar algo que, en realidad, es uno de sus requisitos aunque a la
postre gjerce un efecto positivo indirecto: la necesidad de organizar, ordenar, resumir, concretar y codificar los
datos 4 manejar, asi como la obligacién de marcar objetivos previos y planificar. Es decir, ya sélo por el hecho de
plantear el empleo de la informatica, se genera la necesidad de llegar a una toma de postura y organizacion iniciales
que de otro modo, en muchas ocasiones, no se daria.

Por otra parte, la informatica hace posible, y sobre todo accesible, el manejo de grandes
voliimenes de informacion, con la mejora que ésto supone de cara a la validez de los resultados de los estudios, ya
que se aproximan mas a la realidad de la que provienen, por potenciarse la fiabilidad de las aplicaciones estadisticas,
al perder éstas gran parte de su carga de extrapolacion, Se consigue asi un, mas que admisible, nivel de seguridad
para sacar conclusiones de carécter epidemiolégico, econdmico, terapéutico, asistencial, ...

Tampoco podemos olvidar otra de las aportaciones de la informética & las ciencias de la salud: el
ahorro de tiempo que conlleva. Ello hace posible acometer ciertos trabajos que de otro modo resultarian
extremadamente prolongados, con la consiguiente pérdida de efectividad, e incremento del gasto en recursos
econdmicos y humanos.

También se ve facilitado el acceso a la informacion una vez que ésta ha sido generada. Una de las
formas de llegar rapidamente a obtener tal informacion es a través de las bases de datos de publicaciones periodicas
-de hecho, nosotros hemos accedido a gran parte de la bibliografia empleada en este trabajo a través de una de ellas;
Medline-.

Este tipo de aplicaciones informéticas conlleva una mejora sustancial en fa comunicacion entre
los diversos estamentos cientificos y entre los mismos profesionales a nivel individual, esta comunicacién se ve
reforzada por la reciente proliferacion de sistemas de "correo electrénico” (“E-Mail™}, a través de los cuales, gupos
organizados, tienen la posibilidad de conectar entre si de forma rapida y econdémica,

Nuestro Servicio desarrolla en la actualidad, de hecho ya estd empezando a funcionar, uno de
estos sistemas, cuya finalidad es la de permitir una constante y fluida comunicacion entre médicos, psicologos, ...
que trabajan en el entorno de la rehabilitacidn y que han queride unirse a este sistema.

Ya formamos parte de un servidor de red telemética internacional denominado IRIS, a través del

cual, podemos contactar con gran cantidad de universidades y otros Centros de todo el mundo, mediante Internet.
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Otra de las formas posibles de facilitar el acceso a la informacion, es a través de sistemas de
soporte, como el que nosotros desarrollamos y proponemos: la tarjeta dptica.

La tarjeta, en sintesis, supone una forma de recoger informacién de manera estructurada, en un
espacio fisico minimo que posee una enorme capacidad, con gran seguridad técnica, que permite desarrollar
eficaces barreras de proteccion de la informacién depositada, y que presenta una importante facilidad y rapidez de
acceso a su contenido.

Entre los grupos médicos que se han ido incorporando al "tren” de la informatica, se cuenta el
Servicio de Neonatologia de nuestro hospital, el cual ha venido desarrollando a lo largo de los tltimos afios una
infraestructura vélida y en continuo crecimiento, que de manera esquematica expondremos més adelante; hay que
resaltar que, para llevar a cabo esta tarea, ha sido imprescindible una colaboracién multidisciplinar, en la que se ha
contado con el trabajo de neonatlogos, psicélogos, neurdlogos, ingenieros, personal auxiliar, ..

Todas las aportaciones son importantes, pero dado que nuestros conocimientos de informatica
son basicos y limitados, resulta imprescindible el asesoramiento de técnicos, expertos en la materia, para llevar a la
practica nuestros proyectos.

Puede considerarse, por tanto, que el funcionamiento dentro de un servicio médico de una o
varias aplicaciones informaticas, obliga a fa colaboracion entre diversos y variados tipos de profesionales, lo cual ya
en i resulta enriquecedor para cada uno de los miembros del grupo, tanto a nivel académico como humano. Serin
ésta, la colaboracién multidisciplinar, otro de los factores positivos que podrian incorporarse a la lista de los ya

citados al inicio de este apartado,
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¢ Sus inconvenienies

Negesidad de aprendizaje
Falta general de uniformidad
Ocasional desmotivacion
Escasez de personal

* & & 9 o

Falta de recursos econdmicos

Tnconvenientes del empleo de la informeitica

Pero no todo son ventajas en la aplicacion de la informitica a la medicina, también existen
algunos inconvenientes entre los que cabe destacar: el logico ¢ imprescindible aprendizaje, al menos a nivel basico,
para llegar a familiarizarse con el medio que se va a emplear; la necesidad de uniformizar clertas parcelas de
informacién -tarea que generalmente no resulta sencilla, por la habitual falta de acuerdo entre los diversos
responsables que colaboran en un campo concreto de la medicina- con el fin de que unos trabajos sean compatibles
y comparables con los otros; la escasa motivacion y colaboracion que se encuentra en muchas ocasiones a la hora
de realizar una correcta recogida de la informacién; la falta de personal, de medios econémicos para coittratarlo, o
de ambos, encargado de introducir esta informacién en una base de datos, lo cual lleva a que personas no
adiestradas o motivadas por esta labor se encarguen de la misma -por ésto se puede llegar a manejar una
informacién de mala calidad que lleva, inexorablemente, a la obtencién de unos resultados que, en el mejor de los
casos, no coinciden plenamente con la realidad a la que se refieren-; por wltimo, 1a utilizacidn de la informatica
obliga a unos gastos econémicos en material -ordenadores, impresoras, .- y programas, aparte de los va

mencionados de aprendizaje y personal.
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s Nuestrs infraestructura informitica

Ordenador central del hospital (HOST)
Tarjeta de conexion (IRMA)

PC 386/15 (bnses de datos)

PC 486/50 (portatil)

PC 486/66 (correo electronico)
Madem a 14.400 baudios

Unidad lectora/grabadora dptica de
“anon RW-20

0O O OO0 oo

Infraestructura informdiica en miestro Servicio

El Servicio de Neonatologia del Fospital Universitario de San Carlos de Madrid cuenta en la

actualidad, en [o que a desarrollo informético se refiere, con los siguientes medios materiales:

- Como en otros Departamentos, existe un terminal del ordenador central del hospital (HOST),
al cual sdlo puede acceder personal previamente autorizado, que posee su propio y exclusivo codigo de entrada. Es
por tante un sistema seguro, que preserva la informacién de manipulaciones extrafias, o simplemente de su
visualizacion.

El HOST contiene una base de datos en 1a que se introduce informacion, clinica y administrativa,
de todos los nifios nacidos o ingresados en el Servicio de Neonatologia; por supuesto, también recoge los datos
necesarios maternos, paternos, gestacionales, ... Permite acceder a la historia clinica "tradicional, es decir,
archivada tal y como aparece impresa en el informe que se entrega al paciente y también acceder a los datos
estructurados en campos -administrativo, padres, historia obstétrica, embarazo, parto, neonatologia, ingresos, ...-

Algunos de estos datos, ademés de aparecer en forma estructurada, figuran en lenguaje fibre y/o

codificado, con las ventajas que conlleva cada uno de estos sistemas.
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¢ Estructurados
Q0  Codificados
¢ Lengunjo libre

Sistemas de presentacién de informacion

La informacién se introduce en la base de datos inmediatantente antes de ser dado de alta el
paciente -a cuyos padres se les entrega una copia escrita de la historia clinica- en lenguaje libre, que consta en la
base. Cada nuevo ingreso, o consulta de! paciente, figura en esta base de datos.

El HOST no es un sistema aislado, ya que contiene la tajeta IRMA que permite su conexion con

otro crdenador a fin de intercambiar informacion entre ambos,

- Este Gltimo ordenador citado es un PC 386/25 que contiene, entre otros -WordPerfect,
Harvard Graphics, ...- el programa RSIGMA BABEL, que en realidad es un paquete integrado con base de datos,
procesador de textos, analisis estadistico y generador de gréficos.

Este PC -"personal computer”- contiene cuatro especificas e importantes bases de datos:

= Nconalos patolépicos
=» Niilos cn seguimiento
=5 Casos de membrana hialina
=> Recién nacidos sanos

Nuestras bases de datos findameniales

Cada uno de estos archivos posee sus propios pardmetros, que se ha procurado guarden la
mayor uniformidad posible con el fin de favorecer [a realizacién de estudios comparativos. Como en ¢l caso del
HOST, la informacion aparece en forma estructurada, codificada y/o en lenguaje libre, a fin de dotar al sistema dela
méxima versatilidad y comprensibifidad. A la hora de codificar, nos ajustamos a la Clasificacion Internacional de

‘Enfermedades en su tltima revision (CIE-10).
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Todas estas bases de datos contienen informacion de tipo administrativo, epidemiolagico, clinico,
. excepto |a base de membrana hialina que posee tan sélo pardmetros especificos -grado, presion maxima
inspiratoria, PEEP méxima, concentracion méaxima de oxigeno, empleo de tolazolina/pavulon, ...-.

Los datos que figuran han sido seleccionados con un criterio préctico que ha procurado no
introducir pardmetros poco fitiles o irrelevantes, para ello nos hemos basado en lo generalmente aceptado en los
medios cientificos reconocidos -publicaciones, congresos, ...~ asi como en la experiencia propia acumulada a lo
largo de la vida del propio Servicio.

Toda esta informacién es transmitida, periddica y automaticamente, desde el HOST a estas
bases; por tanto, €l sistema no obliga a la repeticion de carga de datos, con lo cual no se genera ninguna clase de
trabajo extra para el personal.

Cabe destacar, que se ha desarrotlade una aplicacién que conecta la base de datos de neonatos
patolégicos con la de aquellos que estdn dentro del programa de seguimiento, lo cual tiene la utilidad de permitir
explotar cuestiones referentes a deficiencias psiconeurosensoriales (DPNS) y datos epidemiologicos. Ademés, esta
aplicacion se caracteriza por actualizarse autométicamente, en cada uso, con los nuevos datos que se hayan ido
introduciendo, de tal manera que nos permite tener, al instante, la informacién més reciente relacionada con la
epidemiologia de las DPNS, Asi, por ejemplo, en unos minutos podemos conocer la iltima tasa de PCI entre los
nifios que estan en seguimiento, o saber, siempre con la informacion mas reciente, 1a clase social de la que provienen
los nifios con un CD menor de 80.

El programa permite, de manera automética, la visualizacion grafica de los resultados, lo cual
siempre resulta clarificador al lado de las cifras.

Por tanto, mediante esta aplicacion conseguinios estudios de frecuencia, epidemiologicos, ... de
alta fiabilidad y actualidad, con la ventaja de que no supone pérdida de tiempo, de dinero o de personal.

Aparte de lo comentado, el programa también posee un paquete estadistico importante, que
puede realizar hasta 62 funciones diferentes.

Por tanto, el conjunto del PC referido hasta aqui, permite llevar a cabo diversos tipos de estudio
acerca de las DPNS y de los factores de riesgo, de una manera accesible y con un gasto de tiempo -segin la

extension de lo investigado- personal y medios, muy escaso.
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- Como elemento complementario al PC 386/25, contamos con un ordenador portétil PC
486/50, que nos permite ta posibilidad de transportar todas nuestras bases de datos, con la ventaja que ello conlleva:

no resulta necesario estar en el hospital para trabajar con nuestra informacion,

- Un cuarto y potente ordenador (PC 486/66) forma parte de la infraestructura informatica de
nuestro Servicio, al cual estd conectado un modem a 14,400 baudios.

Este PC se utiliza principalmente como elemento de comunicacion con el exterior. A través de él
se da vida al correo electronico desarrollado en nuestro Servicio, el cual actia como servidor continuo de la red
telemética establecida al efecto, que une diversos hospitales y Centros colaboradores; -en la actualidad este sistenia
se encuentra en fase de prueba y ajuste-.

A través del correo electronico se ofiece, a cada uno de sus miembros participantes, la
posibilidad de enviar y recibir mensajes a través de un PC corriente en el que se haya instalado el correspondiente
programa y un modem,

Es ésta otra forma de aplicacion de la informatica a fa medicina con la finalidad de estimular,
establecer, reforzar y facilitar, la comunicacidn entre profesionales con intereses comunes, permitiendo con un

minimo gasto de tiempo y dinero obtener ventajas evidentes.

- También poseemos un sisfema, que en la actualidad se encuentra en fase experimental y que es
motivo de esta Tesis, de soporte de informacién en un espacio fisico minimo, practico y seguro: fu tarjeta dptica.

Uno de los muchos avances tecnoldgicos de los tltimos tiempos ha sido la creacion y desarrolio
de soportes informaticos en forma de tarjeta; existen diversos tipos y modelos, con diferentes caracteristicas y
aplicaciones. Entre los méds conocidos se encuentran las tarjetas: magnéticas, inteligentes, de memoria y léser.

Nuestro equipo ha optado por emplear un sistema de almacenamiento de datos obstétricos,
perinatales e infantiles, utilizando como soporte la tarjeta Optica -laser- desarrollada por la firma americana Drexler
Corporation, |

Diversas empresas japonesas producen las unidades de lectura/escritura, siendo Canon de las
primeras compaiiias en obtener licencia y en la actualidad la inica empresa que produce tanto las tarjetas opticas,

.como las unidades lectoras/escritoras.
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o La tarjeta dptica

+ Caracteristicas téenicas

Pequefio tamafio

Gran capacidad
Tiempo de acceso breve
Gron seguridad 1éenicn
Alu resistencia fisica

Ventafas cle bt tenjela dptica

La tarjeta dptica que utilizamos -Canon OC-20- es de material plastico, y posee un formato de
54 x 85,6mm, con un grosor de tan sélo 0,76mm.

Su capacidad de almacenamiento de informacién es enorme, ya que puede llegar a contener 4,2
Mb -3,42 Mb con el codigo de correccién de errores-, unas 1.600 paginas de informacién mecanografiada en papel
tamafio A4/folio,

Su estructura fisica consta de tres capas: una interior, de grabacion, que es sensible a la energia
laser, y dos exteriores, de proteccion, de plastico duro.

La capa interna contiene unas 2.500 pistas en su superficie, que guian el proceso de grabacion.
Los datos se registran en ella por medio de un rayo laser de tres micras de anchura, que quema diminutos orificios
en su superficie. La velocidad de escritura, con verificacion, presenta un rendimiento total maximo de 3,8 Kb/seg,
Este mismo rayo laser, funcionando a una potencia menor, enfre 1/10 y 1/20 de la utilizada para grabar fa
informacion, "lee" los datos marcados en la tarjeta por medio de la luz reflejada, siendo sensible a la presencia o
ausencia de orificios, correspondientes a los "1" v a los "0" de los datos digitales. La velocidad de lectura presenta

un rendimiento total méximo de 7,5 Kb/seg.
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La tarfjeta Optica forma parte de un sistema bésico, compuesto, ademds, por una unidad
lectora/escritora -Canon RW-20- y un terminal de ordenador compatible normal (PC). Ef tamafio de la unidad

lectora/escritora es bastante reducido; 225x300x116mm.

Los datos a almacenar se introducen en la tarjeta a través del ordenador (PC), que los pasa a la
unidad escritora y es aqui donde tiene lugar et proceso de grabacion. Hay que sefialar que una vez efectuada la
"impresion" a través del rayo laser, no existe posibilidad de modificacién de la informacion transmitida, es decir,
sélo se puede leer el contenido de la tarjeta, y ésto en tantas ocasiones como se desee; es el denominado sistema

WORM - “wrife once/read many . una escritura/ multiples lecturas-.

Este hecho no supone inconveniente alguno, ya que la grabacién de la informacion ha sido
disefiada de forma que se produzca por bloques parcelados concretos, asi si existe necesidad de modificar algin
dato de un bloque de informacion, se procede a la anulacion o "tachado” del mismo, que es sustituido por la nueva
informacién, eso si, ocupando la parte eliminada el mismo espacio que antes de ser desechada. Por tanto, cada
modificacion de datos ya grabados, supone la ocupacion en la tarjeta del espacio a eliminar junto al nueve que se
introduce. Es decir, no existe posibilidad de borrado con recuperacion de espacio; lo cual no constituye problema
alguno, dada la enorme capacidad de memoria de Ia tarjeta.

La seguridad técnica de la tarjeta Optica es muy elevada, como demuestra el hecho de que el
margen de error a la hora de efectuar una lectura de informacion es de tan solo 1672 y es de gran rapidez: tiempo de
acceso -minimo=23mseg y maximo=2,5 segundos-. Ademas, respecto a su seguridad fisica, la tarjeta es de tal
calidad que impide la pérdida de datos, al resistiv grandes variaciones de temperatura y humedad, agresiones

mecénicas, y poseer un alto nivel de resistencia al polvo, a las rafladuras y a las huellas dactilares.

+ Ventajas v utilidades

No cabe duda de que el empleo de este sistema de soporte de informacién presenta una serie de
ventajas y utilidades que le dan sentido. Son muchas las razones que nos han animado a acorneter el desarrollo y

-aplicacion del presente trabajo, y dada la fase experimental o de tesis en que nos encontramos en la actualidad, casi
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todas ellas son tedricas; aunque esperamos que ¢l uso y el tiempo refrendarin gran pane de las mismas.

Destacaremos las més importantes:

Almacena la historia médica completa del nifto
Contiene todos los controles posibles
La familia porta ¢ historial completo del nifio
Permiite un accese muy rdpido 2 toda la informacion
Evila reinferrogar, repetir prugbas,...
Posibilidad de cargar pruebas grificas
Susceptible de desarrollar diversos sistemas de seguridad
Gran ngilizacion de las interconsultas
Posibilidad de crear archives hospitalarios
Posibilidad de carga de huellns dactilares del nconato
Ampliable ai control del nifio sano
Posibilidad de uso para “toda In vida”
Empleo en urgencias
Suma versatilidad
Pentajas y apficaciones de nmiesira tarfeta dplica

(O T OO OO ool O o

En un principio, como ya hemos sefialado, nos llamé la atencidn la gran capacidad de
almacenamiento de datos de este sistema, lo cual nos hizo suponer que seria posible, al menos tedricamente,
recoger tado el historial del nifio -antecedentes obstétricos de la madre, embarazo, parto y periodo neonatal- y, muy
especialmente, almacenar todas y cada una de las revisiones planteadas en el programa de seguimiento de nifios con
riesgo de desarrollar DPNS, Contando ademis, por supuesto, con Ia inclusién de todos aquellos datos no médicos
que son necesarios para un correcto y agil tratamiento administrativo,

Esta idea inicial, basada en la gran capacidad de la tarjeta, estaba supeditada al desarroflo de un
sistema eficaz de almacenamiento de la informacién, que debia permitir un acceso répido y sencillo tanto a los datos

de Ia historia del nifio, como a los sucesivos controles, ocupando a su vez el menor espacio posible,
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Estos abjetivos se han conseguido tras la creacion de un programa “ad froc” -que mas adelante
mostraremos al explicar el sistema de funcionamiento de la tarjeta-.

Resulta atractiva la idea de que, al utilizar la tarjeta dptica, la familia del nifio es portadora en
todo momento de la historia integra de su hijo, incluidas todas y cada una de las revisiones a que se le haya
sometido, pudiendo ésta ser utilizada en caso de necesidad -urgencias, ingresos, ...~ con rapidez y eficacia, sin
precisar reinterrogar, repetic pruebas y/o ponerse en contacto con otros Centros. Logicamente, este punto precisa
de Ia previa aceptacion y generalizacion del sistema.

Hay que destacar que, incluso pruebas graficas que se hayan llevado a cabo -Rx, ECO, TC,
ECG, ...~ son susceptibles de ser incluidas en la tarjeta, aparte de contener los correspondientes informes escritos
que en su momento se hubieran efectuado y que constan en la historia.

Es decir, con la tarjeta, la familia del nifio podria aportar, ademaés de la historia y las sucesivas
revisiones, las pruebas graticas mds relevantes.

El mayor inconveniente que limita este punto reside en la necesidad de poseer sistemas de gran
definicién de imagen, tanto a la hora de introducir la informacidn en la tarjeta mediante un esciner, como en el
momento de visualizarla a través de un PC u otro tipo de pantalla; y desafortunadamente, en nuestro medio, es
evidente que hoy por hoy apenas existen Centros dotados de este tipo de material, aunque también es cierto que
sociedades econdmicamente mas fuertes que la nuestra y por tanto con mayor equipamiento técnico - como la
Holandesa- tampoco cuentan con estos sistemas, cosa que hemos podido comprobar personalmente en una reunién
que mantuvimos en ese pais con el director del Amsterdam Medical Center, a raiz de una invitacion para

intercambiar experiencias sobre las aplicaciones médicas de la tarjeta dptica® .

% En aquellos momentos ¢! Servicio de Nefiologia del Amsterdam Mecical Cenler posela un desarrollo sebre este soporte, divigido al control da
entermos en programa de diflisis, Bste desarrollo presentaba problemas téenicos de capacidnd de datos por lo cual una tarjeta duraba (an s6lo un
.affo, cosa que nosotros hemos conseguide superar absolutamente, de tal forma que nuestra terjeta puede ser tedricamente utilizada o lo largo de
toda la vida del individuo.
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¢+ La confidencinlidad de los datos

A la hora de crear nuestra tarjeta, no olvidamos tener en cuenta un aspecto que suele generar
discusiones y despertar suspicacias: la seguridad que presenta el sistema para preservar la informacién frente a la
posibilidad de intento de "interferencia” por terceros.

No cabe duda de que la primera garantia de seguridad se encuentra en el hecho de que Ia familia
del nifio es quien tiene la custodia de la informacién, es decir, de la tarjeta; de esta manera, tan sélo podria acceder a
ella -suponiendo que no existiese ningin sistema de seguridad, que si lo hay- aquella persona a quien se le entregase
la tarjeta del nifio,

Para nosotros, ya desde los primeros momentos del desarrolfo de esta Tesis, ha sido motivo de
preocupacion el logro de un grado de seguridad, si no 6ptimo, al menos si suficiente. En la actualidad, creemos
haber conseguido lo primero.

Al segundo nivel de seguridad se llega en el instante en que se quiere acceder al programa -que
logicamente debe estar instalado en el ordenador que se va a utilizar y que se encuentra conectado a la unidad
lectora/grabadora de tarjetas 6pticas- que hemos denominado; “Opera”.

Lo primero que se solicita por parte de este programa -sin lo cual no puede ser puesto en
funcionamiento- es la introduccion de la farjeta de identificacion de quien va a acceder a los datos de la tarjeta.

Todas y cada una de las personas autorizadas a intervenir en el programa de seguimiento, son
poseedoras de una de estas tarjetas, las cuales contienen sus datos personales y su clave secreta. Es importante
resaltar el hecho de que al contener la tatjeta de acceso datos acerca de su usuarig, la identidad del mismo queda
grabada de forma indeleble en Ia tarjeta del nifto cada vez que aquél trabaja sobre ésta, Es decir, es posible conocer
quién ha accedido a la tarjeta del nifio, quién efectud una revisién concreta, ...

Las tarjetas de acceso se encuentran clasificadas segiin la profesion del usuario -administrativo,
médico, psicélogo, ...~ y esto limita los sectores de informacién a tos que cada una de ellos puede acceder. Existe un
orden de “privilegios” que consta de tres grados: el privilegio total, que permite acceder a todos los datos
contenidos en la tarjeta ; el privilegio exclusivo, en el que solo se puede leer lo que el propio usuario ha esctito ; y,

por tGltimo, el privilegio de profesién, que facilita el acceso a toda la informacidn correspondiente al cargo del

376
Rafael de la Guerra Gallego



Tarjeta dptica

usuario. Asi, por ejemplo una tarjeta de personal administrativo tan sélo permite conocer datos referentes a la

filiacion del nifio: nombre y apellidos, direccidn, ...

Pero, no basta con poseer las dos tarjetas -la del nifio y fa del usuario- ya que debe introducirse

una clave secreta alfanumérica que va unida a la segunda, y sin la cual es imposible acceder al programa Opera.

Seria este el tercer nivel de seguridad de la tarjeta,

Es decir, los diversos requisitos -medidas de seguridad- de acceso a la informacién de la tarjeta

del nifio son los siguientes;

Tener Ta tarjeta dptica del nifio

Poscer una tagjeta de usuario {con Lo
limitacidn que imponga su privilegio)
Contar con el programa Opera ¥ una unidad
lectora/grabadora de tarjetas épticas
Introducir la clave seeretn del usuaric

Medidas de seguridad para contrel de accese a la hyformactdn contenidda en ket tarfeia del nifo

En el momento de abandonar el programa, se vuelve a solicitar la introduccion de la tarjeta del

usuario, donde queda constancia det acceso a la tarjeta del nifto,

Creemos haber logrado un sistema de seguridad que garantiza, practicamente al cien por cien, la

confidenctalidad de los datos del nifio poseedor de una tarjeta éptica. Desde luego, no existe punto de comparacion

con la, practicamente nula, seguridad que oftece el actual, y tradicional, sistema de transinision de informacidn

mediante historia clinica en papel.
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+ Otras aplicaciones

Mediante et empleo de la tagjeta Optica, la realizacion de interconsultas con otros profesionales
yfo Centros, se veria facilitada, al menos asi lo esperamos, al tener éstos acceso de forma inmediata al total del
historial del paciente y al poder remitir a su vez sus pruebas y conclusiones al Centro emisor.

Es evidente, que la posibilidad de hacer real esta funcién depende de la previa extension y
generalizacion del sistema.

Una de las aplicaciones, secundaria a nuestro actual proposito y trabajo, presupone que mediante
el uso global de la tarjeta Optica, tal vez seria posible lograr una reduccién sustancial de los archivos hospitalarios,
hasta hoy atestados de grandes sobres repletos de informacién inconexa, con el ahorro de espacio consiguiente y
con la facilitacién en la consulta de las historias, tarea que se sabe ardua con el sistema tradicional.

Para el desarrollo de esta idea, que no pasa de ser el apunte de una posibilidad, bastaria con
generar una tarjeta, copia de la que posee la familia del nifio, que seria archivada en ¢l hospital de referencia; de esta
manera, el riesgo de pérdida del historial del paciente se reducirfa al minimo, persistiendo un amplio margen de
confidencialidad, ya que existiria un resguardo por triplicado de la historia: la tajeta perteneciente a la familia, la
tarjeta archivada en el hospital y la base central informatizada de datos de éste. En case de pérdida de una de las
tarjetas, solo habria que realizar una copia.

Este sistema de archivo de las historias clinicas representaria un importante ahorro econdmica;
segin el ingeniero Roland Fastberg del Centro de Desarrollo Industrial de Skelfeftca (Suecia), un elevado
porcentaje del tiempo de trabajo del personal médico del hospital, se invierte en la bisqueda de los historiales
clinicos y, aun asi, en ocasiones, 10 se obtiene toda la informacidn precisada,

Otra posibilidad, que es factible plantearse al utilizar la tarjeta Optica, y que va asociada a su
potencial de contener imagenes, es que entre éstas se encuentre algln tipo de signo identificativo del nifio.

Actualmente, y desde instancias politicas fundamentalmente, se intenta promover la filiacion
objetiva v fiable del recién nacido, Es evidente, y totalmente aceptado, que todo nifio debe ser identificado
fidedignamente y de manera inequivoca en el momento inmediato a su nacimiento, y la experiencia demuestra que,

para ello, el tradicional sistema de las pulseras, parece no ofrecer las suficientes garantias. La preocupacion familiar
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ante una eventual equivocacién de nifios, llega a ser tal, que en algunos casos incluso realizan marcas, con tinta u
otros sistemas, a tos recién nacidos. _

El almacenamiento de las huellas del nifio, o cualquier medio diferente, en su propia tarjeta
dptica, garantizaria, de por vida, la auténtica identidad del individuo, ante €l mismo, su familia y la sociedad.

Ademas del destino de la tarjeta, que sirvid de idea guia, para el contro! de nifios con alto riesgo
de DPNS, nos hemos planteado la posibilidad de que nifios sanos posean su tarjeta 6ptica sanitaria, en la cual se
recogerian los datos importantes de la historia, ademds de introducir los sucesivos controles de salud habituales.

Incluso sopesamos la idea de que quizas serfa practico prolongar el empleo de la tarjeta optica a
lo largo de toda la vida del usuario, cosa que técnicamente resultaria sencilia, bastando para ello con crear, dentro
del mismo madelo y desarrollo de tarjeta, una serie de secciones que recogiesen otro tipo de controles y pruebas
correspondientes al periodo de juventud y de vida adulta.

Dentro de la gran versatilidad de nuestro sistema de tarjeta, es posible ampliar, disefiar, modificar
y reestructurar campos, tantas veces como se crea necesario. De hecho, es presumible que con el tiempa y el uso se
descubran nuevas necesidades, o errores, con lo cual el patrdn de informacion podria ser variado; ésto no resultaria
ning(in problema, ya que cada tarjeta, ya sea una version antigua o reciente, podria ser manejada perfectamente por
el usuario,

Imaginemos que en una version de tarjeta posterior a la actual, decidiésemos crear un nuevo
apartado que contuviese datos considerados de interés en caso de urgencia médica -aspecto éste que creemos es
una posibilidad atractiva e interesante, ya que en pocos minutos apareceria en pantalla toda la informacion necesaria
acerca de tratamientos, alergias, grupo sanguineo, ...-; todas las tarjetas nuevas presentarian esta posibilidad en el

ment: inicial, no asf las antiguas, lo cual no seria dbice para su empleo normal,

+ Inconvenientes

Vemos, por tanto, que las posibilidades de aplicacion de éste sistema de soporte de informacion
son miltiples e interesantes; pero no querernos pasar por alto alguno de sus inconvenientes, como es el hecho dela

‘necesidad de una minima infraestructura para su manejo: PC, lector/grabador y tarjetas, También seria necesario, al
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igual que ante cualquier otro tipo de innovacion, un sencillo y répido adiestramiento para el uso del sistema, que se
reduciria a aprender a escribir y leer las tatjetas.

Estos dos aspectos, especialmente el "hardware" precisa de una inversion economica cuya
cuantla no resulta excesiva.

Probablemente, como suele suceder ante la aparicion de muchas otras novedades, exista alguna
resistencia a su aceptacidn por algunos profesionales; escollo que sélo puede ser superado a través de la
demostracion de la utilidad e importancia del método, de sus ventajas y de su sencillez.

P16 _que ya hemos

Una vision mas optimista podria esperar la aparicion del efecto Hawthome
mencionado en el apartado que trataba sobre el riesgo- consistente en que ante la adopcion de una medica
novedosa, “per se”, ya aparece una mejora en los objetivos de trabajo; ello en parte es independiente de la medida
tomada y seria achacable al interés que despierta la variacion.

Hay que valorar también la posible aceptacion de la tarjeta por parte de las familias de los nifios,
aunque creemos que, si los padres son correctamente informados, no tiene por qué existir oposicion, sino més bien
todo lo contrario.

Alguna opinidn podria inclinarse a creer que la adjudicacién al alta de una tarjeta a los nifios de
alto resgo de desarrollar deficiencias, podria actuar como elemento estigmatizador, ya que cabe la posibilidad de
que se crease una diferencia entre nifios que salen del hospital con tarjeta y nifios que salen sin ella, con una carga
peyorativa hacia los primeros, Este es un aspecto posible, ante el cual no cabe otra solucion, por otra parte
deseable, que dotar de tarjetas de control a todos y cada uno de los nifios que abandonan el hospital. En cada caso
¢l contenido de la tarjeta serta diferente, en unos contendria el esquema de controf de deficiencias, mientras que en
los otros figuraria el control habitual del nifio sanc.

Hasta que el sistema lieve un tiempo suficiente en funcionamiento, es evidente que inicialmente,
en muchos Centros, no existird la infraestructura necesaria, apareciendo entonces la imposibilidad de utilizar la
tarjeta. No hay otra solucidn que emplear, al principio, un sistema mixto basado en el papel y en la tarjeta; hasta que
la generalizacion haga posible utilizar s6lo el segundo.

Por ultimo, debe lograrse la aceptacién mayoritaria de los parametros recogidos en la tarjeta.

Puede ser que alguien encuentre que falta algin dato, mientras que otros estimarin que alguna cuestion resulta
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innecesaria; esta situacion es insalvable, a no ser que se llegue a un consenso. Nosotros hemos incluido aquella
informacion que creemos necesaria v suficiente para el manejo y seguimiento de los nifios con riesgo de DPNS, para
lo cual nos hemos basado en tres puntos: por un lado en la revisién de la literatura médica al respecto, lo cual
reflejamos en los primeros capitulos de la Tesis; en segundo lugar, en la experiencia personal acumulada a lo largo
de afios en nuestro Servicio; y en tercer lugar, en los resultados abtenidos del anifisis epidemioldgico y prospectivo
(ue presentamos.

No obstante, como ya hemos explicado, el sistema es totalmente adaptable a las modificaciones

que sean necesarias en todo momento.
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» Manejo y funcionamiento de Ia tarjeta dptica

A continuacion pasamos a exponer el manejo y funcionaniiento de la tarjeta 6ptica que hemos

desarrollado. Bl esquema que sigue muestra, de forma muy resumida, las posibilidades de uso de la tarjeta.

1°nivel de 2°nivel de 3 nivel de

seguridad seguridad seguridnd
Entrega de larjeln Introduceion de Intredueeion do In Iniroduccion de la
por ln familin tarjela del explorador clave del explorador tarjeta del nifio

Sl

i Tarjeta —

Utilidndes

Meni prineipnl (4
l v
|

l ! ! }

Leetura por |Nueva | I Cm:.mlml IEvo!:m‘vo[ ’ Tipo I I | Tipo 2 ] Actualizar |4 |

dreas l | | | ficheros
I_‘j Seleceidn Rellenar

Seleccion Informacidn

e fren |Condiciones |__’ Seleccion | [dedreay
Imprimir Carnhio de ||

de frea Catpo
l l fecha

!

D Z
E O

iHE
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¢ Inicio de la sesion

Una vez conectados el PC y la unidad lectora/grabadora, aparece la siguiente pantalla en la que
se pide introducir la tarjeta de identificacién de quien va a acceder al programa; si ésto no se lleva a cabo, resulta
imposible entrar en la tarjeta. Es ésta la segunda medida de seguridad -ya que la primera seria la posesion y

administracion de la tarjeta dptica del nifio por parte de sus padres o tutores-.

[MiBicoles, 03/61/1986 [14:26

Pentalier de peticitn de tarjeta de acceso e identificacion del usnario (segunda nivel de seguridad)
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Una vez introducida la tarjeta aparece la sipuiente pantalla, en la que se pide que se teclee la clave

de acceso personal -fo cual supone el tercer nivel de seguridad, ya que si se desconoce la clave es imposible acceder

a los datos de la tarjeta dptica del nifio-,

384
Rafael de la Guerra Gallego



Tarjeta dptica

Tras escribir la clave secreta, se pulsa sobre el icono \’f/ y la siguiente pantalla que se

presenta pide la introduccién de la tatjeta optica del paciente.

Pantalla de soltciind de introchiceldn de la tarfeta dptica del paciente
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& Tarjetas de prinier uso

Una vez introducida en ¢l lector/grabador la tarjeta del nifio, y suponiendo que la misma no

contenga ningn tipo de informacién -por ser la primera vez que se emplea- se muestra Ia siguiente pantalla,

[Belecciona Una Speian hacienda dlick sobre uno g [0s boane: Migrcoles, 03/01/1996 1439

Pantalla de peticidn de introduceidn de los dalos de la historia
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Tras responder afirmativamente, con €l propdsito de introducir la historia del paciente, se

muestra la siguiente pantalla, en la que se piden el nombre y los apellidos del nifio® .

7|

[Migrcoles, 030171996 [14:47

Primera paniaila de introduccids de datos de fa historie en la tarjeta

P Todos los datos personales que wiilizamos a fo largo de esle apartado son fieticios,

3187
Tesis Doctoral



Aplicacidn informdtica al control de las deficiencias

Obsérvese que en la parte superior de la pantalla se muestra [-Cempo 1de 83 | que

corresponde al ntimero de campo en el que nos encontramos, respecto al total de los mismos -en este caso es el

Tipo; TEXTQ ' - J lo que indica qué tipo de
[ Longitud; 65 _ |

primer campo de un total de 83-; asi mismo se sefiala I

campo es el actual -texto, fecha, numérico, alfanumérico, enumerado, ...-; luego se especifica

que informa de la longitud del campo en que se esté en ese momento, es decir, informa el nimero de caracteres que

admite; por Gltimo, aparece el icono {7 Otfigstorio | que advierte sobre si los datos que s solicitan son

de cobertura obligatoria o no.

Una vez completada la informacion de esta pantalla y tras pulsar sobre el icono

aparece la siguiente imagen, en la que se pide la fecha del ingreso -esta operacion se ve facititada mediante el uso del

que introduce automaticamente la fecha del dia en curso-.
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_ bﬁfdifiéiéé

o[ Migrcales, 03/0171896 | 15:00.

Pantalla de introduccion efe la feeha de ingreso
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Asi se van cubriendo campos, sucesivamente, hasta finalizar los 83 que componen Ia historia

clinica del nifio. Fl total de estos 83 {tems se desglosa de la siguiente manera:

+  Filinelon del nifio:

—

Nombre y apellidos

Fecha de ingreso

Nombre del hospital en ¢l que ingresa
Cédigo del hospital

Nomero de historia

B oo

+  Fitlacion de In madre:

1. Nombre y apellidos
Edad
Ceniro en que s atendié el parfo
Cédigo del Centro

Nitimero de historia

IS L L

Domicilio matemo (calle y ntimero)
Domicilio matemo (peblacién, provincia y CP)
*Ntimero de teléfono
Compafiia aseguradora
. Niunero de pbliza

oo 3

S

« Historin ohstétrica;

1. Niimero de gestaciones anleriores

2. Nuimero de hijos vivos anferiores

3. MNimero de abortos anteriores

4. Nuimero de hijos malformados anteriores
5

Ntimero de hijos deficientes anteriores
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¢ Datos del emharazo:

L

R LI I

Nimero de visitas prenatales

Niimero de ecograflas

Preparacién al parto

Enfermedndes o 16xicos en el embarazo (1)
Cadigo

Enfermedades o [6xicos en el embarazo (2)
Cadigo

Enfermedades o 6xicos o el embarazo (3)
Cadigo

10. Camentarios aceren del embarazo

+  Datos del parfo:

L.

L T A e

10.

Fecha

Presentacion fetal

Indicacidn de cesdrea

Tijro de parto

Horas de bolsa rola

Aspecto del liquido amnidtico
Cardiotocografia

Deseripeion do la cardiotocografia
Patologia placentofunicular

Descripeion Je la patologin placentofuniculny

. Nimero de nacidos

. Laegar que ocupa

Valoracion del parto

Tesis Doctoral
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+ Datos del recién nacido:

—

T

Apgar al primer minuto
Apgar al quinto minuto

pH arterial

Reanimacidn

Deseripeidn de la reanimncién
Sexo

Peso

Talla

Perimetro craneal

. Edad gestacional
. Unidad de destine
. Dingnastico (1)

. Céligo

. Dingndstico (2)

. Codigo

. Dingnéstico (3)

. Codigo

. Dingndstico {4)

. Codigo

. Dingndstico (5)

. Cédigo

. Diagnostico (6)

. Codigo

. Procedimiento (1)
. Cédigo

. Procedimiento (2)
. Céddigo

. Procedimiento (3)
. Codige

. Procedimiento (4
. Codigo
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32. Evaluacién y pronostico
33, Terapia e indicaciones

34, Grupo sanguineo

+  Datos del eniorng familinr:

1. Encargado(s) de ln cinnza
Situacién fmiliar
Ambiente -
Evaluncién familiar

Nivel saciceultural def padre 7

AN

Nivel socicenlurl de la madie

Posteriormente aparece el listado de todos aquellos datas que se han introducido en la historia,

de manera que pueden ser repasados y corregidos -si fuese necesario-
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| Agar ol primer minato
dApgal a los cinco minutos
4 Ph arterial

§ Reanimacion
4 Reanimacion {Descriptor)
§] oo del recién pacido
gramos]
Petimetro craneal (mms]
Semanas de gestacion
Unidad de destino

J2 .
5
AN
INTUBADOD e
Se precisé reanimacién con intubacién y masaje
VARON ‘
1500
A0
-300
37
_CNTENSIVOS -
_Bajo peszo pequeiio para la edad gestacional
123 o .
_Crecimiento intrauterino retardado
321

'EiSeiscoi'ona sl campo qus desee reflenar (con 'doble-click). - - [ “Jusves 04/01/1998 [15:03

Pulsando sobre el icono

comprobados y dados como correctos.

Pantalla que muestre todos los datos de la historia -previo a su grabecion-

se da la orden de archivar los datos que ya han sido
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Una vez grabada la historia en la tarjeta 6ptica, se presenta la pantalla “Memi principal” que

offece cuatro posibilidades -iremos describiendo cada una de ellas en detalle? -,

1. Acceder a la Historia clinica
Entrar en las Revisiones

Generar Mnformes

B

Emplear alguna de las diversas Utifidades

# Recordemos que segiin quién acceda a la tarjeta del niilo, tendrd la posibilidad de entrar en unas dreas u otras, dependiendo de su
privilegio,
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———y

\[Seleccione una opcién hecisndo elick sobrs-Gno de los bolone

Domingd, 18/02/1996 | 22:45 §

Pantatla o Merui principal
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O Primera opcidn del mientt principal: “la Historia cifnica®

Si optamos por la primera de las posibilidades del ment principal - “Historia clinfea”- se nos

ofrece la oportunidad de acceder a todas los datos de la historia ordenados en siete bloques:

1. Datos de filiacion del nifio

Datos de filiacidn de ko madre
Datos de la compadiia aseguradora
Datos del embarazo

Datos sobre el parto

Datos del recién nacido

I A T

Datos acerca del entorno familior

Cabe la posibilidad de consultar hacia adelante y hacia ateds pulsando los iconos que se

encuentran en el angulo superior derecho de la pantallaa
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Historia Clinfca. ' ' ' I m| ™

| RECIEN NACIDO T

Procedimiento (2) . . .............. Puncién lurabar

Codigo . ... ... ... 431

Procedimiento (3) ................ Exanguinotransfusién

Codigo . ... ..o 128

Procedimiento (4) . ............... Alimentacién por sonda nasogéstrica

COdigo . ... ..o 854

Evaluacién y pronostico .. .......... Recién nacido de alto riesgo por varios factores

{ver diagnésticos). Evoluciona favorablemente y responde a los tratamientos. Ganancia ponderal
| adecuads, No alieraciones neurolégicas evidenciables. ECO cerebral normal,

Terapia e indicaciones . . . .......... Ampicilina y gentamicina i.v. / Prenogamil /

Protovit 12 gotas/dfa /

Grupo sanguineo recién nacido . . . .. 0+

[ "Viernes, 06/01/1996  [14:26 |

Una de las pantalias de la Hisioria clinica -parte de los datos del vecién nacido-
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O Segunda opcidn del memi principal; “las Revisiones”

:f 2 5

Al escoger la segunda opcidn del mem principal - “Revisiones”- se muestra la siguiente pantalla
gu ,

que ofrece cuatro posibilidades:

1. Introduccién de nuevos datos
2. Consulta de revisiones anteriores
3, Estudio de la evolucion de parémetros

4, Retomo al men principal

Tesis Doctoral
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‘[ Domingo, 18/02/1996 [22:56 §

Pentalla de revisiones
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= Revisiopes: "Nueva revision”

Si escogemos “"Nueva revision”, se pedird la seleccion del 4rea que se desea cumplimentar,

pudiendo escoger entre seis:

1. Area general

Area visual

Area auditiva

Area de lenguaje/cognitiva

Area moiora

I O S i

Area social
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VISUAL

|AUDITIVA
LENGUAJE/COGNITIVA
MOTORA

1SOCIAL

“Damingo, 18/02/1396 [ 23:00

Pantalla que muesira las dreas para cubrir tna reva revision

402
Rafael de la Guerra Gallego



Tarjeta optica

Al elegir la opcion “General™ aparecen 14 campos para completar:

¢ Historia
¢ Ixploracion
- Descripeién
- Peso
- Longitud
- Perimetro crancal
0 Analitica
- Peticiones (descripeion)
- Peticiones (tipo)
¢ Tmiamiento
¢ Diagnosticos (23
¢ Codigos (D2XD

En cuanto a los diagnésticos, decir que no es necesario introducir mas que el cadigo de la
enfermedad, ya que el programa busca y escribe el mismo en lenguaje libre.
Tras la introduccion de los datos, aparece una pantalla con todos ellos, a fin de poder revisar y

valorar si es preciso modificar alguno, o si por el contrario todo esta correcto; si es ast, se pulsa sobre el icono de

archivar
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Posteriormente se van escogiendo las diversas posibilidades de cada revisién y se procede al igual

que en la parte de "General”. En concreto para cada una de ellas se han creado los siguientes apartados:

4] Arga Visual
- Observaciones

- Dingndsticos (13(2)
- Codigos (1)(2)

¢ Area Auditiva
- Observaciones
- Dingndsticos (1)(2)
- Codigos (1)(2)

o M:Lvngw[w’cog:glﬁm
- Observaciones
~ Dingmésticos (1%2)
- Cadigos (15(2)

0 dres Motora
~ Observaeiones
- Dingndsticos (13(2)
- Codigos (13(2)

0 Area Social
- Observaciones
- Diagndsticos (1}(2)
- Codigos (13(2)
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=5 Revisiones: "Consultar”

Una vez que se han introducido algunas revisiones, podemos pasar a consultar las mismas, para
ello pulsamos sobre el icono correspondiente,
Se ofrece la posibilidad de consultar las revisiones referentes a las diversas reas que ya hemos

mencionado -general, visual, auditiva, lenguaje/cognitiva, motora y social-,
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.| Domingo, 18/02/1996" | 23.03  §

Pertalla de consulta de revisiones -dreas-

Se pueden ir seleccionando revisiones concretas dentro de cada drea. Siempre aparece
informacién acerca del nombre y profesion de quién efectud cada una de las revisiones -dato que se carga

automaticamente a través de los datos de su tarjeta de acceso- .
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173°Enero-1996
N6-Enero-1996

"Domingo, 180271986 [25.06 1

Peamialla de seleccion de revisiones -por dreas-

Si pulsamos tras marcar alguna de las revisiones seleccionadas, ésta

‘desaparece de la seleccién -aunque en ninglin momento es borrada de la tarjeta-,
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segundos, todas las revisiones seleccionadas -el nimero maximo de revisiones que se pueden consultar de una vez

Tan sdlo con presionar sobre el icono

es de cuatro-.

"JAVIER MART[NEZ VERDIN

EDAD* 9 mesas

VISUAL 1807/ 1995
Revisién realizada por RAFAEL DELA
GUERRA GALLEGO, MEDICO,

ATDTTTVA 10/07/1095
Revisién realizada por RAFAFL DELA
GUERRA GALLEGO, MEDICO,

OBSERVACIONES‘

GENERAL 18712/1995 ‘
Revisién realizada por RAFAFEL DELA
' GUERRA GALLEGO MEI)ICO.

GE]\I'ERAL 1llfl]7!1995
Revisién realizada por RAFAEL DE L&
GUERRA GAILEGO, MEDICO,

Pentalla que mesira las revisiones seleccionadas -en ésfe caso sont cvatyo-
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3@)

Presionando sobre el icono 222} la visién de cada una de las revisiones puede ser ampliada de

forma que ocupe toda la pantalla, y vuelta a minimizar, para que se puedan ver todas las revisiones seleccionadas.

Al marcar sobre el icono & se consigue avanzar, o retroceder, en fa visualizacién de cada

una de las pantallas de las diversas revisiones.

Como se puede observar, en cada revision se informa acerca de! 4rea elegida, su fecha y el

nombre y profesnén de 1a persona que la llevd a cabo,

Um vez estudiadas las revisiones elegidas, se pueden hacer nuevas consultas volviendo a la

N

pantalla de seleccion tras pulsar sobre el icono

-

%

Elicono lemad que aparece en la pantalla de seleccidn de revisiones, hace que podamos elegir

entre una serie de opciones diversas de caracteristicas de seleccion:

1. Tipo de revisiones™

2. Aufor de fas revisiones®

3. Feche de las revisiones®

% “Tedlas, 0 solo las que resultaron patologicas.
‘[! Cualdquicra, 0 5610 las efectuadas por quien estd wtilizando en cse momento la tarjeta.
% Alguna, o lns comprendidas dentro de un periodo de tiempo conoreto.
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Aplicacion informdtica al control de las deficiencias

Caracterisitcas para la itsqueda de revisiones

Debemos seftalar que por medio del icono que varia a i al poner encima el

cursor, siempre se puede acceder -desde cualquier punto de! programa- al menti principal,
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Tarjeta dptica

= Revisiones: "Evolucidn”

En el mend de “Revisiones” enéontfamos una tercera opcion -aparte de las ya descritas “Nuevar
revisicn » y “Consultar"- es la denominada “Ivolucicn'’, la cual. nos permite seleccioﬁar, dentro de un area elegida
de las revisiones -general, visual, ..., un cathpo,concreto que es mostrado en su progresion a lo largo de las diversas
révisiones,

‘ Por ejemplo, si se quisiese conocer la evolucion del peso del nifio a lo largo del tiempo, bastaria
con elegir la opcion “Evolucicn™ del men principal y posteriormente elegir ¢l area de “General” y dentro de ésta

el campo “Peso”, para obtener un listado en orden cronolégico de los pesos del paciente.
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Aplicacién informdtica al control de las deficiencias

| :Dominga; 18/02/1996 [ 23:40

Pantalla de eleceion de evolucion de wn camipo -l peso- en las diversas revisiones

En esta pantalla, tras efectuar la seleceion y pulsar el icono se nos muestra el listado de

Ia evolucion del peso del nifio.
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Tarjeta dptica

MARTINEZ VERDIN

AD: 8- mes

R
‘EDAD

JAVIE

Fecha Edad Peso {gramos)

19/06/1995 1 mes 2100
19/07/1995 2 meses 2900
19/08/1995 3 meses 3700
1910/1995 5 meses 5200
19/01/1996 8 meses T350

Vismes, 15011966 ) 12.56

Panialle de evelicién de 1w canpo -peso-

Pulsando el icono 71 volvemos a la pantalla anterior, con la posibilidad de pedir el listado

evolutivo de cualguier otro campo.
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Aplicacion informdtica al control de las deficiencias

= Revisiones: “Menii principal”

A través de esta opcion se puede volver a la pantalla principal: “Historia clinica™, “Revisiones”,

“Informes” y “Utilidodes”,

¢ Tercera opcidn del megti princignl: “Jos Ingormas” SRR, |

La finalidad de este grupo es la de realizar ¢ imprimir informes estandarizados, a fin de hacer la
siguiente citacion para revision. Son de dos tipos: uno para casos en los que no se hallan alteraciones ~fipo /-y otro

para casos patologicos ~1ipo 2-,

414
Rafael de la Guerra Gallego



Tarjeta dptica

Seleccione.

“fnforme 1|

Informe 2 |

El niflo Javier Martfnez Verdin ha sido visto ext ruesta consalta al
dfa [fecha de la revisidn], De los datos de 1a historia y de
extploracién 1o se constata ninguna alteracidn o problema.
Contimarf con su actual ragitmen de vida y con las indicariones
terapeitinas astablecidas en su dia,

Deberi volver a revisidn el dfa [fecha]. En el caso de qua no pueda
venir en esa fecha, le xogamoas nos Name al teléfono [teléfono]
para concerlar otra cita,

Fdo.Dr.: DE LA GUERRA GALLEGO
PUERICULTOR
Madvid, 06/01/1236

| Pressntacion preliminar del informe.

' ["S8&badn, 06/01/1996 [12:48"

Pantala de informe fipo !

Tesis Doctoral
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Aplicacion informdtica al control de las deficiencias

Al pulsar el icono aparece una pantalla que nos permite rellenar los datos concretos

del informe. Para el informe tipo 1 estos datos son:

1. Fecha de la revision actual
2. Fecha de la siguiente revision

3. Teléfono al que deben llamar en caso de no poder acudir a la cita
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Tarjeta dptica

.| Sabado, 06/01/1996 [ 1261}

Peavalla de datos para informe tipe 1
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Aplicacion informdtica al control de las deficiencias

En el caso de los informes tipo 2, los datos a cumplimentar son Jos siguientes:

I < N B

* Hasta dos dingnosticos.

Motivo por el que ha sido visto el nifio

'Hstado en que se encuentra en el momento actual

Prueba(s) solicitada(s) y su(s) resultado(s)
Diagnéstico(s) y su(s) codigo(s)*
Tratamiento que ha de seguir

Fecha de la siguiente revisién

Teléfono de contacto por si no pudiese acudir a la revisién
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Tarjeta dptica

El niflo Javier Martinez Verdin ha sido visto an mesta consulta
por [motivo].

Explorado se encaentra [estada).

Se solizita [que se solicita] coxn resullados [resultados].
Diagndstico:[Diagndslicol ) Codigo: [eédigal]
Diagndstico:[Diagndstico?] Codigo: [cédige2]

Tratamienta: [tratamiento]

Debard volver a yavisién el dfa (fecha). En el caso da qua no puada
wanir en esa facha, le yogamos nos Hame al teléfono [teléfono}
para concerlay otra eita,

Fdo. Dr.: DE LA GUERRA GALLEGO
PUERICULTOR

Madrid, 061011995

.| -Sébeado, 06/01/1996.

Pantalta de inforime tipe 2

| Presentacign preliminar datinforme, . . he
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Aplicacion informdtica al control de las deficiencias

-Sébado, 06/01/1996- {19:29

Pantalla de datos para informe tipa 2

En cada uno de los informes aparece autométicamente la firma de quien lo realiza, su profesién y

lz fecha,

De estos informes se puede obtener una copia impresa con solo presionar ¢f icono
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Tarjeta optica

0  Cuarta opcign del menit principal: “las Utifidades”

Liste apartado‘ se compone de cuatro posibilidadés:

1." Actualizacién de ficheros
Informacion sobre el estado de la tarjeta

Cambio de la fecha

Lol e

Retorno al meni principal

= Utilidades: ”A_cﬂmli;ar ficheros”

Activando el,_iqorio que corresponde al apartado “Actualizar ficheros” se

procede a fa puesta al dia automética de todos los ﬁéheros de la tarjeta.

B+

&

= Utilidades: "Informacion”

Al pulsar el icono que representa la utilidad “Informacion”, se obtiene un breve resumen del

contenido de la tarjeta: historia clinica y revisiones, especificandose a que area corresponden -audicién, vision, ...-.
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Aplicacién informdtica al control de las deficiencias

OPTICAL CARD

Simmulacion,

Hay una tarjety on el lector.
Conlicoe;

Hiloria i del pacicnte,

-6 reseiciones el area GENEDRAL.

Sabado, 06/01/1996 " 1315

Peartalia de informacion del contenido de la tajeta

422
Rafael de la Guerra Gailego



Tarjeta dptica

= Utilidades: "Cantbio de fechg”

Otra utilidad, viene marcada por el icono que representa el “Cambio de fecha”, el cual permite
ajustar la misma al momento en que se realiza la revision -aunque ésta aparece automaticamente coincidiendo con la
fecha del ordenador que se esté utilizando junto con el lector/grabador-. Esta opcién resulta Giil en aquellos casos

en que la fecha de la revision no sea la misma que la del equipo -bien porque no la tenga, bien porque sea diferente-,
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Aplicacién informdtica al control de las deficiencias

T ["Sibado, 06/0171996- [13:21

Peantalia de cambio dde fecha
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Tarjeta optica

= Utilidades: "Meni principal”

La ultlma opc1on que aparece en la pantalla de "Ul:lfdade.s 5e denomma “Memi prmcrpal ¢ la

cual penmte volver al migmo desde esta pantalla.

¢ Finde lasesion

Una vez concluida la utilizacion de la tarjeta del mfio y tras abandomr la mlsma, el programa pide
que se vuelva a introducir 1a tarjeta del usuario, en la que se grabard un resurmien de los datos referentes a la sesion

llevada a cabo es degir, indicara que en una fecha concreta se accedlé a la taxjeta de clerto nifio.

1

¢ La tarjeta del explorador

La taqeta del explorador -médico, pmcologo, ..~ presenta diversas opciones, que se sithan en dos

puntos ﬁmdamentales “Revisiones” y “Utilidades”,
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Aplicacion informdtica al control de las deficiencias

[E&lpccions une opcian hagendo dlick sobra uno de os botohes. . |- Sabado, 240271996 [ 14702

Patiaila principal de la tarjela de Identificacion

Cuando se selecciona la opcién “Revisiones™ se muestran todas

las revisiones que han sido efectuadas por la persona poseedora de la tarjeta, indicando la fecha y el nombre del

nifio.
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Tarjera dptica

Paciente Examinado
Javier Martinez Verdin '
Javier Martinez Verdin -

" Javier Martinez Verdin -
Marta Pérez Ayala -~

- 19/01/1996 . Marta Pérez Ayala . .
-151’01?1'996 - Francisco Cueto Salvador
1901/1996 Francisco Cueta Salvador
,24/02/1996 T Salvador Nifiez Otero
: 24}02!1996 o " Salvador Nafez Otero

Pantedles dle revisiones efectielas por ef examinodor

Si se selecciona la opeion “Uiilidades” Lusmemssized se abre un menli que plantea las siguientes
P quep

posibilidades: “Cambiar clave”, “Informacion”, “Cambiar fecha”y “Memi principal”.

427
Tesis Doctored



Aplicacién informdtica al control de las deficiencias

'|Selatciona Una opaioh hetiendo click gobre una de ios bt

[ S&bado, 24/02/1936 | 1414

La opcidn “Cambiar clave” L

tarjeta, tantas veces como desee,

Ulificlercles dle la tofeta def examingdor

permite variar el acceso secreto def propietario de la
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Tarjeta dptica

“Sabado; 24/02/1985 [ 1418

Pantaita de camblo de clave

Si se elige “lformacion’™ aparecen datos acerca del tipo de tareta que se
& P

encuentra en ese momento en la unidad lectora/grabadora,
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Aplicacion informatica al control de las deficiencias

OPTICAL CARD

snuiacic,
My nna barjeta en el bectar,
s una Lirjeta de identiticacion,

‘Sabado, 24/02/1986 | 1429,

Informacion acerea de la tarjeta del explorador
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Tarjeta dptica

Las opciones “Coambiar fecha” |aimmmssiaad y “Menit principol” s

actiian de la

misma manera que lo seffalado en la tarjeta del nifio, salvo que en este caso el men(1 principal permite retornar a la

pantalla de “Revisiones " lasmmsmana] y “Utilidades” L

¢ Alpunos detalles sobre el uso de la tarjeta

En cada una de las pantallas principales aparecen tres iconos que representan tres distintas

opciones:

Expulsa la tarjeta de la unidad lector/grabador

Abandona la aplicacion

Da informacion puntual acerca del campo en que nos encontramos™

“ Esta posibilidad no estd en funcionamierito en la actualidad.
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Aplicacién informdtica al control de lus deficiencias

Como puede observarse, ¢l mangjo de la tarjeta es muy sencillo y requiere una minima
preparacién previa. Los tiempos de consulta, o de introduccién de datos son discretos y dotan de gran agilidad al
sistema, permitiendo manejar informacion esencial en poco tiempo; de hecho, una consulta se realiza en tan sblo

unos minutos,

o FEsquema operative ideal

El proyecto de manejo de informacién de nifios con alto riesgo de deficiencias en el soporte de
tarjeta Optica, prevé unas secuencias de actuacion general que podrian corresponder al siguiente esguena ele
Suncionomienio ideal.

Un recién nacido de alto riesgo es dado de alta en el Servicio de Neonatologia, momento en el
cual le es entregada a la familia -a la que previamente se le ha explicado qué es y para qué sirve, ademés de obtener
su consentimiento por escrito- Ia tarjeta del nifio.

En ese momento, la tarjeta contiene ya toda la informacion administrativa, los antecedentes
obstétricos maternos, los datos del embarazo y del patto, [a situacion neonatal, los diagndsticos y procedimientos
durante el ingreso, las observaciones necesarias, ...

Siguiendo nuestro esquema de control para nifios con riesgo de deficiencias, el paciente volverd
al hospita{ para ser revisado a los tres meses de edad, aportando su historial en la tarjeta optica. En ese momento, en
primer lugar, el pediatra que le atienda revisara la historia contenida en la tarjeta, para seguidamente efectuar una
exploracién general cuyos resultados introduciré en la misma,

Puede darse el caso de que se precise la valoracion del nifio por un neurdlogo, el cual, procederd
a la consulta de los datos que sean de su interés, para posteriormente realizar su exploracién y plasmarla a su vez en
la tarjeta.

También se realizara en esta primera revision una ecografia cerebral y unos potenciales evocados

auditivos, cuyos resultados deberén ser transeritos, por el médico responsable def nifio, a su tarjeta.
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Tarjeta dptica

Una vez concluida la revisidn, la tarjeta contiene todos los nuevos datos y es devuelta a los
padres,

Podria suceder que antes del siguiente control ~que esta establecido a los seis meses de edad- el
nifio presentase algtin tipo de problema por el cual tuviese que acudir a su pediatra de zona. Suponiendo que éste
estuviese integrado en el sistema de informacién mediante tarjeta, consultaria el historial del nifio en pocos minutos
y, tras su valoracion, podria introducir sus conclusiones a modo de control.

De esta manera, a los seis meses de edad, cuando se proceda a la siguiente revision hospitalaria,
el médico que atienda al nifio podra comprobar que fue visto con anterioridad por cierto problema y que se le
prescribié un tratamiento, ademas de repasar toda la informacion previa al actual control, en el que se repetird la
exploracion general y neurolégica, cuyos datos pasaran a la tarjeta, y se pediré una interconsulta con el Servicio de
Oftaltmologia para efectuar un estudio de fondo de ojo, el cual también se introducird en la tarjeta.

Nuevamente el nifio saldra de la revision con su historial recogido en la tarjeta dptica.

A los nueve meses de edad, en la siguiente revision, se actuard de manera similar a las anteriores,
solo que en ésta se pedira la realizacion de un cociente de desarrollo. Toda la informacién serd introducida en la
tarjeta y la familia del nifio la presentara en cada consulta que realice.

Asi sucedera hasta la edad de siete afios, momento en € que se efecta la ltima revision de los

nifios en seguimiento por presentar riesgo de deficiencias psiconeurosensoriales.
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Conclusiones y propuesia

as conclusiones que se extraen del presente estudio se presentan agrupadas en cinco

apartados:

- Factores de riesgo de deficiencias

- Epidemiologia del riesgo

- Relacion entre factores de riesgo y deficiencias
- Deficiencias

- Programas de seguimiento

o Factores de riesgo de deficiencias

1.~ Aproximadamente 23 de cada mil recién nacidos vivos presentaron algin factor de aito

riesgo de desarroilar deficiencias psiconeurosensoriales.

2.~ Cerca de la mitad de ellos (52,35%) tenian dos ¢ mas de estos factores -la media fue de

1,8 factores por nifio-.

3 .- Bl factor de riesgo mis frecuente resultd ser el “excesivo bajo peso al nacimiento” (43%

de los nifios en seguimiento), seguido de la “intubacion” (23%} y de la “hemorragia cerebral” (22%),
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4 .- Fl factor de riesgo menos frecuente fire la “convulsién” (3% de los nifios en

seguimiento), seguido de “otros antropométricos” (4%) y del “sufimiento fetal agudo™ (7%).

o Epidemiologia del riesgo

1.- Algunos parametros epidemiologicos han sido diferentes en el grupo de riesgo, al

compararto con el que carecia del mismo; asi en el grupo de riesgo:

- La edad materna fue menor

- El nivel sociocultural resulté inferior

- Hubo mayor nimero de hijos muertos anteriores

- Se dio una menor proporcidn de preparacion al parto

- Se detectaron més enfermedades maternas durante la gestacion
- Hubo méas embarazos miltiples

- Existié un mayor porcentaje de partos distécicos

2.- Al comparar los datos epidemiolégicos de los casos de riesgo trasladados, con los

nacidos en nuestro Centro, se encontraron algunas diferencias; en fos nifios procedentes de un traslado:

- El nivel cultura! y socioecondmico familiar resultd mas elevado

- Su estado al ingreso fue peor

- Tuvieron mas riesgo de desarrollar deficiencias por presentar mas
factores de riesgo -en especial: “excesivo bajo peso” y/o “pretérmino”,

“Apgar bajo” e “intubacion”-.
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Conclusiones y propuesta

o Relacidn entre fuctores de riesgo p degmienc:‘as

1.- Cerca de la mitad de los nifios con factores de alto riesgo, presentaron deficiencias -

resultando éstas fundamentalmente menores (85%)-.

2.- Cualquiera de los factores de riesgo que hemos manejado se asocio a deficiencias en, al

menos, un tercio de los casos; siendo la media cercana al 60%.

3.- El ndmero de factores de riesgo que presenta un nifio, es directamente proporcional a la

probabilidad de desarrollar deficiencias y & la gravedad de las mismas.

4.- El factor de riesgo con peor prondstico -es decir, aquél que mas se asoci¢ a deficiencias

(94%) siendo éstas generalmente graves- fue “otros antropométricos™ .

5.- El factor de riesgo con mejor prondstico - es decir, aquél que menos se asecio a

deficiencias (37%) siendo éstas generalmente menores- fue el “sufrimiento fetal agudo™.

6.- El factor de riesgo mis frecuente -"excesivo bajo peso al nacimiento- se asoci6 a

deficiencias en el 60% de los casos,

7.~ Afortunadamente, los factores de riesgo de peor prondstico -"otros antropométricos™ y

“otros™® - fueron poco frecuentes: aparecieron en el 4% y 9% de los casos respectivamente.

o . .
Recordemos que este fuctor de riesgo se refiere, en conereto, al perimetro erancal mayor o menor, a + o -, respectivamenie, 2 5.

P Eneste apartado se da entrada a nifios con patalogin estructurada que provoca DPNS : sindrome de Down, sindrome do Turner,
enfermednd de Steiner o distrofia miolénica, espina bifida, ...
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8.- Bl factor de riesgo que siendo frecuente -es ¢l tercero: lo presentaron el 22% de los
nifios de riesgo-, predijo mas deficiencias -el 70% de los casos, siendo éstas generalmente menores- fue la

“hemorragia cerebral”.

9.- La calidad y/o la cantidad de los factores de riesgo resultd decisiva a la hora de predecir

la aparicion de deficienctas.

10.- Una situacion especial -el “traslado”- a pesar de que incremento el riesgo tedrico de

desarrollar deficiencias ~aument6 los factores de riesgo-, finalmente no provocd mayor nimero de deficientes.

s Deficiencius

1,- La mayoria de las deficiencias flleron menores; tan sélo una cuarta parte de los

deficientes tuvo alguna deficiencia grave,

2.- Los nifios afectados fueron polideficientes en dos tercios de los casos -siendo la media

de 2,81 deficiencias por afectado-,

3.- Las deficiencias mds frecuentes fueron todas menores: visomotoras, del lenguaje, y

alteraciones de la evolucion y/o del comportamiento.

4.- Las deficiencias menos frecuentes fueron casi todas mayores: la mudez afecté al 1% de

los deficientes; la ceguera y/o la sordera y/o la inteligencia [imite al 2% cada una de ellas.
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5.- La deficiencia mayor mis frecuente fue la PCI que afect6 al 13% de los nifios deficientes

-la incidencia de PCI en la poblacién general resultd de 1,02 por mil nacidos vivos-,

6.- La formas de PCI mas frecuentes fueron [a tetrapléjica (37%6) vy la hemipléjica (31%),

mientras que las menos frecuentes resultaron ser la ataxica y discinésica (3% cada una de ellas).

7.- Signieron a la PCI -en cuanto a deficiencias mayores- la hidrocefalia y el retraso mental.

e Programas de seguimiento

1.- En general, segiin la revisién que hemos efectuado- en los estudios de seguimiento de los
grupos de riesgo, no existe uniformidad alguna, en absoluto, lo cual conlleva serios problemas de método,

andlisis, comparacion y aplicacion practica de resultados.

2.~ Las pérdidas que hemos tenido, a lo large de una década de seguimiento, fueron
aceptables ya que ascendieron a cerca del 20% de los casos iniciales. No se conocié la causa del abandono en

la inmensa mayoria de los casos (80%),
3.- Para Hevar a cabo un seguimiento eficaz, $e precisa la participacion de un equipo

multidisciplinar -neonatélogos, neurdlogos, psicdlogos, rehabilitadores, estadisticos, ingenieros, ...-

que cubra los diversos entornos posibles: diagnéstico, asistencial, social, preventivo, ...
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I Vinalmente, y a la luz de las conclusiones anteriores, presentamos tres propuestas, cuya
finalidad es mejorar los estudios de seguimiento de los nifios con riesgo de desarrollar

deficiencias psiconeurosensoriales, a fin de disminuir en lo posible la incidencia de las mismas.

e La primera de ellas ya es un hecho: la farjeta dptica. Puesto que los programas de seguimfento de los
nifios de riesgo, como hemos demostrado en este trabajo, presentan grandes problemas: falta de
uniformidad global, pérdidas de casos y/o de informacion, ausencia de coordinacién interdisciplinar, ...
nosotros desarrollamos y proponemos un sistema de saporte y estructuracion de informacion -1a tarjeta
optica- que resulta: pequefio y manejable, de enorme capacidad, égil, dindmico y seguro; que creemos
puede mejorar considerablemente la calidad de los seguimientos -tanto para el médico y otros
profesionales que intervienen en estos trabajos, como para la familia del paciente-, todo lo cual va
encaminado a prestar una asistencia de alta calidad en la que la informacicén fluya entre los diversos
agentes activos asistenciales, sin pérdidas de dafos -muchas veces esenciales-, y sin necesidad de
reinterrogar y duplicar pruebas de forma innecesaria, cara e incomoda para los pacientes, sus familias y la
sociedad. De esta forma, e/ conirol de los nifios de riesgo se agiliza, se hace mds {égico, y, sobre fodo,
mas eficaz, permitiendo la deteccin y tratamiento precoces, en aquellos casos en que ésto sea necesario,
y logrando asi reducir al minimo la aparicién de deficiencias, que, aunque generalmente “menores”,

siempre tienen una repercusion “mayor” en la vida del sujeto que las padece y de su entorno.

o Nuestra segunda propuesta, consiste en alentar y apoyar la creacion de equipos de seguimiento que traten

de disminuir, en lo posible, fa pérdida de casos, y que efectien un control riguroso y eficaz de los mismos.

e Latercera y ultima propuesta no pasa de ser un deseo, que sabemos hoy por hay, dificilmente realizable: {a
creacion de una comision infernacional de segnimiento (CIS), que se encargue de supervisar, normalizar y
actualizar, al menos, la base de la que deben partir los programas de seguimiento de los nifios con riesgo

de desarrollar deficiencias psiconeurosensoriales.
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Conclusiones y propuesta

Realmente, el conjunto de este trabajo, no tiene otra meta que intentar llegar a un
conocimiento, lo mis profundo posible, acerca del mundo de los deficientes y de las deficiencias: sus causas,
su evolucion, ... a fin de eliminar, o potenciar, aquellos factores que resulten dafiinos, o beneficiosos, para el
futuro neurolégico de la infancia.

El programa de seguimicnio basado en tarjeta dptica, que hemos desarrollado, es un
instrumento ideado para facilitar esta tarea, y favorecer asi el logro de nuestro objetivo: reducir, al minimo

posible, la incidencia de deficiencias psiconeurosensoriales de origen en el periodo pre, peri o neonatal.
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