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Jnl,’oducción

El fin último de la reproducciónseriala consecuciónde individuossanos,considerandoel

termino de salud en un sentido global, lo cual comprenderíafundamentalmentelas

vertientesfisica, psíquicay social.

La misión de todos y cada uno de los estamentosque participan,de alguna manera,en el

fenómenoreproductivo, es propiciar el ambientey los mediosadecuadospara que las gestacionesofrezcan

resultadosóptimos.

El nivel de desarrollofisico, emocional, intelectual,cultural, social, ... de la madreinfluirá, tanto

en su gestación,como en los cuidadosque eventualmenteb¡indará a su prole —patronessimilares puedenser

aplicadosa las característicasdel futuropadre-.

Al referirnos a los diferentes estamentosque intervienen cii la “calidad” de la gestación,

pretendemosabarcar,no sóloal sectorsanitario,sinotambiéna otrosmuchoscamposdeíndole social.

Desdeel puntodevistadela sanidad,el gradodeorganizacióndela misma, el nivel y utilización

de los mediosde que disponga,la cantidady calidaddel personalsanitario en sus distintos estratos-obstetras,

neonatólogos,pediatras,puericultores,matronas,médicosde familialgeneralistas,enfermeras,...- va a tenerun

protagonismodecisivo sobre el estadode salud de la población y por tanto sobre las madresgestantesy su

descendencia.

En el camposocial, diversoselementosvan a repercutiren la salud de la comunidad;el nivel

socloeconómicoqueposeala población,el grado de distribución de su riqueza,el desarrolloculural medio, la
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educacióny la politica sanitariaconunacorrectasectorialización,el grado decoordinacióndela asistenciaen sus

distintosniveles, ... sonfactoresdegran influenciaenel problemaque nosocupa.

La familia, si la consideramosel eje de la forniación del individuo, es la gran receptoradel

ambientesocial y sanitarioimperante.

Lo dicho, podríamostrarsegráficamentecomosigue:

~dad

~,dad

Parael logro deembarazosóptimos,queden por resultadoindividuos sanos,debenreunirseuna

seriedecaracterísticastanto ambientalescomo personales,Nunca,o casinunca,sepuedelograrla situaciónideal y

la realidaddemuestrala existenciadeun grannúmerodefactoresqueinciden deforma negativasobreel fenómeno

reproductivo.

El momentoenel cualactúanlos citadoselementosdesfavorablesessumamentevariabley puede

considerarseque el factornocivo es capazde ejercer su efecto negativo,tanto previmnente,como a lo largo, o

inclusodespués,de la gestación.

Estosagentes,potencialmentepeijudiciales,sonlos quehabitualmentesedenominan“factoresde

riesgo” y suconocimientoconlíevala toma deunaseriede medidas,firndamentalmentepreventivas,encaminadasa

evitaro disminuirel peligroy susconsecuencias.Deéstasúltimas-lasconsecuencias-las que contemplamoseneste
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Jniroducción

trabajo correspondena las secuelaspsiconeurosensorialesqueaparecenen algún momentode la vida del niño,

derivadas,presumiblemente,de la accióndeunoovariosfactoresde riesgoduranteel periodoprelperi/postnatal.

Desdehacetiempo, ya desdeel siglo pasado,secomenzóa sospecharqueexistíaalgúntipo de

relaciónentreeventosdel parto y la apariciónde cuadrosquehoy soíi englobadosdentrodel gnmpode la parálisis

cerebralinfantil (PCI); ésto,hoyya esunhechocomprobadoy se ha evolucionadohaciael intentode prevenciónde

las citadassecuelas.

En las últimas décadasla Obstet¡-iciay laPerinatologlahan logradoimportantesavancesquehan

llevado aun importantedescensode la mortalidadperinatal,sitj llevar ello unido un incrementode la morbilidad -al

menosen cuantoadeficienciasmayoresse refiere—. No obstantese comienzaa detectarla aparicióndeotro tipo de

secuelas,de menorespectacularidad,peroqueproducendiversosgradosde níinusvalíaen quieneslas padecen:las

deficiencias“menores”; tal seriael casode las alteracionesdel lenguaje,de las dificultadesparael aprendizaje,de los

transtomosdela conducta,de la integraciónviso-motora,

Por tanto, cualquier esfuerzo encaminadoal estudio y prevenciónde las deficiencias, en

cualquieradesus grados,creemosqueposeeverdaderovalor e interés.

Son muchos los equipos que han dedicadoy siguen dedicando su esfuerzo a mejorar los

conocimientosacercade todo aquello relacionadoco¡i esteamplio y complejotema. La finalidad última seriael

evitar, al máximo nivel posible, laaparicióndesecuelasdeíndolepsiconeurosensorial.

En nuestroServicio, desdelince ya tiempo, se tiene especialinterés en el estudiode aquellos

niñosquesonconsideradosde alto riesgodedesarrollardeficienciaspsiconeurosensorialescon origenen el periodo

petinatal.El motivo de la presenteTesis es nuestroconvencimientode la necesidadde obtenerun sistemaeficaz

parael control deestosreciénnacidosde riesgo,encamitíadoasu detección,diagnósticoy tratamientoprecoz.

Para la consecuciónde ese sistema,en primer lugar nos lía parecidonecesarioefectuar una

revisión acerca del estado actíual de algiunos cíe los factores de riesgo n¡ás importan/es, que tíos sirviese de base

paraestableceruna serie de parámetrosque consideramosrelevantesa la hora de conoceren profundidadlas

caracteristicasde cadaneonato.Para ello debenrecogersedatosacercade su historia antenatal,natal y postnatal

quedeterminensi el recién nacido puedeser consideradode alto riesgo para desarrollarsecuelaso si, por el

contrario, éste debe ser estimadocomo normal, es decir, sin riesgo objetivable de presentarun desarrollo

patológico.
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Un obstáculoqueencuentratodoaquelquetrabajaen el ámbitode las deficiencias,esla falta de

uniformidadque existe a la hora de su definición y clasificación, así como para valorar qué factoresdebenser

tenidosencuenta,como másrelevantesy predictores,de los provenientesde la historiadel reciénnacido.

Con la finalidad desolventar,oal menosobjetivar,tal situación,liemosllevado a cabounapequeñapuiesta

aldia de los diversos sistenuas taxonóu¡icos qíue son utilizados másfrecuenteine.’¡te.

Respectoal tenía de unificación de criterios, hacemosuna serie de propuestasque van

encaminadasa intentaragruparlos pasosde los diferentesequiposde trabajo.Dehecho,desdehaceunosañosse

vienen organizandounaseriede reunionesinterdisciplinares-coordinadasporel Dr. Arizcun- con la finalidad de

lograr lacreacióny aceptacióndeun conjuntomínimo de datosquesirva de baseparala armonizaciónde futuros

trabajos.

Nos ha parecidoútil presentartina actualizaciónacercade la situaciónde estos neonatosde

riesgoennuestroServicio,a fin delograrunaaproximacióna la magnituddel problemaen nuestromedio; paraello

efectuamosla revisióu¡ de las historias de aquellos recién nacidos incluidos e.’> alguno de los grupos de riesgo y

que se encontraban <leí¡tu’o <le tutu programa de segiuiu¡ie.’¡to; con ellos llevamos a cabo íun análisis retrospectivo y

otropivspectivo.

A la hora de realizar estudiosprospectivosexiste, entre otros, un serio problema: la falta de

información completay organizadaacercadel paciente,con las repercusionesque ello conlíeva. También se

encuentraunalimitación en los seguimientos,al no tenerdisponibletodala informaciónnecesariaen el nioníento

precisoenqueéstaesrequeridaporel personalinvolucradoen el estudio.

Es por ello por lo cual apartede crearuna basede datosqueconsideramossuficientemente

amplia, pensamosen obtenerun soporteeficazparala misma. Tras conocerla existenciade una tcnjeta ópticade

gran capacidad-cuatro megabytes:el equivalentea unas 1.500páginasmecanografiadas-,decidimosprobarsu

utilizacióncon la finalidad de queconstituyeraunabasededatospersonal,précticay de fi~cil acceso,queayudaseal

controly laasistenciade losneonatosderiesgo.

Además de recoger la información del neonato en su propia tarjeta, los datos son

salvaguardados,juntocon los deotrospacientes,enunabaseinformáticacentralizadaennuestroServicio, logrando
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así un gran nivel de seguridaden cuantoa la conservaciónde la historia médicay unagran facilidada la hora de

explotarla informacióncon fines deinvestigaciónacercadelos factoresde riesgoy susrepercusionesfuturas.

Por todoello, el motivo de haber llevado a cabo esta Tesis hasido revisarla situaciónactualdel

riesgo de desarrollarpatologíapsiconeurosensorialoriginadaen el periodoperinatal, procedera la explotaciónde

los datos que al respectoobran en la base de datos de nuestro Servicio, revisar aquellos parámetrosque

consideramosdebenser incluidos en la historia del neonatoy por último procederal diseño deunabasede datos

portátil quepermitallevar la informacióncompletay actualizadadel paciente,lista paraserconsultada,explotaday

completadaen cualquiermomentoqueseconsiderenecesario.

Este último punto es novedosoy presentaunaserie de ventajasque facilitan el accesoa la

información,con el beneficioqueello suponeparatodosaquellosprofesionalesmédicosy no médicosquesehande

hacercargode los niñosde riesgo,lo cual a fin decuentasredundaeabeneficiodel propiopaciente.

Conla ideade conocerla utilidad real de estesistemadealmacenamientode datos,nos liemos

interesadoenalgunosgruposde trabajoquelo vienendesarrollandodesdehacepocosaños,aunqueaplicadoafines

distintosa los nuestros,Paraello, enJuniode 1992 mantuvimosunareLinión con los responsablesde un proyecto

decontrol de patologíarenalen el A cademic Medical C’ente¡’ de Anusterdam (1-blanda).A partir de esteencuentro,

pudimosreafirmamosen nuestraidea inicial (le quelograr reunir en un soporte,de las característicasdela tarjeta

óptica, la informacióncompletadel neonatode riesgo,aportarlauna seriede ventajasa la hora de su control y

tratamiento;asícomoparaexplotar los cIatosde las poblacionesderiesgocon fines deinvestigación.

Por tanto esta Tesis, apartede intentarrevisar y compendiardiversosaspectosreferentesal

riesgo engeneral,y al riesgode desarrollardeficienciaspsiconeurosensorialesen panicular,proponeun prototipo

novedoso de manejo de la iqiormación de los recién nacidos de riesgo que pensarnos pueda suponer un pequeño

pasohaciala mejoraen la atenciónqueselesvienedispensando,así comohaciala facilitación dela investigaciónen

este interesantecampo, con la finalidad de reforzar cadadía más la toma de medidaspreventivasadecuadasque

llevena la minimizaciónde la incidenciadeapariciónde estoscuadros.Ello redundaríano sólo enbeneficio de los

propios pacientesy susfamilias, sino tambiénde la sociedaden generalquese verla libre, o al menosaliviada, de

unalacraquecadaañosuponeungran gastoeconómicoy de recursoshumanos.
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Motivodela Tesis

Por mi condicióndemédicoy de especialistauniversitarioenpediatríapreventivay

social,me preocupae interesaespecialmenteel temade las deficienciasen la infancia,

sobretodo etilo quese refierea sti prevencióny deteccióntemprana;es porello por lo que,a finalesde 1989,

me dirigí al Dr. Arizcun -en cuyo Servicio deNeonatologlayo ya habíarealizadoen 1986,bajola supervisión

del Dr. Alonso, mi TesinacíeLicenciaturaqueversóacercade la hipeí-tensiónen el embarazoy su repercusión

sobrelos reciénnacidos-;las deficienciasy suriesgo, resultóserun asuntointeresanteparaambos-yael Dr.

Arizcun habíatrabajadoy desarrolladounasbasesde datos,acercadeestetenía, quecomprendíandiversos

gruposde neonatos:flindamentalmentesanosy deriesgo-y así decidimosponeren marchaun trabajo

ambicioso,queabarcabavariosaspectosdiferentes,

En primer lugar, nos planteamosefectuarunaampliay formativa-queno exhaustiva-

revisiónsobreel temade las deficienciaspsiconeurosensoriales-de origenperinatal-en la infancia, quedebería

abarcardiversosaspectosquecentrasenel teína, incluyendoalgo acercadela teoríageneraldel riesgo,los

factoresde riesgo,la clasificacióndelas deficiencias,su frecuenciay su control.

Posteriormente-graciasa la inforníatizacióndel Servicio deNeonatologia-planeamosllevar

acabounaseriede análisisestadísticossencillos,prácticamentedescriptivos,acercade las deficienciasy

variosde sus probablesfactorespredisponentes:porun lado quisimosrelacionarla aparicióndedéficits en los

niños,con algúnposiblefactorepidemiológico-nivel culturaldelas madres,situaciónsocioeconóniica

familiar, antecedentesobstétricos,...- y tambiénpretendimoscuantificarla apariciónde deficienciasen el
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ServiciodeNeonatologia,diferenciandolos casosquehablannacidoeael propiohospitalUniversitario de

SanCarlos,deaquellosquehabíansidoadmitidosde trasladosdesdeotrosCentros-engeneraldel ámbitode

la asistenciaprivada-ya quesospechábamosqueposiblementeéstostendríanalgunadiferenciainicial -en

cuantoasu gradoderiesgoylo característicasepidemiológicas-y posiblementefinal: ¿mayorincidenciade

deficiencias?

Además,pensábamos-no sin base-queel seguimientoquede losniñosconfactoresde

riesgode desarrollardeficienciasseveníaefectuando,no eratodolo rigurosoqueseriadeseable-por carencia

de medios,fundamentalmente-;perobabiaquedemostrarlo:¿cúaatoscasosseperdían?¿porquése perdian?

¿quécaracterísticastenían?... Todoello formaríapartedenuestroestudio.

Y porúltimo, si se comprobaba-comosuponíamos-queel seguimientodistabadeser

“perfecto”, ideamosun novedososistemadesoportequelo facilitase,al permitir su utilizaciónporpartede

los diferentesprofesionalesqueintervienengeneralmenteen el control del niño deriesgo.

Paraello nosbasamosenel conocimientoqueteníamosde la existenciadeunatarjetaóptica

desarrolladapor la casaCanon,quepresentabaunaseriede característicasquela hacia idóneaparanuestros

propósitos:grancapacidad,fácil manejo,seguridad,rápidaaccesibilidad,... y otra seriedecaracterísticasque

másadelanteespecificaremos.Nos pusimosencontactoconCanony traspresentarlesnuestroproyecto-el

cual les pareciómuy interesante-,conseguimosun lector/grabadory unaseriede tarjetasópticas.

Tan sólonos faltabael apoyodepersonaltécnicocualificado-ya quenuestros

conocimientosinformáticosno vanmásalláquelosnormalesdeun usuariomedio- quequisiesecolaboraren

nuestroplandedesarrollodeunatarjetaópticapararealizarel seguimientoy controlde los niñoscon riesgo

de deficiencias;ellosseríanlos encargadosde llevarala <‘prácticainformática” todo aquelloquenosotros

íbamosdesarrollandoen nuestra“mentemédica”, y paraello, finalmente,contamoscon el concursoy

direccióndel ingenierodetelecomunicacionesPedroSuja Goifin y su colaborador,tambiéningeniero,Ernesto

SAezDíaz-Merry,quienes-congran paciencia-fueron“amoldando”latécnicaanuestrasnecesidadesmédicas.

Así, estatesisconstade cuatrogruposo bloquesde trabajofundamentales,loscualesa su

vez sedividen envarioscapítulos,cadauno de los cualestienesuobjetivo concreto.
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El apartadoquesetrataenprimerlugar sedenomina: “Riesgo de dej?ciei¡cias

psiconeun’osensoriales” y sedivide en lossiguientescapítulos:

• “El co¡¡cepto de riesgo” intentaresumirtodo aquelloqueresultaimportanteconoceracercadel

riesgoengeneraly de los factoresderiesgoen particular: la sensibilidady especificidad,el valor

predictivo,las medidasdeefecto,el conceptode prevencióny susniveles,

• “Algunos/actores de riesgo peri¡¡atales” enumera la larga lista de eventos acaecidos durante la

gestación,el partoo el periodoneonatal,que sehanrelacionadocon la posibleaparición

posteriorde deficienciaspsiconeurosensoriales.Se trataen másdetalleunaseriede ellos, porsu

importanciateóricay/o su frecuencia:bajo pesoal nacimiento,encefalopatíahipóxico-isquémica,

convulsiones,

• “Sistemas de clasificación y codificación de las deficiencias aportaaquellasentidades

taxonómicasmásútilesy/o empleadaspor la comunidadcientífica,para catalogary unificar los

diversoscuadrosqueformanel grupode las deficienciasen la infancia: CIE-lo, ]CD-9-CM,

CIDDM, DSM-IV,

• “F¡’ec¡uencia de las deficiencias en relación a losfactores de riesgo pe,’inatales” da una visión

globalde la incidenciay/o prevalenciade las diversasdeficiencias,segúnhan sido publicadas-

muchasvecescongrandisparidad-por diversosautores,en diversosmomentosy lugares.Divide

los cuadrosen dosgruposfundamentales:las deficienciasmayoresy las menores.Estecapítulo

finalizahaciendounaestimación-porlosdatosmanejados,y con el fin de crearuna imagenque

sirva deejemplo-de la frecuenciade las deficienciasdesdeun punto de vistamundial/anualy,

muchomáscercano,la frecuenciaanualparaMadrid.

• “El seguimiento de los ¡¡¿“los de riesgo” analizalo que,al menosteóricamente,deberíacumplir

un estudiode seguimientode niñoscon riesgodedeficiencias:su diseño-población,muestra,
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homogeneidad,grupocontrol,duración,pruebas,, ~-, el análisisde los datosy la publicacióndel

estudio.Presentamosen estecapitulo cuál es nuestroesquemade seguimiento.

El apartadoquesetrataensegundolugar esel “A náhisis de los factores de riesgoy de los

deficiencias”, Constadetrescapítulos:

• “Materialy u¡étodos” donde se explica qué muestrasse manejan,suprocedencia,qué período

comprenden,

• “Análisis retrospectivo” queabarcacinco añosde estudio-de 1990 a 1995-y queconstadeun

grupode riesgoy otrode control -todosellosnacidosen nuestrohospital-en losqueseanalizan

unaseriede parámetrosepidemiológicos-nivel social,edadmaterna,antecedentesobstétricos,

datosdel parto,datosdel reciénnacido, ..- a fin de comprobarsi existealgunacaracterística

concreta-ademásdelas ya conocidasy delas quepaitimos-queayudea diferenciara un neonato

deriesgode otroqueno lo es.

• “A u¡álisis prospectivo” en el quesemanejanlos datosobtenidosalo largo dedíez años-de1985

a 1995- de niñosen seguimiento,nacidostanto dentrocomofuerade nuestrohospital,aunque

haciendodos gruposdiferentes,y en losquese valorasu estadofinal; esdecir, si presenta

deficienciasy encasoafirmativo dequétipo. Se comparael gruponacidodentrodel hospital, conel

provenientedetraslados,a fin de comprobarsi -comopareceinicialmente-existenmásdeficiencias

entrelos últimos. Tambiénen estecapítulo, seestudianlos factoresde riesgo másimportantes,y su

relacióncon las deficienciasen general:el objetivo es comprobarquéfactores-si esquehayalguno-

seasocianmása la apariciónde deficiencias;así mismoseintentacomprobarquesecumpleel hecho,

generalmenteadmitido> de la existenciadeun sinergismoentrefactoresde riesgo.

34
Rafael de la Guerra Gallego



Motivo de ¡a Tesis

El apartadoquese trataen tercer lugares el titulado “Aplicación ¿‘¡forinática al control de

las cleficienciaspsiconeurosensoriales”, el cuálsuponeensimismouncapituloúnico; enél seabordanlas

ventajasy desventajasdel empleode la informáticaen los estudiosdeseguimiento,presentamosla

infraestructurainformáticadel Servicio deNeonatologíadel HospitalUniversitariode SanCarlosde Madrid,

detallarnostodoslosaspectosgeneralesimportantesquea la tarjetaópticase refieren,y, porúltimo,

exponemosel manejoexactode nuestroprogramadecontrol con tarjetaóptica.

El cuartoy último apartadorecogetodasaquellasco¡¡clusionesypropnestas quese

desprendende nuestroestudio.

Debemosresaltarquedentrode cadaunode los apartadosva incluida -cuandoasílo

requiereel caso-la discusióncorrespondiente,es decir, la comparacióny el contrastecon lo queotros autores

hanaportadoal temaquesetrateen concreto.

Al final, se presentaun apartadoquerecogetodasy cadatina de las reseilasbibliográficas

quesecitan a lo largode estaTesis,ajustándonosa la normativarecomendadaporel InternationalConiniittee

of Medical JournalEditors,conocidacomoestiloVancouver,
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RIESGODE DEFICIENCIAS
PS¡CONEUROSE/VSORIALES
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El conceptode riesgo

ifujuenso de este rq>omnto

EM
esgo,término éstequese encuentrahoy muy difundido -especialmentereferido a los

gos de azar- se define como “la continge.’¡cia o p¡’oxin¡idad de ¡ni daño” o

“probabilidad cíe algu’u¡ hecl¡o de4avorable” 1-3

La noción de riesgo encierraen sí mismala idea central de probabilidad; de hecho, indica la

probabilidadestadísticade que,en el futuro, seproduzcaun acontecimientono deseado4,paralo cual tienenque

concurrirtina serlede factoresqueincrementendichaprobabilidad’:éstossonlos denominadosfactoresde riesgo.

41

• Precedenteshistóricos

• Influenciadel azar
• Círaeterlsticasdelos factoresde riesgo

• Validezde los factoresderiesgo

O Sensibilidad y especificidad

O Valor predictivo

• El resulia~Ioadverso

• Causalidad
• Factores“marcadores

• Las medidasde efecto

• Factoresindividualesy factorescolectivos
• Factoresinmutablesy factoresuniversales

• La prevención

O El efectoHawthorne

O Nivelesdcprevención
• Modelosdeactuaciónbasadosenelconceptode riesgo

• Detecciónde los factoresde riesgoy susinconvenientes

• Esiableeimientodcprioridadespreventivas

• Las factoresde “no riesgo”

• Ejemplodesistemadccálculo dcl riesgo
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• Precedentes históricos

Históricamente,encontramosreconocida,ya seaen forma implícita o explícita, la existenciade

individuoso poblacionesderiesgo,es decir, sujetoso colectivos,con mayoresprobabilidadesdedesarrollarciertas

patologías:ya HIPOCRATES(460-377 a. de C.) observó quealgunaspersonasque habitabanen ciertaszonas,

sufrían“fiebres” en épocasdel añoconcretas;tambiéna finales del siglo XVII RAMAZZINI (1633-1714),en “De

mnorbis art¿ftcum”, demostró la existenciade un mayor riesgo de enfermedad en algunas profesiones.

Posteriormente,en Inglaterra,el médico y estadísticoWR,LIAM FARR (1807-1883),encontrómayor tasa de

mortalidaden los grandesnúcleosurbanosqueen las poblacionespequeñas,siendoaún superioren cienosbarrios

de las grandesciudades.

• Influe¡¡c¡a <¡el <uzar

Los factoresde riesgo son característicasde los individuos, o de su medio ambiente, que

presentanuna relaciónestadísticacon un resultadoanómalodefinido, es decir, están asociadoscon un riesgo

aumentadodecontraerunaenfermedad3’5.En general,la relaciónestadísticaentreel factor de riesgoy su resultado

no es absolutay por tanto, el poseercierto factor de riesgo, no implica quenecesariamentese haya de sufrir una

enfermedad;así como tampocosucedequeaquellosquecarezcande él escapena ésta;esdecir: el factorde riesgo

no resultadeterminante,aunquesi poseeciertacapacidadcíe predicción6.

No siemprees posibledemostrarunaasociacióncausal, considerandoentoncesla participación

de la variación aleatoria;es decir, no todoslos acontecimientospuedeneKplicarsey por tanto hay que teneren

cuentael factorazar4.

Porejemplo,encuantoa mortalidadperinatal, podemosestimarel númeroaproximadodeniños

que morirán en un periodo de tiempo determinado,pero no podemospredecircon precisión qué individuos

concretosfallecerán;otro casoilustrativo seriala observaciónrealizadaporBUTLER y ALBERMAN7, en la que

llamanla atenciónsobreel hechode que Rimarduranteel embarazoproduceun incrementodel riesgode muerte
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perinatal,y pesea esto,una gran mayoríade gestantesfumadorastienenhijos sanos-aunquela mayorladc bajo

peso-.

No obstantelo dicho, el conceptode riesgo presumeque la frecuenciade casosimprevistos

disminuiráen la medidaen que seincrementennuestrosconocimientos,aunquela variación aleatoriano puedeser

totalmenteeliminaday debeserconsideradasiempreal analizarlos resultados3.

• Ceuracteristicus de los factores cíe rws~lo

En el Symposiumparala Identificaciónde las Personasy GruposdePoblacióndeRiesgo5

celebradoen Copenhague,en 1973, se definió el factor de riesgo como: “Toda ccuacte.”ísticao circuo¡stancia

detern¡¿’¡able de urna personc~ o gi’u¡po de pe¡’sonas que, según los conocin¡ientos quia se poseen, asocian a los

¿‘¡teresados a ¡un riesgo anornual cíe sufrir un proceso patológico, o de verse cufectados deifavorablenuente por tal

puoceso”. BACKETT et al.’ consideran que el factor de riesgo es como “¡un eslabóí¡ de ¡¡ita cadeua de

asociaciou¡es que dan lugar a ¡¡¡¡a enfern¡edad”.

Paraque un factor concretopuedaserconsideradoderiesgo, tiene que presentaruna serie cíe

características:

• Poderser observadoe identificadopreviamentea que
seproduzca,,los acontecimientosque predice

• Serfácilmentedetectabte
• Poseercierto grado designificación

JÁeq~¿Is¡uos de losfactores <le ,‘¡esgo

El primer asedoestáimplícito en el conceptode riesgo: ‘~¡‘oxin¡idadde m¡ daño” y serefiere a

la necesidaddeanterioridaddel factorderiesgoal hechoquepredice.
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El segundopunto trataacercade la necesidadde queel factor de riesgoseaidentificadode una

manera relativamente“rentable”, ya quedepoco serviríasi sudetecciónresultasedeunacomplejidadextrema.

En cuantoa la terceracuestión-el gradode significaciónde un factor de riesgo-,éstedepende

fundamentalmentede dosvariables’:

• Oradodeasociaciónentreel ractordcriesgoy el
resultadoadverso

• Frecuenciadel factordcriesgoen la comunidad

Deucuminantes cíe Iasignificacid~: ,Ie tos factoresde riesgo

El primer punto, se refiere a que un alto grado de asociaciónllevará a un elevado nivel de

significación, considerándosequeun factor de riesgo es ideal cuandoestá asociadoal resultadoadverso,de tal

maneraqueéstepuedeaparecersi el factorestápresente,perono se danuncacuandoel mismofactorestéausente.

No todos los factoresde riesgo se asocianal mismogrado de frecuenciade provocacióndel

resultadoadverso;algunosse acompañandeunamayor probabilidadde apariciónde alteraciones.Por ejemplo:

LOW9 demostróen una serie de recién nacidos, que los que carecíande factores de riesgo, presentabanun

porcentajedealteracionesneurológicasdel 10% -siendola mayoriamásquepositivos, sospechosos-.Entrelos que

presentabanalgúnfactorderiesgoparad¿ficits neurológicos,sin considerarla infeccióny la encefalopatíaliipóxico-

isquémica(EH», el porcentajede niños queteníandéficit provisionalse situabaen un 17% mientrasquecuando

aparecíael factor infección, dicho porcentajeascendíaal 30% y si estabapresenteel factor encefalopatía,la

proporcióndedéficits llegabahastael 40%

Según esteestudio, los factoresde riesgo ERE e infección, guardanmayor asociacióncon el

resultadoadversode desarrollardéficitsneurológicos,queotros factores.Sedice entonces,queestosfactoresde

riesgoposeenun alto valorpredictivo.
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Respectoala segundacuestión,la ftecuenciaconqueel factorderiesgosede en la comunidad,

es obvio quesi éstaes baja, la sociedadseverápocoafectada,considerándosetal factorcorno poco significativo -

siempreen relacióna esapoblaciónconcreta-.

• Validez de los factores de riesgo

Es muy impoi-tanteconocerla valkezo exactitudde los factoresde riesgo, ya queello puede

decidir,por ejemplo, lainclusiónde individuosen largosestudiosdeseguimiento.La metodologíaparallevar a cabo

la evaluacióndel riesgosebasaen laobservaciónde la relaciónentrela exposiciónal factorderiesgoy laincidencia

subsiguientedeenfermedad.Los factoresderiesgoquemantienenunaestrechaasociaciónconel resultadoson los

queposeenel máximo valo¡’predictivo, por tanto,podernosconsideraral valor predictivo de un factorde riesgo

dado, como la proporción de individuos que presentándolodesarrollanel resultadoadverso,o que no siendo

portadoresdeesefactor,no desembocanen aquelresultado.

Es decir,el valor predictivo indicala probabilidadcíe enfermarteniendoel factorde riesgo-valor

predictivopositivo-, o deno enfermarsi el factorderiesgono seposee-valor predictivonegativo-.

1 RA(+) 1 RA(-) ¡
FR (+) A 13 VI) (+)
FR(-) C D VN-)

Sb E
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• FR~+~ Factorde riesgopresente

• FR(-) “ “ “ ausente

• RA(t Resultadoadvorsopresente

• RA(-) ...... “ “ ausente

• Sb Sensibilidad

• Ep Especificidad
• VP(4-) Valor predictivopositiva

• VP(-) “ “ negativo

• A Verdaderepositivo
• 13 ............. Falsopositivo
• C Falsonegativo

• D Verdaderonegativo
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O Sensibilidad y especificidad

Abordamos, seguidamente,dos conceptosligados al de valor predictivo: sensibilidad y

especfficidad. La proporcióndeverdaderospositivos-individuoscon el factorderiesgo-entretodosaquellosque

acabansufriendoel resultadoadverso,indicala utilidad del factorderiesgocomo elementopronósticodel resultado

desfavorable:seu¡sibilidad. Comosepuedecomprobar:

En el ejemploqueutilizamosen la tablade página48, la sensibilidades de400/465,esdecir, del

86%.

La proporcióndeverdaderosnegativos-individuos sin el factorde riesgo-entretodoslos queno

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

especificidad.

~iflcidadD/B4D

En el ejemplocitado-ver tablade la página48- la especificidadseriade950/1.020,es decir, del

93%.

Un factor de riesgo ideal deberlaseraltamentesensibley especifico:cuantomás sensiblesea,

mejorserásuvalor predictivo negativo,y cuantomásespecíficosea,mayorserásuvalor predictivo positivo.
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El cálculo de la sensibilidady especificidadde los factoresde riesgo partedel conocimiento

previodel desarrollodel resultadoadversoy, ya quelo quesueleinteresar,precisamente,es sabersi ésteaparecerá

y conquéprobabilidad,resultade mayorutilidad el manejodel valorpredictivo.

O Valor vredictivo

El valorpredictivo viene determinadopor la sensibilidad/especificidaddel factorde riesgoy por

laprevalenciade laenfermedaden la poblaciónqueseestudia3,

La fórmula matemáticaquerelacionael valor predictivo positivo de un factor de riesgo,con su

sensibilidad,especificidady prevalencia,se calcula de acuerdoconel teoremadeprobabilidadescondicionalesde

BAYES:

VP(+) = Sbx l>vt<¿Sbx Pv)+[(l’E
1,) x(]-Px)l

• VP Valor predictivo
• Sb Sensibilidad
• Pv Prevale,ioia
• Ep Especificidad

Por tanto, cuandola prevalenciase aproxima a cero, el valor predictivo positivo también se

acercaa cero,y a medidaquela prevalenciase aproximaal 100%el valor predictivo negativotiendeacero. Por

otra parte,a mayorsensibilidadle correspondeun mejorvalor predictivo negativo,y a mayorespecificidad,mejor

valor predictivo positivo.

El valorpredictivopositivo representalaprobabilidadde queunapersonaconel factorde riesgo

sufraelresultadoadverso,mientrasqueel valorpredictivo ¡¡egatii’o indica la probabilidaddequeunindividuo sin el
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factor de riesgo no sufra el resultadoadverso.El sigttienteejemplo servirá parauna mejor comprensiónde lo

expuesto:

Resultadaad~rtso resente(+) Resultadoad~~rsoausente(-) Total
Factordenesgopresento(+) 400

1 (A)
70
(13)

470

Factorle riesgoausente(-) 65
(C)

950
(13)

1015

Total 465 1020 1485

La relaciónquelleva al establecimientodel valor predictivoes la siguiente-ver tabla de página

45-:

~-AtA+B
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• VP(-) ...... Valor predietivonegativo
• A Verdaderospositivos
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• C Falsosnegativos
• 13 Verdaderosnegativas



El concepto de riesgo

En el ejemplode la tabla de la página48, el valorpredictivo positivo serladel 85% (400/470),

mientrasqueel valorpredictivonegativocorresponderlaaun 93% (950/1015).

Así, vemoscómoel valor predictivode un factorde riesgosecorrespondecon el porcentajede

individuos que,presentandodicho factor, desarrollanel resultadoadversoy/o aquellosquecareciendodel mismo,

no desarrollanéste.

Seconsideraquela eficacia de u¡¡factor de riesgo parapredecirel resultadoadverso,depende

de la proporciónde verdaderospositivos, teniendoen cuentaqueun excesotanto de falsos positivos, cotno de

falsosnegativos,dificulta la interpretacióndelos resultados.

• El resultado adverso

De la definición de factor de riesgo, surgeun elementoque resultainseparabledel mismo: el

resultado adverso.

Para realizar correctamenteel cálctílo del riesgo ligado a títi factor, es imprescindibleque el

resultadoadversoestébien definido, por tanto, no debehacerseuna denominacióngenéricadel mismo . Dado que

la especificncióíi del resultadoadversoes esencial, resultade utilidad el etnpleo de alguno de los si~ teínasde

nomenclattítao clasificacióna los que dedicamostía apanadode estetrabajo -ver “Sistemas (le clasificació¡y
codificación de las DPNS”-.

Existeun binomio inseparable,foíiuadopor el factorde riesgoy surestíltado.

~ordlertesgag ~Itado

flhw;niojador de riesgo/temftado

Teóricamente,el pritrero actuaríacomo indicador, o señal, de un acontecimientofuturo,

mientrasque el segundosería consecuenciade la actuaciónde aquél; pero en la práctica las cosasno son tan
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sencillas, ya que no siemprela actuaciónde uti factor de riesgo lleva a un solo resultado,como tampocoun

resultadoprovienede la accióndeun único factorde riesgo;y esque, engeneral,varios factoresde riesgoactúan

juntosparacausarunaenfermedad;aesteprocesosele hadenominado10“telaraña de la causalidad’~

Por ejemplo: aunquese sabeque la parálisis cerebral infantil (PCI) se asocia a prematuridad,

crecimientointrauterino retardado(ChAR) y/o asfixia al nacimiento,la gran mayoríade los niños que poseen

algunode estosfactoresderiesgo,no presentansecuelas;mientrasquepor otro lado, másdel 75%de los casosde

PCI no hantenidoninguno(leloscitadosfactoresde riesgo’’. Esto podílaesquematizarsecomosigue:

Relaciones onu;efoctores de riesgo>’ res:,ItrKtos
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En ocasiones,los factoresderiesgoentrana formarpartedeunacadena secuencial dentro dela

cual pasansucesivamentede actuarcomo resultadosadversos,ajugar el papel de auténticosfactoresde riesgo.

Sirva como modelo el siguientesupuesto:

~ncianeuroIóglei.

ca&,,ajaaoi• dc’ >*rsgo ‘~ resuluodo ~A’erso

• (‘ausulidad

El nexo entrefactor de riesgo y resultadoadversoresideen su asociacióncausal, la cual íio

siemprees fácil de establecer’-sobretodo si se manejanriesgosde latenciaprolongada,en los que resulta muy

dificil encontrarunarelacióncausalentrela exposiciónal riesgoy el desarrolloposteriorde enfennedad- ejemplo

deéstoseriael dañoperinatalqueproducesecuelasque,enocasiones,no soíidetectableshastapasadosunosaños.

Conceptualmente,una asociaciónse puede considerarcomo causal siempre que se pueda

relacionar,de forma directa,al agente ‘provocador” con su efecto;a pesarde queen ocasionesse desconozcael

mecanismopor el cual seproducedichaasociación.

Siete criterios,nl menos,apoyat1la existenciadeunarelacióncausalentreun factorde ríesgoy

un resultado’2:
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c,ue,bos ~k’consolidad

La ten¡poralidací hacereferenciaaunarelacióncrotiológicaentrela causay el efecto,en la que,

obviamente,la primeradebeprecederal segundoen el tiempo.La secuenciatemporal,sola, esunadébil pruebade

causalidad.

La fuerza de asociación entre causay efecto se refleja a través del riesgorelativo -del que

trataremosmásadelante-:cuantomayorseael valor de éste>mayorserála fUcíza deasociación.

La relación “dosis-respuesta” implica que el resultado se presenta,con mayor o menor

frecuencia,segúnaumenteo disminuya el factor<le riesgoque lo provoca;es decir, existetal relacióncuandola

variacióneala cantidaddela causapropuesta,serelacionacon cambiosen la cantidaddel efecto,Si se demostrara

estevinculo, sefortalecerlala existenciade causalidad,enespecialsi seasociaa un riesgorelativoelevado.

Lareve,’sibilidad indicaqueparaestablecerunarelacióncausal,entre un factorde riesgoy un

resultadoadverso,debedarseun descensode ésteal serelimitiado aquel. En ocasiones,la supresióndel factor de
3

riesgono conlíevala esperadadesaparicióndel restíltadoadverso
Co; ¡sisiciucia es la posibilidadde repetirlas observacionescon resultadossimilares:unarelación

causalevidenciadapor un observadordebeserreproducible, en situacionessimilares,por otro observador.Este

criteriopodríaserdenominadotambién: constancia,reproducibilidad,fiabilidad o precisión.

Plausibilidad biológica significaquela asociacióncausaldebebasarsecii parámetroscientíficos

contrastadosy admitidos por la mayoría; debe ser consistentecon el conocimientode los mecanismosde
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enfermedad,tal y comoseentiendenactualmente.La falta decomprensióndel mecanismoqueexplica laasociación

causalsueleprovocarescepticismoacercade la existenciareal de la misma, aunquea vecessi se da. Cuando se

cumple el criterío deplausibilidadbiológica,se fortalecela asociacióncausal;mientrasquecuandono se cumple,

debebttscarseotra pruebade causalidad,la cual, si resultasefuerte, indicaría, más quela falta de asociación,las

limitacionesdel conocimientomédico3.

La analogia serefiereal fortalecimientodela asociacióncausalcuandoexistenejemplosdeotras

causas,bien establecidas,queseanparecidasa las estudiadas,Estecriterio suponetilia pruebadébil en favor de la

causalidad3.

Comoveremosmásadelante,el conocimientodela relacióncausalexistenteentrelos factoresde

riesgo y sus resultadosadversos,encuentra una aplicación práctica inmediatacii el establecimientodeproguan¡as de

prevención.

• Factores “mneureadores

”

Los factoresde riesgo no necesariamenteson causas,ya que pueden, dc forma ocasional,

representar, indirectamente,tilia manifestaciónde enfennedad,mediante su asociación con algunos otros

determinantesde ésta: puedeser confundidoo mezcladoconLiii factor causal.Por ejemplo, la falta cíe formación

materna suponeun riesgo para la presentaciótíde hijos con bajo peso al nacimietíto, pero otros factores

relacionadoscon la formación —malnutrición, falta de cuidado prenatal, tabaquismo, ...- son causas,aún más

directas,del bajo peso.A estosfactores,queno soncausadel resultadoadverso,se les denomina¡¡¡arcadores, ya

que“marcan” lamayorprobabilidaddel efectondverso.El no sercausa,no restavalora estosfactoresparapredecir

la probabilidaddel resultado,aunquesi implica quela eliminaciónde tal factorpodríano anularel excesode riesgo

asociadoal mismo513.
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• Las medidas de efecto

Perohablarde riesgosin más,resulta, cuandomenos,impreciso,por ello es necesanorecumriir a

sucita; ¡tificación, lo cual permitevalorarsu ‘?rnso” y compararriesgosentresi; además,estacuantificacióti, resulta

un elementobásicoala horade tomarmedidaspreventivas.Al pesoespecíficoquepresentacadafactorde riesgose

le puededenominarcalidaddel/actor.

Para realizar la cuantificacióndel riesgo se utilizan tina serie de parámetrosdenominados

genéricamentemedidas de efecto, de los cualeslos másimportantesson:

Ákdidar de e/edo

Cadaunadeestasmedidasrepresentadistimitosconceptosy se empleaparapropósitosdiferentes,

aunque,todasellas, esténsujetasa las reglas de la probabilidad estadísticay presentensus propios límites de

confianzalt.

Lasmásempleadassonel riesgo absoluto: querepresentael grado deriesgo al qume seencuentra

expuestatoda la població’¡ -sin diferenciarquiéntiene o no el factorde riesgoanalizado-;el riesgo relatii.’o: que

representael grado de riesgo al queestánexpuestosaquellosindividuosqueposeenel factor de quese trate; y el

riesgoatribuible: quemide el porcentajede casosqueson debidosa un factorconcreto-permitiendola valoración

del impacto quela supresióndel factor de quese trate tendria en la experlenciade la comunidad-;éste último

representael porcentajedela poblaciónquesebeneficiadaconmedidaspreventivas3t4.
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La obtenciónde los riesgosrelativoy atribuibleresulta complejacIadoque debecontarse-cosn

no siemprefactible- con un gampocontrol; es porello por lo quela mayoríade autoresexpresasus resultadosen

términosabsolutos.

• Factores iuudn¡duales i’ factores colectivos

Otro aspectoatenerencuentaesla necesidadde identificar la población quue puede ser afeclac la

por los factoresderiesgo.

En cada sociedad existen comunidades,familias e individuos, que presentan mayores

posibilidadesde sufrir enfermedades,accidenteso muerte prematura; se dice cíe ellos, que son especialmente

vulnerables.Porel contrario,hay comunidades,Familiaseindividuosquetienenmayor probabilidaddedisfrutar de

mejorsaludquesuscoetáneos-a estosnosreferiremoscuandoimitroduzcamosel conceptodebajoriesgo-.

Por tamíto, el riesgoIxíede afectardesdeaindividuos aislados,hastacomunidades,dependiendo

de si los factoresaparecenenforma aisladao generalizada:factoresderiesgoindividualesy colectivos.

La diferenciaentreunosy otros factoresradicaen quelos primeros-los individuales-quesuelen

tener una más estrecharelación con el resultado adverso,son, en general, más susceptiblesde modificación

medianteintervencionespreventivaseficaces;mientíasque,por el contrario,los segtítídos-los colectivos-tiendena

getierarla puesta en marchade políticas preventivasglobales, que resultanmenoseficaces,dependiendode la

posibilidadde erradicacióndel factorespecíficoderiesgo.

No obstante,hastaahora,sehavenidoprestandomayoratencióna los factoresindividualesque

a los comunitarios,cuandolo más idóneoseria realizarunacombinaciónde atencióna ambos,queredundaríaen

beneficio de todo el sistemasanitariocon gran eficacia preventiva, reforzándoseen consecuemiciala asistencia

tradicional.
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• Factores inmuitables y factores ¡¿¡¡¡versales

Otro tipo de factoresde riesgoson aquellosque, pudiendopertenecera cualquierade los dos

gruposanteriores-individualeso comunitarios-poseenunacaractemisticapeculiar: su inm¡utabilidad. Ejemplode

ellos, a nivel individual, pudieraser la talla baja, la edadextrema, la pérdidaanterior de un hijo, ..., y a nivel

colectivo podríamoscitarla altitud,o tambiénla climatología,del hábitatdel gruposocial.

Estosfactoresinmutablesactúancomé señalde alerta, queponeen marcha una estrategiade

prevenciónbasadaenun tipo deasistencia compensatoria regidapor normasdeactuaciónsociopoliticay sanitaria,

enfocadaa la utilización de los mediosnecesariosque permitanadquirir un gradode preparaciómisuficientepara

afrontareseriesgo imuevitable.

Aigunos factoresde riesgopuedenserconsideradosuniversales, esdecir, no característicosde

ningúngrupo social concreto:primer embarazo,multiparidad,gestaciónal comienzoo al final de la edad fértil,

pérdidaanteriorde un hijo, malnutrícion,

• La nrevencióu

¡

Graciasa la comprensiónde los diversostipos de riesgo,y sin abandonarel cuidadodel bienestar

individual, en los últimos tiemposexisteun creciente ñ¡terés acerca de la salud de las poblaciones. Un punto

teórico de referenciafríe la conferenciadeALMA-ATA15 en 1978, enla quese concretéun propósito, un ideal:

“Sal ¡0para todos en el año 2000”.

De hechoel concepto actual cíe salud incorporala idea de riesgo: “ausencia de enfermedades

definibles, junto con un riesgo escaso de enfermedades fnturas’~ Así, “oficial y universalmente”, apareceel

conceptode riesgocomo elementoimportanteligadoal desalud,apartir de cuyaasunciónsurgela piedraangular

deactuaciónparalograrunmayornivel debienestar:laprevención.
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Por tanto, la aplicación práctica del com¡cepto de riesgo es la toma de n¡eclidas preventivas

encaminadasareducir,o anular,la probabilidadde quese produzcael hechoquesedeseaevitar.

La idea de prevenciónesmuyantigua,ya MAIMÓNIDES” la expresóen la siguientesentencia:

“vuve cu,erdame,¡te: cíe cruda mi/personas sólanuente una fallece por cau¿~as juaturales, el resto sucumíbe aformas

irracio; ¡ales de vida

El conceptode prevemicióntambién se encuentrareflejado en la sabiduríapopular mediante

refranescomo: “quien mal anda, nial acaba”, “a¡ás vale prevenir que cuí¡vr”, “tá’¡to va el cd;¡taro a lafue,¡te, que

se rompe”; que ponendemanifiestocómola idea tradicionaldetratar el mal cuandoya hahechoactode presencia,

o la exposiciónrepetidaa situacionesderiesgo,es menosremitablequeni lnevemlción.

En la actualidadsereconoceampliay oficialmentela ventajacíe prevenir,y porello ha surgidola

tomadeposturaqueha llevadoa promovercampañasfavoreciendoel no consumode tabaco,el control de la dieta,

los calendarioscíe vacunación,las revisionesginecológicasperiódicas,la utilización del cascoo del cinturón de

seguridaddurantela conduccióndevehículos,y un amplioetcétera.

O Elefecto Han’t¡uorne

Pero, las mejoras logradas por la implantación de uii csqLIema preventivo, no proceden

únicamentedel métodoconcretoestablecido,sino quepuedeocurrir -y de hechoes probablequeasí sea-que haya

tambiénuna ijluíencia d¿ferente y ajehía al propio sisten¡a, sea éste cual friere; lo cLial es conocidocomo efecto

HAW77~JORNEídí7, consistenteen que la toma de determinacioneso medidasnovedosas,produce, al menos

imíicialmente,resultadospositivos. Esteefectose explicapor el aunnenlo de i,vlerés quela nuevamedidaadoptada,

indepemidientementede las caracterlsticasdela misma, provocaentrelos individuosimplicados.En ocasionesesmás

importanteeste aumentode atención en la consecuciómíde buenosresultados, que el efecto “pci se” de la

innovación. El término proviene de los estudiosiniciados, en 1924, en la factoría Hawthoníe de la Western

Electricity Comnpanyde Illinois (USA). A travésde ellos, se pretendíavalorar el efectoqueejercía la iluminación

“Maimónides(1135-1204):FilósofoymédicojudionacidoenCórdoba,cuyo nombrenutónticoeraRabbiMoscsbenMnimon,-también
conocido,por susiniciales,comoRambara-. En el Cairo fimo médicopersonalde Salodin-sultándeEgiptoy Siria-.
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sobre la productividad dc los empleados;llegúndosea la conclusiónde que los trabajadoresmejorabansu

rendimiento,no sólo por la modificación de la situaciónde trabajo> sino porque la atenciónque se les prestaba

aumentaba5L1 interésen el mismo.

Deestehechopodemosdeducirque,tal vez, en la tomadeconcienciadela necesidadde adoptar

unaactitudpreventiva,apartir del conceptode riesgoy desusfactores,cabela posibilidaddequeel mero hechode

dichaconcienciaciónarrojeya depor sí resultadospositivos.

O Niveles ile prevemución

Dentrode la prevenciónse distinguentres niveles diferentes:prevenciónprimaria, secundariay

terciaria.

• Prevención primaria

• Prevención secundaria
• Pro~’eneióm,terciaria

Niveles ~lepre vencida

La prevencióí¡ primaria trata de evitar la apariciómi de la enfermedad.En nuestrocaso este

escalón preventivo se correspondecon las medidasencaminadasa lograr la no aparición de alteraciones

psiconeurosensorialesenlos reciénnacidos,mediantela anulacióndelos factoresderiesgo,

Laprevención secuu¡daria va encaminadaaminimizar las secuelas unavez quese haproducido

la enfermedad.Paranosotros,se tratadade reducir,en lo posible, la apariciónde deficienciasuna vez quese ha

producidoel dañocerebral;éstosellevaacaboestableciendotratamientosprecocesy leaj&losiS
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La prevención terciaria tiene como finalidad anular todo aquello que impida la máxima

adaptacióndel sujetoafectadopor unadeficiencia,a su mediosocial, familiar, laboral,etc. En nuestroentornoeste

nivel sebasaen la consecuciótide umi grado deconcienciaciónsocialquellevea la aboliciónde las barrerasde todo

tipo -prejuicios,“compasión”,barrerasarquitectónicas,...- queimpidenel normal desenvolvimientodel minusválido

enla sociedad.

~oresdericsgo Qrc~ecíad

Prevenciónsecunlaria

Prevenciónterelamlm.
Prevención primaria

Scctmelas

.‘1

Mimnmsva tía

Niveles cíe actuación pre~’e;utiva

Iviodelos de actuación basados en el conceuflo de riesuo

Por tanto, hay que lograr establecerunapal itica sanitaria racional y eficaz, basada e¡¡ el

co;¡cepto de riesgo, en la que se concretenlos resultadosadversosprioritarios abordables,así como aquellos

sectoresde poblaciónmássusceptiblesde intervenciónalos quedebanllegar los mayoresrecursossanitarios.

Al aplicar asi el conceptode riesgo, interesaconocercuálesson los factoresde riesgo social,

económico,demográfico,... Esto tienesuimportancia,ya quecuandoúnicamentese pretendaabordarla educación
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NO

sí

~ITol eficaZ?

NO

~el iii

Code;u¿ ~lehcorsfe;enck¡

Un esquemadeactuacióncomo el descrito,produceun cambioradicalen muchosconceptosde

la política sociosanitariade unacomunidad;por ejemplo, en el esquematradicional, es el propio individuo el que

demandaayudadel sistemasanitariocuandohace acto de presenciael resultadoadversoo enfenredad;mientras

que,porel contrario,unapolítica sociosanitariabasadaen la prevenciónhaceque seael sisten¡a el qute acuda e¡¡

busca del h¡dividuo paraactuarprecozmentesobrelos factoresderiesgode enfermar.En esteúltimo caso,tantoel
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médico, como el individuo, compartenla responsabilidaddel mantenimientode la saludindividual y/o comunitaria:

dicho de otro modo,se hacencorresponsables del estado de sal¡ud: el médico encuanto figura representativadel

sistema,y el potencialpacientecomoreceptorde lasmedidasaplicadas’.

~m,,asan,tano

Esquemasa,;ilo;io l;adIclo; mal

~toenre~a

~ma snnmtormo w
Esqm;e;na sam it fariop;’evem>lim~.>

• Detección de los factores de riesgo y suis inconvenientes

El uné/odo de detección de factoresde riesgovaria en fUnción de las característicasde cada

sociedadconcreta,aunqueen generalsiga esquemasinternacionalescomunes.El sistemade ‘~creenh¡g”, cribajeo

tamizado,se lleva a cabo para la detecciónprecoz de algunos cuadrosconcretos: hipotiroidistno congénito,

fenilcetonuria,

Individualmente,una forma de detecciónpuedeconsistir en la fomialización de cuestionarios

adaptadosa la circunstanciaconcretadequesetrate,y al empleodeunatecnologíaadecuada,
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Comunitariamente,lapresencia(le ciertosfactorespuedeserdetectadamediamitela realizaciónde

grandesestudios epidemiológicos,cuya finalidad será el establecimientode una relación causalentre ciertas

entidadesnosológicasy algunosfactoresde riesgo.

Esevidentela importanciaquetienela deteccióndefactoresde riesgo,con lafinalidad última de

procedera la tomademedidaspreventivasadecuadasacadacasocomicreto; tareaéstanacía facil y queenocasiones

conlíevaunaserledeaspectos negativos:

1.- La detecciónde los factoresde riesgo suele resultar imprecisa, requiriendoel empleo de

mLlcho tiempo y consumiendogran cantidadde rectírsosmaterialesy humanos.

2.- Se puedegenerarangtmstiaen el pacientey/o sim familia si no existieseuna comutiicación

adecuadayio si seadoptasenenfoqm.mesinadecuados.

3.- Algunosfactoresresultanexcesivamentecomplejosy poseenescasovalorpredictivo-además

decarecerde la suficientesensibilidad-llevandoa la obtenciómídeun excesoderesultadosfalsamentenegativos.

4.-En bastantesocasiones,trasla recogidadedatos,aparecenproblemasala lora deefectuarsu

codificacióny posterioranálisis;porello estanimportanteesquematizarlos <latosquedebemíser recogidos.

• Establecinuiento <le nrioridades preventivas

1-lacia la eliminación de los resallados adversos se encaminaránlas medidaspreventivasy los

recursospertinentes,los cuales,por desgracia,suelenserrecortadospor las limitacioneseconómicaspropiasde la

sociedaddequesetrate;porello hayqueestablecerunaseriedeprioridados preventivas.

Emi un plan estratégicosociosanitario,la elección del resultado adversoa prevenirmio debe

hacerseenningúncasoal azaro deformacaprichosa,sinoquesebasaráen la valoracióndedistintosaspectos
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Riesgode deficiencias

P,/o,ido~lospreve;autvas

1,- El contexto sociocultural posee gran relevancia a la hora de emplear los recursos

sociosanitariosconfines preventivos;de hecho,lo queparaunacomunidades importante,paraotrogruposocial

puedeno serlo: pensemosen lo vital qí.me resulta paraitna familia urbanade clasemediael evitar la apariciónde

retrasointelectual,aunqueésteseadecarácterleve, entresusmiembros,dadoqueestegruposocialse desenvuelve

en el contextode nuestrarealidadactual,conla competitividady escalade valoresqime ello conlíevay dadoque la

minusvalíatiene una acepción concretade desventajadel individuo respectoa su medio, éste encontranaumi

importante“handicap” a la hora dellevar a caboun proyectodevida consideradocomo normal: la familia se ve

afectadapor estehecho.En cambio -y, por supuesto,dentrodeun orden-el impactoy la importanciaotorgadaal

mismogradoderetrasointelectualen el senode tinafamilia rural dedicadaaquehacerespropios del campo-aunque

éstoserlamáscierto enépocaspretéritas-posiblementeseamenor.

Vemos como ante la misma deficiemicia, el grado de minusvalía pimede ser bien diferente,

dependiendodel proyectodevida.

2.-La elecciónde situacionesaprevenirestáen tbncióndela incidenciade la patologíaa evitar:

la prevencióndeunadeficiencia leve y ftecuente,puedetenermásinterésparael gruposocial, quela prevenciónde

otra deficiencia de caráctergrave, pero de escasaincidencia,Por tanto, seria prioritaria la prevenciónde la

deficiencia leve y ifecimente, sobre la gravey rara. Esteseríael caso del empleo prioritario de recursosen la
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• Preferenciasy preo&mpacionesdc la comunidad
• Frecuenciade aparicióndel cuadro
• Gravedad
• Posibilidadde prevención
• Tendenciaeael tiempo

Rafael de la Guerra Gallego



El concepto de riesgo

prevenciónde enfermedadescomo el hipotiroidismo congénitoo la femiilcetonuria,sobrela prevenciónde otras

tnetabolopatiascongénitas,demayorgravedad,peromnLíchomenosfrecuentes:tirosinenlia,galactosenila,

3.- La gravedad del resultado a prevenir también debeser considerada;aunquenosotros

pensamosque este punto debesttpeditarseal criterio de selecciónpor la frecuenciade la patologíaentre la

población.

4.- La títilización de recursospara prevención, se determinasegún las posibilidades de

intervenciónpositiva y/o prevenciónqueel cLmadro a evitar posea:no tencírla sentidoel gasto en la detecciónde

cuadrosno susceptiblesde prevenciómiy/o mejoría.

5.- La tendenciaeíi el tiempo del resultadoaevitar, establecequedebenpesarmás, a la hora de

desarrollarunapolítica preventiva,los problemasquemuestreninclinaciónaincrementarsufrecuencia.

• Los factores de “no riesgo

”

Ya finalizandoesta revisión, queremossubrayarqtíe la nuedición del grado de riesgo río hace

otra cosaqueseñalarla necesidad¡eal de atención, esdecir, estimalaurgenciadela asistenciadesdela ópticade la

prevención.Por tanto,a mejormedicióndel grado de riesgomásclara serála apreciaciónde la necesidaddeayuda,

y máseficaz la respuesta,teniendoen cuentaquela atencióndebeser eq¡ullatim’a para alcanzaruíi íiivel de salud

global aceptabletm5.

Los individuos consideradosde riesgo deben ser el objetivo prioritario de la asistencia

preventiva:se tratadedarmejorasistenciaa los quemás la necesitan.Así, el conceptoderiesgollevaríaacrearuna

discriminaciónposiliva dealgunoselementosde la comunidad,alos quehabríaqueconsiderarcomo el centrode

actuaciónde la política de prevención;pero comno generalmenteel punto de equilibrio seencuentraen el ténnino

medio, habríaqtme hacercompatibleslos conceptosdealto y bajo riesgo.
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Riesgo de deficiencias

En principio, al referirnosal riesgo, presuponemosqueel individuo, o la comunidad,tiene una

probabilidadaumentadade sufrir algún tipo desituaciónno deseada:manejamosla idea de alto riesgo;pero de la

mismamanerapodríamosconsiderarel riesgoen un sentidoinverso,es decir, la falta de riesgode desarrollaruna

enfermedad,o dicho de otra forma: el bajo riesgo de enfermar. Esta forma, diametralmenteopuesta, de

conceptualizarel riesgoespocofrecuente,aunqueactualmentesetratadeestablecerlosfactores defalta de riesgo,

los cuales,contrariamentea los de riesgo,interactúanentresí paraproducirunasituacióndebajoriesgo.

Es posiblequeel estudioy análisis de los sujetossanos-mejorque de los enfermos-ofrezca

mayor rendimiento a la hora de elaboraruna política sociosanitariapreventivabasadaen el establecimientode

Indicesde salud.Acamandodeestemodo,sevaloraríanaquellosfactoresquedemostrasenestarligadosal hechode

no enfermar,y apartirde ellos la actitud preventivatenderlaa la potenciaciónde los mismos,de tal forma quela

política sociosanitariase encaminarlahacia la consecuciónde tina poblaciónen la queprevaleciesenesosfactoresde

falta deriesgo.

De estemodo,sepodríaactuardesdeunadoblevertientepreventiva,queconsistidabásicamente

enevitar losfactores de riesgo y al mismotiempopotenciar losfactores de no riesgo. Se trata de las dos carasde

unamismamoneda,unidadbásicadereferenciadela prevención.

Pote;mclach3ny evitación <lefactores desde la preve;¡ción
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El concepto de riesgo

• Ejemplo de sisteuna de cálculo (leí riesuo

Hastaaquí, hemosdesarrolladolo quepodríamosdenominarla “teoria del riesgo’, pero falta

concretarcómo selleva a cabo,en lapráctica,la asignació;¡ de individuas a los grupos dealto o bajo riesgo.

A cada uno de los distintos factoresse le puedeotorgar un peso específico concreto-una

puntuación-para lo cual existensistenuas ¡¡ornualizados, como pudieraserel desarrolladopor la Organización
19

Mundial de la Salud denominado:PAHOIWHO System , quese aplica para la detecciónde embarazosdc riesgoy
constadevariosItemscondistinto valor.

E 1110411104’suw;¡

La suma de las distintas valoracionestiene un máximo de 12 puntos. Sc consideraque una

gestaciómiesdealto riesgocuandoobtenga6 puntosoirás, mientrasqueaquellasqueconsigttenun baremodc 2 o

menospuntosseetiquetancomodebajoriesgo.

Esteesun ejemplodesistemadenotacióndel riesgo,en el oaal las “notas” agnipana

todosaquellosindividuosquepresentanel mismogradoderiesgoy que,por tanto,tienenla mismanecesidadde

atención,aunqueno sean idénticas stms causas.Se imitenta asi obtenerun índice de manejo sencillo, lo cual no

siempreresultatanfácil, ya queapartede qtíecadafactorde riesgoposeesu pesoespecifico,hay quecontarcon la

posibilidad,muyfi’ectmente,de quevariosdeellosactúende formaconjtmntay en suniacion
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• Amítecedeníesobstétricosy/o médicosdesravórablos(¡masía3 ptmntos)
• Multiparidad(hasta3 puntos)
• Edadníatenín~1,asta2 puntos)
• Intervaloexcesivamentecortoentrepartos(1 punto)
• Pocascantroles (1 punto)
• Madre soltera Ci ~~umíto)
• Bajo míivel etíltural (1 ptmnto)
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Riesgode deficiencias’

• C’oincidencia de n¡í’us de un factor

Es un hecho, quelos factoresde riesgo no suelen encontrarseaislados,simio que emi un mismo

sujetopodemosdetectarla presenciade másdeuno de ellos. Esto quedabienpatenteen el estudiopublicadopor

LOW9 en el quetan sólo el20,6%de los casospresentabaun solo factor, mientrasque el 79,4%restantemostraba

másdeuno,situándosela mediaen 2,5.

Nuestroanálisisprospectivo-que másadelantepresentarnos-arrojó una media de factoresde

riesgode 1,8, Ademásdebetenerseencuentaqtme larelaciónentrefactoresde riesgo,cuandocoincidenmásdeuno

enun mismosujeto, no essumativa,sino multiplicativa: sedemiomííinasb¡ergismo20.

Adelantamosaquí, paraquesirva corno demostracióndeestehecho, partede los hallazgosde

nuestroestudiodeseguimientodeniñosde alto riesgo:

É~cEEz

~
2ts__

1 2 3 4

N
0 Factoresderiesgo

Dtstriln;ció,¡de ~iefick’nciassegún lacantidaddefactores de riesgo (¡ciiuvio dc nuestro ~‘sttaIio)
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El conceptode riesgo

Comose puedeapreciar-y ya handemostradootrosautores5-secompruebaquesegúnse

incrementael númerode factoresde riesgo,aumentala proporcióndedeficientes:cuandohaytín solo factorde

riesgo,el porcentajede deficientesno llegaal 50%, mientrasqueva elevándoseprogresivamente,segúnlo haceel

númerode factoresde riesgo,hastallegar al 100%de deficientescuandoaquellossonmásde cuatro.

En muchos casoses posible demostrarjumito a factoresbiológicos, factoresde tipo social y

ambientalqueactúanreforzandoel efectoadversode los primeros.Ejemplo deello son las gestantesquepresentan

como factorde riesgobiológico la multiparidad,al que añadenel factor social cíe la pobreza:estegrupopresenta

mayor riesgo de morbimortalidadperinatal que el de las embarazadasqume sólo tienencomo factor de riesgo la

multiparidad20.

A lo largodeesta somerarevisión acercadel riesgohemospretendidodestacarsuconcepto,sus

elementosmásrelevantes,sus característicascualitativasy cuantitativas,así como las principalesaplicaciomíesqLIe

puedeíidesprendersedesu empleo,sttbrayandoporsuimportancialaprevención.
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ALGUNOSEACIORESDERIESGOPERINATALES
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Losfactoresde riesgo

Esquemade este apa; traJo

U¡ia forma posible de clasificar los factoresde riesgo de desarrollarsecuelaspsíquicas,

neurológicasy/o sensoriales,es aplicandoun criterio cronológicobasadoen el momento

enqueactúa,o sesuponequelo hace,la noxao factornocivo.

O Alo largode la gestación
O Duranteel parto
O En el períodoneonatal

Pos/bies por/ocios de octmu,ct¿n de los factores tic r/esgo

Para sabersi existen, o han existido, factores de riesgo en alguno de estos tiempos,

imprescindiblerealizar un análisisdetalladode la historia del niño desdesu concepciótl2m.Aunque el listado,

es

así
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Factoresderiesgopremíatales(generales)
Factoresdcriesgoprenatales~enIbrmedadesmotemos)
Factoresderiesgoprenatales(historiaobstétrico)
Factoresdcriesgoprenatales(gestaciomíales)
Factoresderiesgonatales
Factoresderiesgopas.tnatales
Nuestrosistemadc elnsiflcación del gradodc riesgo
Reciénnacidode bajo pesoy/o preténnino
Testde Apgar
Encela lopatía hipóxico—isqnémnica
Comwulsionesneonatales
Drogadicciónmaterna
l-tipert,ilimnmbincmia
Discrepanciasala teoríade los factores
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Riesgode deficiencias

obtenido,de “todos” los factoresresultaprolijo, presentamosunaamplia relacióndelos misrnosa,confeccionadaa

partir de lo publicadopor diferentesautores5’2233.

• Factores de ries~o tiren it/ales (ucuerales

)

Factores de riesgo pre;mataies (generales)

O Los factoresderiesgoque aparecenresaltadosen negrita son aquellos que liemos tenidoen cuentaa la horaderealizarel anúlisis

prospectivo,quemásadelantepresentamos.
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• Nivel sociocconómicodeprimido
• Madremayorde40 años(35 si es primípara)
• Madremenordc 16 años
• Valía rnntemabaja (<150 cras)
• Pesomaterno<45 ICgs o >90 l<gs
• Altitud elevada
• Consang~minidad de lasí~adres
• Ilegitimidaddel hijo
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Losfactoresde riesgo

. Factores ¿le riesuo prenatales te,: ferunedades tu «ternas

)

Factoresderiesgo premimitales(enfcrníetlmttlesmmmmítcrnas¡

Lastratamoscomoenfermedadesdela madreque seasociana, o complican,el embarazo.
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• Matnutríción
• Patologfaremíal

• Cardiopatía
• Enfennedadpulmonar

• Tuberculosis~oPPD>10mm)

• lilA erómíica
• Ablación emídocrina

• 1-listadaIbrailiar dediabetes

• Prediabetes/diabetesmellittís

• Enfennedaultiroideo

• Anemiagrave(lIb <8 gis)

• Anemiado célulasfalciformes

• Miasteniagnn~s

• Colagenosis

• Patologíalíereditaria

• Neoplasias
• Isquemiocerebral

• Enfemiedi~dpsiquiátrico(imíeluida hiperemnesisgirnidica)
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Riesgode deficiencias

• Factores de ries izo orenatales (luistoria obstétrica

)

Facuomes de miesgo p;emmouaies 4,/suomio obs ah,/ca)

• Algunos autores”” considerandoriesgocimandohantranscimrridomenosdetresmeses,ainésde tresaños,desdeel últimuo embarazo.
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• Oran multiparidad (>5 l~ijos)

• Embarazomuy próximo al anterior(<6 meses)

• Embarazohuy distanciadodel anterior(>8 años)

• ¡lijas anteriorespretórmino/postérmino

• Amiterior reciénnacido(le bajopeso/excesode~

• “ con distrcssrespiratorio

• Abortosnaterlorcí

• Foto mimertoanterior

• Reeié,inacidomuertoanterior

• Malformacionescongénitasanteriores
• Cesáreaanterior

• Eclampsiaanterior
• Exanguinotransf\msiónporincomnpatibilidadRb anterior

• Malrormacionesuterinas

• cérvix incompetente
• Ciclos nienstrualesanon,ialn,em,telargos

• PeRispequeña

• 1-lijo(s) conalteracionesneurológicasno aclaradas,o con
riesgoderecunemicia

¡ • Infortilidad prolongada
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Losfactoresde riesgo

Factores de riesgo prenatales (¡zestacionules

>

Facuores cte riesgo pena/des cgesuacto¡moIt’s,J

.77

Fnlta (le control dcl cnabmsmnzo

No seguimiemitode indicacionesmédicas

Almuso dc drogas (excluidas las dos míue sigiten)

Abuso dc tmmbaco (>10 cigarrillos/día)

Abuso de alcohol

Abusodelámn~acos

Ciertassustancias(propiltiouraoilo,..)
Embarazo múltiple

Oligoarnnios/polihidrámnios

Crecimiemito lntraútero retardado (CtUR)

Citologíacervicalanormal
Infección ~‘lral,baeterímmmí o piras II asía

Radiacionesiomxizantcs

Sangradococíprimer trin,estmo

IlemorragiaCm, el tercertrimestre

Incompatibilidadsanguinca

Caídadel estriolurinario

Precclanipsia(I7PHgestosis)

Eclampsia

Accidentesgraves

Tesis Doctoral



Riesgode deficiencias

. Factores <le riesun natales

Fcucuom’es cíe riesgo natales
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• Parto prolongado (>24 horas)

• Parto precipitado (<3horas)

• Presentacióno posiciónanómala
• Patio vaginal con presenlaciónanormal

• DesproporciónpéI~•ico-cofi3liea

• Cesárea

• Grau cstracciómi

• Fórceps
• Ventosa

• Parto inducido

• Abusodemedicación sedante
• Anostesiagemieral

• Placentaprevia
• Despremidimlentode placenta

• Roturo uterina
• Ratura precozde memabranas(>24honms)

• Amnionitis

• Fiebre intrapamio
• Prolapsodc cordón

• CIrculares tío cordón

• Alteraciones cardlotocogrófleas

• Fiebre intraparto
• AcidosIs fetal (p}Nl,25)
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Losfactoresde riesgo

. Factores <le rieseo nostuatales

Factores <le ¡/esgo posinatoles
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O Pesoal nacer =1.500grs
O Bajo peso~=2SD)

O Excesode peso(>25D)

O Apgar =3a tos 5 mii imiutos

O Restmcitación

O Hipoasipeflemsia

O Hipoglucemia

:0 H¡pocalcemia

O Hipoihiperaiagnescínmo

O I-lipoñ,ipeniatrcmnia
0 Malformacionescongénitaso sospechade ellas

O Crommmosan,o¡,atias
O Problemasde alimentación

9 Alinientaciónporsenda

O Examen ncttrológieo anorimial
::O Excesivapérdida de peso(‘dm/0)
o Enfen,,cclad de la membrana ¡tialina (EMH)
.0 Síndromede aspiraciónmaeconial

O Neumoníacongénita
O Episodiosdeapnea

O Taquipoca transitoria

O Temblores
O rspasme~mííioclemsbas

O Convulsiones

0 1 lipesactividad o actividad disminuida >1 día

0 Llantoescasoo excesivonv~sdeira día

0 Llantoanormal
0 Enfermedadcongénitadcimetabolismosusceptible
daproducirdéficit neurológico

0 Cianosisgem,cnmli~ada

0 Cardiopatías

0 litllrrubinensia ~25a~gmsIullen RN a término

O Enfem,edadhemorrágica

0 Infecciones<leí SNCtsepsis

0 Ileníecultivo (+) o leucocitos<10000o >30.000

0 Anemia (1lcto<’tO%)

0 l’oligiobulia (lIeto >60%)
0 DepresIón<leí 5NC

0 Nistagmo
0 Penananormaldel eramico

O PC=o=2D5

0 Aumento de tensiómíen Ibatanelas
0 Separaciónationsialdesuturas

o Cataratas

O Parálisisfacial

O Alteracionesdel tono nnmsctmlar

O Alteracionesdelassinergias‘rimitiwms

O Traslatíaposinatal mt UCIN

O Tntnlnieión ¡mor ~ 24 homas

o Complicacionesde la ~am,tilación

O Acidosis severa(plI<
7. 15)

O Patología cerebral ea ECO y/o ‘FC

O Exangmminotramssfiisión
o Enfermedad postoatalseveradistinta de taentrana
hialinaodisplasiabromscopulmomnsr

O Síndromesn,ucoeutáneos

O Hennanogemelo,si el otro tientealgúncriterio dcalto
nesgo
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Riesgode deficiencias

Comosepuedeapreciar,estarelaciónes muy extensay contienegran diversidadde elementos,

cada uno de los cualesposeediferente valor predictivo sobreel futuro desarrollode deficiencias,mostrando

tambiéndistintafrecuenciadepresentacióny asociación.

• Alaestro sistema de clasificación del erado <le riesen: alarmas

En nuestroServicio, desdehacetiempo, se empleaumi sistemaqueclasifica a los reciénnacidos,

segúnsu historia,en trescategoríasde riesgodenominadas“alarmas” las cualesse distribuyenemi tresgrados Las

alarmasde grado uno (A—1) y tres (A—3) presuponen,respectivamente,tina mínima y máxima probabilidadde

apariciónde secuelas;ladegradodos(A-2) representaun estadiointermedioentreambas

Esta maneraarbitraria de establecerel valor predictivo de los factoresde riesgo se basa, tanto en la

experiemiciaacumuladaalo largo de los años,comoen los datospublicadosen la literaturainternacional.

Exponemosacontinuaciónnuestralista de factoresde riesgo,agrupándolosde la mismamanera

enquelo hicimosalrepasarla literaturaal respecto,esdecir: factorespropiosdel periodoprenatal,del nataly del

postnatal,especificandoademásel gradodealarmaqueseles atribtíye,quemio esotra cosaquesuvalor predictivo.
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Factores de rie.vgopmenc#ales -po; c,Iarmmmcn- en ,mmwstro Sen/e/o

Factores <le riesgo cimironte elpamto -por o/aramos- en mm¿uest,v Serv/cio
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Losfactoresderíesgo

• A-3
Infeccionescongénitas
1-lijo de madre drogadicta
1-lijo demadrealcohólica

• A-2
\ No secom,sidera ningún limctor

• Ml
No seconsideraningúnfactor

• A-3
No seconsideraningóml factor

• A-2
No soconsideraningúnfactor

• Mt
Acidosis fetal
Alteracionescardiotocográfícas
Partoinstrumemital(fórceps/ventosa)~ U! plano
Partoenpodálica

Tesis DOcto; al



Riesgode deficiencias

Foceores de riesgo neoncuoles -por a/anmmas- en lumiestro Se,v/clo

82

O A-3

Muy bajopesoal nacimiento(=1SOOgrs)
\PN=-2D5

Apgaral 50 minuto=3
Intubación=24 horas
PatologíacerebralenECOy/o TC
Convulsiones
Encefalopatíahipóxico-isquémiea(13111) gradolIt

\ InfeccionesdelSNC/ sepsis
Sindromoirritativo/depresivogradoIII

\ Hemisindrome
\ Multisindrome
¡lijo de mnadrealcohólicay/o drogadicta

-\PC=-205
PC ~ +208(con patología)
Hennanogemelo,si el otroreúnealgunodelos criterios

da A-3
Enfermedadcongénitadelmetabolisniosusceptiblede

ocasionardéficit neurológico
l3ilirnubinemia ~ 25mgrs/dlenRbi o término

\ Examemamacurológicoanormal

O &a
Pesoal nacimniemito1 500-2000grsy PEO (VN =-2D5)
Apgaral lO minuto=3

5 Microcefalia (PC=-208)
Macrocefnlia(PC ~ +208) comapatología
Neumotóraxa tensión
Apneaqueexija tratanaictitofarmacológico

5 Encefalopatíahipóxico-isquénaioagradoIt

O Al
Pesoalnacimiento l500-2000grsy AlIO (PH> -2DS)
Pesoalnacimiento=4SOOgrs(PH=+205)
Apgaral j

0 minutoentre4-6
Macrocefolia(PC=+208) sin patología
Síndromedeaspiraciónmeconial
I-lipogtimcemia/calcen,iatmagnesemiasintomática(sin

conwlsiones)con/sintratamientoiv.
Hipematremiacontratamientoiv.

5 Encefalopatíahipóxico-isqudmicagrado!
Síndromeirritativo/depresivogrado 1
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Losfactoresde riesgo

• Recién nacido tIc halo yeso y/o nreténnhuuo

No esnuestraintenciónprocederala revisión de todosestosfactores,sino tami sólo dc algunos

de los más importantes,ya seapor su fi-ecuetxcia o por sim valor de predicción de fiattíras secuelas;tal es, por

ejemplo,el casodel bajo jieso al nacimiento y/o recién ¡uacidopretérmino, circunstancias ambas que conllevan tína

elevadatasade morbilidad en lo queal neurodesarrolloserefiere-de hechose estimaqueal menostía tercio delas

PCI tienen su orjgen en esta causa- y que suponenuna de las pmincipales cargas para los servicios de

neonatología34.

Recordemosquese comisiderabajo pesoal quees igual, o inferior, a 2.500gramos,y éstea su

vezsesubdivideen trescategorías35:

• Bajo pesoal nacimiento(BPN): <2500gis
• Muy bajo pesoalnacimiem,toUvII3PN): <1500gis

• Extremadabojoposoalnacimiento(EBI>N): <1000grs

Esta clasificación, aunqumearbitraria, poseela gran ventajade suponerun punto de referencia

normalizado34.La valoracióndel pesotienedepositivo queesun parámetrogime seregistraen todoel mundoy que

resultafácilmentedefinible, fiabley repetible.

Peroconocer el peso al nacimientono es suíficiemíte, éstedato debeaconípaflarsede la edad

gestacional36-cuya valoraciónresulta en ocasionesdiftcil- ya sea partiendode la fecha de la tíltinia regla, de

medicionesecográficasseriadas,de pruebasbioquímicasde la maduraciónfetal, o de métodosclinicos comoel de

DUI3OWITZ

A lo largo del tiempo se han realizadonumerososintentosdeutilizar conjuntamenteel pesoy la

edadgestacional,con el fin dedefinir diferentesclasesde prematutidad.Los reciénnacidoscuyo pesosesitúapor
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debajodel esperadoparasuedadgestacional,sedenominande diversasmaneras:‘~smnal/fordate” o pequeñospara

la fecha; “light fo,- ¿late” o ligeros para la fecha; ‘Q~mnallfo¡’ gestational age” o pequeñosparala edadgestacional

(PEO).

Los neonatoscuyopesosecorrespondecon el esperadoparasu edadgestacional,se denominan

“adecuatedforgestatiotual¿¡ge” o adecuadosparala edadgestacional(AFO).

Pesea lo expuesto-que es lo generalmenteadmitido- no existetodavíatina definiciómauniversal

del bajopesoal nacimiento(BPN~34.

Queremosrecordaraqui, quela consecuciónde tín cicí-to pesoal nacimientovienedetenninada

fundamentalmentepor dos factores: el tiempo de penuanencia“it, u,tero” o edadgestacionaly Ja velocidadde

crecimiento fetal.

Factores qmíe cíele,,m,/,,wí e/peso aI>mac/a>/e¡mro

El menoscabode cualquiera de estas dos variables, por el motivo que fuere, llevará a la

obtenciónde neonatosdeBPN. En el caso dequeseala edadgestacionalla queseve acortadaen su duración,se

obtendráun reciénnacido¡netérínino,miemitras quesi la altejaciónsedaeíi la velocidaddecrecimnientointratítero,

elneonatopresentaráun cuadrodecrecimientointrauterino ¡etardado
1’CJUR,>.
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~ígestaciona~.........~*~retérmino

Ambas circunstancias,pretérmino y CIUR, pimeden coexistir, siendomás que probableque

existanumia seriedeinteraccionesentreellas

Si las analizamoscomo entidadesindependientesy las valoramospor separado,podemos

concluir hechosdiferenciados:el producto de unagestaciónacodadaen su dtííacióm~,presentaráun importatite

grado de inmadurezpulmonarquele situará en un elevado riesgode muerteneomiatal; mientrasque los recién

nacidosquetínicamnentepresentenun CIUR esprobablequereflejen eíi suvida postnatalel deterioroquedtíranteel

periodoprenatalles llevó al déficit de crecimiento.

Cabe destacarque el CIUR coíno factor de riesgo de deficiencias,adquieremayor o menor

relevanciasegúnsu causa,asi el “temprano” -poralteíacionescromosómicasgraves,infeccionescongénitas,.. o de

causadesconocida-seasociamásadeflcieíiciasqueel “tardio”5.

Conanterioridada la publicaciónde la novenatevisión de la CIE-9 de la OMS35, la agrupación

de pesosse realizabaen rangosde 500 gramos, manteniendounapropol-ciómacomo sigue: de 1,001 a 1.500,de

1,501 a 2.000,.;a partir de dichapublicaciónse mantieneel rango de 500gramos,pero variala agrupacióna la

siguiente:de 1.000 a 1.499,de 1.500 a 1.599, ... Esto lleva amodiflcacioíiesen las proporcionesde categorías

particulares,ejemplode las cuales3tes la variaciónsuflidaen el porcentajede niñosde menosde 2,500granosen

[aglaterray Paisde Gales:en 1980seredujola tasade nacimientosdeBPN del 7,09 al 6,79%.

Ésto destaca,una vez irás, la importanciade adoptaruna normativa común, ya que de lo

contrarioaparecenproblemasde interpretaciónde datoso, como enelejemploanterior,variaciomaesdelos mismos,
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La CJE-9tambiénreguló las categomiasde edadgestaciotial.de forma que la interpretaciómay

comparaciónderesultadossevio facilitada:

Rangos cíe edeKtgesVactoral

Recordemosqueseconsiderapretérminoal neonatomenorde 37 semanas,y muy pretéríninoal

menorde 32 semanas31.

Lafu-ecu¡enciadepresentacióndel HPN sesitúaalrededordel 60/o de todoslos nacimrientos3~39.

Curiosamente,se ha podidoobservartina gran similitud en la incidenciadeBPN demitiode poblacionesconcretas:

en EstadosUnidos el porcentajede I3PN entrelos reciénnacidosblancosy los japotieseses del 5-6% -valor mtmy

similar alos de Inglaterray Australia-; estaproporciónes algo niemior entrelos niñosde Stíeciay Noruega,domide

alcanzael4-5% y netamemitesuperioremitre los neonatosnegrosamericanos,dondellega al 12-13%.
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• Suecia,
Noruega

DUSA (blancos>,
Japón,
Inglaterra,
Australia

OUSA (negros>

flecmmenc/cm ¿le BPA’segmin 1,oblac/ones

Estasdiferenciasencontradasen distintospaises,o entre diversosgrupossocioculturalesdentro

de los ínismos, llegana darseinclusosegún las áreasgeográficas:en Franciaseha demostradola existenciade

porcentajesmáselevadosdepartospretérminoen el nortey emi el surdel pais, queen la zotrn centralt

La explicacióna ésto,es posibleqtíe se encuentre-emitre otrosfactores-en diferentesestilos de

vida, pautasde reproduccióny otrasvariaciomíesculturales
34.
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Respectoalaproporcióíide las diferetitescategoríasdeBPN, YU~ refiereqtme el porcentajede

MI3PN fue del 1,2% de todos los nacidos, mientras que este valor para el EBPN sólo alcanzóel 0,6%. La

proporciónqueínantenianentresilos recién nacidosde BPN consideradosen conjunto fije: un 68,5% deBPN,

21%deMBPNytansólo un 10,5%de EBPN

Corno decíamosal inicio, el BPN conlíevaunaelevadatasade niorbi-mortalidad.En los paises

desarrolladossuponela causade másdel 50% delas muertesneonatales34y el 66% de las perinatales,siendoeste

porcentajedel 45%paraelgrupodeMBPN y del 32%paralos EBPN.

Se observanimportantesvariacionesen la mortalidadsegúnlos paisesy segúnlas ¿pocas;por

ejemplo4m:el índicedemortalidadpeminatalparael grupodeEBPN enJapón,pasóde cercadel 90% al 70% en el

periodode 1974 a 1984; mientrasqueasuvezemi Suecia,y duranteel mnisnio intervalo, la reducciónfue del 80% al

30%, Otros autores42afirman queen los últimos veinteañosla mortalidadparaestegrupo-EHPN- hapasadodel

100% al 50%.
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Existeunarelación inversaentreel pesoal nacimientoy el riesgode modalidadmieonatal; entre

los reciénnacidosdeBPN variacionesde tan sólo 250 gramos, inciden de forma inmportamxtesobre la tasa de

mortalidad mieonatal -entendidaésta como el número de muertosen el periodo neonatal,por cada 1.000recién

nacidosvivos-4t.

La mortalidadRíe de 89,9% paralos niñosde pesocomprendidoentre 500-749gramos-para

algunosautores543estosreciénnacidosinclusosuponenun serio problemaético a la horade tomar la decisiónde

iniciar maniobrasde resucitación,ya queseConsideraqueel pesolimite paraqueel neonatoseaviablevaríade750-

800 gramos-;de 63,4%paralos de pesosentre750-999gramos;de 32,2% paraaquellosde pesosentre 1.000-

1.249gramos;parallegar progresivamentedescendiendohastatan sólo un 5,6% paralos nacidoscoíi pesosentre

1.750-1.999gramos.

Evolucuán de la tunde nmoruol/¿lnlsegmin mangos de peso (desde 500-?491,asua 1.730-1.999)

Estascifras de mortalidadse modifican favorablemente,dentrode tina categoríade pesodada,

cuandola edadgestacionalse incrementa,ya quehay queteneremi ctíenta quesobrela mortalidadneonatalpor
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BPN, influyen, ademásdel peso,otrosfactores,entrelos queelmásimportanteesla edadgestaciomial44.Dehecho,

dentrodel grupode MBPN, la edadgestaciomialesun deterniiíiantemásdecisivodesupervivencianeonatal,queel

pesoal nacimiemito.Teniendoéstoen atenta,hay quepensarquelas decisionesclimiicas y terapéuticasdeberíanir

guiadas,másporla edadgestacionalquepor el peso.

Un claro ejemplode lainfluencia del pesoy la edadgestacionalen la aparicióndedeficienciaslo

muestraALLEN5 cuandoseñalacómo entrelos neonatos“a término”, el mayor porcemitajede deficienciasrecae

sobreaquellosqueresultati<‘pequeños parala edadgestacional”-al menosen lo quea deficiemicias menoresse

refiere-,y cómo entrelos reciémi nacidos“pretérmino” éstoserepite-y ya incluyendoa las deficienciasniayores-.

Vemosas!, la influenciaqueel pesotiemie, y cómo serelacionaconla edadgestacional.

El momentode la muerte,en la mayoríadelos neonatosdeBPN, se producedurantela primera

semanade vida, tendiendoa estabilizarselas curvasde mortalidad posteriormente.Esta afimrnción resultaválida

paratodoslos gruposdeBPN,perotienesu máximademostraciónentrelos reciéntiacidos deEBPN.

El grave problemaal quese enfrenta el neonatosupervivientede BPN y/o preténninoes el

elevado ríesgo que poseede morbilidad a largo plazo, sobretodo en lo que se refiere a déflcits de índole

psiconeurosensorial.

Según ciertos ~ en los casos pretáinino, el peso modifica la posibilidad de

supervivencia,pero novaríael riesgode deficiencias.

Respectoala relaciónentrereciénnacidopretét-minoy la apariciónde deficienciasnu¿~’ores,se

consideraque hastael 80-95% de éstos no las desarrollan,es decir> únicamenteel 5-20% de los pretérniino

presentaránalgttnadeficienciamayor.Esto lleva a quese comisiderela prematuridad-en tantoquefactor de riesgo

aislado-comopocopredictivadesectíelasnzqyores5””’7.

Mayor es la frecuenciade las deficienciasmenores, ya que algutios estudios”8 arrojan un

porcentajede secuelasmenorescercanoal 57% afectandoen su mayor parte al aprendizajeno verbal: déficit en el

área motora grosera -en generalcoordinacióny propiocepción-y déficit cogmiitivo -sobre todo en el aspecto

espacialy en la resoluciónde problemasno verbales-.En general,estosdiagnósticosno se realizanhastalos cinco

afiosdeedad49’0y la deficienciapersisteeneltiempo, al memiosenestudiosquehantenido unaduraciónsuficiente:
Síhastalos onceaños
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Estosdatos son coincidentescon los quenosotrosliemos encomítradoenel análisisprospectivo,

que posteriormentepresentamos,dondeparael factor de riesgo“excesivobajo peso” el porcentajededeficientes

mayoresfije del 10% y el dememioresdel 49%.

Cabe destacar el paralelismo que pareceexistir entre estas deficienciasy cierto grado de

disfrínción de la sustanciablanca del SNC, lo cual suponeumí correlato fisiopatológico;pero ademásse puede

encontrarunareferenciapsicopatológica,yaqueel reciénnacidode BPNy/o pretémíinodadasu inmadurez,puede

tener problemas para interactuar con la madre, a parte de mestíltar niños especialmentesetísibles a la

sobrestimulación.Estosdos últimos pímntos son elememítosnegativos que pudieían interferir en su desarrollo

sensoriomotory/o cognitivo52.

Hay una relación inversa3”53’54 etitre EPN y los déficits posteriomes;siendoesta relación tiíás

acentuadacuartdonosreferimosala edadgestaciomíaldel reciénnacidot

La apariciónde PCI, como paradigmade las citadas alteraciomíesneurológicas,es bastamite

frecuenteentre estosgnípos(le míconatosemi todoel mnundo,Los pretérminopresemítamímásfrecuentementePCI de

tipo diplejia, hemiplejía y cuadriplejía espást¡cas55,mientras que los a término presentancmi general formas

discinéticas/distónicas5655

Un estudio”quecomparóla frecuenciade apariciónde PCI entrereciénnacidosde BPN de

diversospaíses-Inglaterra,Australia Occidemítaly Suecia-demostrócifras sumamentecoincidentesy evidencióla

certezade la existenciade la relación inversaentrepeso al nacimietítoy PCI: con pesosal nacimientopróximosa

los 1.500gramosla frecuemíciade PCI (lic aproximadamentedel 4% reciénnacidosvivos; sólo llegó al 1% en el

grupode2.000gramosy únicamentealcanzóel 0,1%en el grupocercanoalos 3.000gramos.
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PCI>’peso al jmacint/enuo

En getieral sepuedeconsiderar,trasefecttíarunestudiodemúltiplestrabajos~quela incidencia

mediade PCI entrelos reciénnacidosde MEPN se sitúaen tomo al 7%. El índice máximo de deflciem¶ciadt se

aproxima al 15% en el grupo (le neonatoscon edadgestacionalcomprendidaentre 25-30 semnanasy umi peso

inferior a 1.500gramos, comprobándoseque para una misma edad gestacional,el incrememito de peso hace

descenderla proporcióndemiiños con deficiencias.Creemosinteresantereprodtmciraquípartede estosresultados,

lo cualhacepatentelo expuestohastaahora.

Edadgestacional/1k-so 500-14992rs l.500-l999grs

25-30semnanas 15,3 13,5

31-34semanas 9,7 6,1

>34semanas 2,9 2,1

Erec¡ue¡mcia (en Yo) de dejicienues e,m relacuán al peso Y a lo edad gestac/o¡mol (lonmado cte PO¡I’EIILJ
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En cuantoa otrosaspectosde morbilidad,se hademostrado5’que los niñosde MI3PN requieren

mayor número de ingmesoshospitalarios,llegaíido a seréstos hasta 54% más frecuentesque entrelos de peso

normal,La causaprincipal de los ingresossuelecorrespondera ctíadrospulmonares.

Al valorarla vamiablesexo, seobservaque las hembrasobtuvieroíi los resultadosmásfavorables-

en igualdad de condicionesde edad gestacionaly peso-es decir, son, aparentemente,“memios vulnerables’ a

presemitarPCIque los varoties;lo mismo stmcedecon la apariciónde dificultadesparael aprendizr~e59.aunqtmeeste

extremoesdebatidoGflGt,

Respectoal cociente intelectual (Cl) de estos niños -estimnadosa lo largo de los estudios

prospectivos-seenctmemitraquesu valor sueleseradectíadoparala edad,aunque,a pesarde encontrasedentrodel

rango de la normalidad,resultansignificativamenteinferiores que los CI de niños sin factores de nesgo6t’~3.

Tambiénes fi-ecuemiteentreestosniños que,a edadesmás tardías,presentendesajustesde conducta,problemasde

aprendizaje,malos resultadosacadémicos, 5354; luego, aunque el CI es un factor bastantepredictivo del estado

intelectualfinal del niño, no escapazde identificar a todoslos niñoscon probleínas;por ejemplo,deaprendizaje64.

Vemosque el BPN resimíta ser tmn factor deriesgo importantepara la apariciónde deficieticías,

atínquealgumnostrabajos65más optiínistashablande “sólo” un 25-33% de afectados,Por tanto, cualqimiermedida

orientadaasu prevención,repercutiráfavorablementesobrela incidenciadealteracionespsiconeurosensoriales.
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• TestdeA¡war

También puedeemitirseunavaloración pronóstica-grosera-segúnel estadoen los primeros

minutosdevidadel neonato,mediatitela aplicacióndel testde Apga;66.

Estaprueba-ideadaen 1953 por Virginia Apgar- hagozadodeunaaceptaciónprácticamente

universaly sta utilizacióíi esprácticacomún.El test de Apgarsirve como elementoobjetivo paracomiocerel estado

enquese encuemitrael neonato,en losmomentosinmediatosa su nacimiento,basándoseenla ptmntuaciónotorgada

acincoparámetros,enun espaciodetiempoconcreto.

Pa>á,flekos qm~e vato,-acl ¡«sucte .dogam

CadaparámetroobtieneunapuntuacióncomprendidaentreO y 2 puntosy la sumade todosellos

dael resultadodel test.A mayorvalor alcanzado,el estadoy pronósticodel niño serámássatisfactorio,

Las vetitajasqueel testde Apgar poseeson: su capacidadde apreciaciónclínica instantánea,su

reproducibilidady suestrecharelaciónconla mortalidadneonatal24.

Serealiza, engeneral,al minutoy a los cincominutosde vida, pudiendorepetirseseguidamente

cada cinco minutos, si el estadodel neonatolo precisa.El valor al primer minuto, informa acerca del estado

cardiopulmonary neurológicodel niño en el postpartoinmediato.La segundavaloración, realizadaa los cinco

minutos, reflejala capacidadderecuperacióndel reciénnacido al estrésdel nacimientoy su adaptaciónal ambiente
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extrauterino-sobretodoen el casodequela primeravaloraciónhubieseresultadoeti unapuntuaciónpordebajode

Sode6-.

La normalizacióndeun Apgarbajo, del primer al qLlinto minuto, indica unabuenacapacidadde

recuperacióndel neonatoen eseespaciode tiempo; sin embargola depresiónimiicial puedeindicar la posibilidadde

que aparezcanalteracioneso secuelasneurológicasposteriores67’68.No obstante,revisioíies69realizadascorrigiendo

la edadde los preténninoy excluyendoa los reciénnacidosdeprimidospor medicacióti, hallaronqueporcentajes

tan elevadoscomoel 81% de los pretérniino, con bajaspuntuacionesdel test deApgar, y el 82% de los neomiatosa

término,no presentaroncoíi el tiempo nitig<tntipo desecuelaneurológica.

Esdecir,el testdeApgartienepoco valor predictivoeíi cuantoala apariciónde deficiencias7o’72.

De hecho,existen numerosascriticasa esta prueba,como quienesafirman qtíe la recuperaciónneomiatal de una

primeradepresión,o la prolongacióndeésta,vienendadas,posiblemente,por las propiascaracterísticasbiológicas

del reciéíi nacidoy porsuvulnerabilidad,jtmnto con las condicionespaíiictílaresbajo las cualesocurresunacimiento,

Dehecho,todostenemosexperienciade casosen los cuales,anteunasituacióndenacimientodesfavorabley conuíi

test de Apgar bajo, unos niños han desarrolladodeficiencias, mientrasque otros, han mostradouna absoluta

normalidaddurantetodasuvida,

Así, hay, al menos,dos elementosacomisiderar:por un lado, lo queapartir de la puntuaciónde

Apgarcabededucir,y por otro, la idiosincrasiadel neonatoquele haceser máso menosvulnerablealos stícesos

del nacimiemito. Por ello, algunosautoresaseveranque el test de Apgar, por si solo, es incapaz de predecir la

apariciónde lesionesneurológicas67.

Otrascríticashansido vertidasen tornoal elementonegativoque puedesuponerla subjetividad

del observador67.

Tambiénse ha puestoen tela dejuicio el propio sistemade puntuacióndel test, argumentando

paraello quela asignaciónde los valoresotorgaun valor especificoigual acinco indicadoresdiferentesque, de

hecho, poseencaracterísticascualitativas diversas.Es decir, no tendríael mismo valor el cerootorgadopor una

cianosis,queel cerodadopor unabradicardia,ya quesi estápresentela última, el restode los parámetrosse vertíi

afectados73.
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El test de Apgar ‘pci- se” no define condicionesni estados,en cambio, la evoltíción o

recuperaciónde la puntuaciónsí quepuedetener valor predictivo, aunquerelativo, ya queexistenuna serie de

variablesno controladasqueinfluyemi en la capacidadde respuestaindividimal del reciénnacido67’10.

Distinto es el caso, si estemétodolo complementamoscon la evaluacióny caracterizacióndel

individuo en sus primerassemanasde vida, ya que lo querealmentepuededar un pronósticoacercadel futuro

neurológico, en la acepción más genética del térínino, es la valoración de su evolución, la cual variará

considerablementedeun reciénnacidoaotro. Paraello, existenalgunosmediosestandarizadosdevaloracióniíiicial

del meciénnacido, fácilmenteaplicablesdurantesu estanciaeíi el hospital;citaremosdos importantes:la Calificación

de la evolucióntieonatal semanaleti hospitalizaciónde CASAER74 y el Sistemade evaluaciónde factoresqime

influyen en el desarrollofisico y mentaldelos reciénnacidosdeEGGERMONT74.

Podemosconsiderar,por tanto, que el test de Apgar, tomado como tín valor o puntuación

aislado,no ofrecela posibilidadde emitir uti juicio pronósticorigurosoaceicadel futuro neurológicodel niño. No

es asi cuandolo que valoramoses la capacidadde recuperacióndel neonato,a partir de la variación de la

puntuaciónobtenidadesdeel primeroal quinto minuto o sucesivos.

De hecho, para algunos autores67, no deberiaíi ser consideradosfactores de riesgo para

desarrollaralteracionesticurológicasfuturas,ni el test de Apgar, ni el pesoal nacimiento,ni la edadgestacional;

aunquecualquierade ellos si que podríaconsiderarseportadordecierto valor predictivo -atínquesólo de riesgo

general-. En cambio, la falta de recuperacióndel Apgar, así como las citadas pruebasde CASAER y

EGOERMONT,sí parecequese relacionaríandirectam¶3enteconla aparicióndesecuelasneurológicasposteriores.

• Enceñulonatía láinóxico-isauénuica

Comoya hemnosseñalado,hay quetenermuy encuentala edadgestacionaldel neonato,ya que

la resistenciade susistemanerviosoaciertasagresiones,unade las másimportantesseriala hupoxia,vienedada

más que por su peso, por su edad. En algunos casosen que apareceuna deprivación de oxigeno, con
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vasoconstricción concomitante a nivel cerebral, se (lesalTolla el cuadro conocido como encefil opatia /n~óxico-

isquémica (El-II), la cual supone un importante fhctor de riesgo para la aparición de secuelas posteriores.

Algunos autores, como VOLPE75 y HILL76, consideran que la EHI puede afectar a cualquier

neonato -ya sea a término o pretérmino-, pero la mayoría se inclina a unificar conceptos asumiendo que la EH!

afecta a aquellos recién nacidos llegados al término, ya que es raro encontrar pretérminos con el cuadro clásico de
77EJ-II Esta exclusión, del concepto teórico de El-II, de los pretérminos tendría su razón cíe ser en la mayor

resistencia ante la Palta de oxígeno por parte del ceíebro más inmaduro de los mismos, frente a la mayor sensibilidad

ante la hipoxia del cerebro de los neonatos a términ?. Así, puede afirmarse que a menor edad gestacional, menor

nesgo de desarrollar déficits por hipoxia; (le hecho, las diferencias que se dan en cl SNC, dependiendo de la edad

gestacional, van a traducirse en un tipo u otro de lesión anatomopatológica, en distinta sintomatologiay en un mejor

o peor pronóstico.

Antes de las 32-33 semanas existe una gran vascularización en la matriz germinal

subependimaria, lo cual unido al ángulo recto que forman los capilares al desembocar cii ramas de la vena terminal y

a la fragilidad capilar existente,así como al elevado índice metabólico dc esta región, provocan la aparición de

hemorragias subependimarias con frecuentes roturas hacia los ventrículos o la sustaíícia blanca periventricular. Las

secuelas pnncipales serán hidroceFalia 9o PCI afectando a las extremidades inferiores. Posteriormente, según nos

acercamos al término, la vasculanzación y actividad metabólica de la región subependiniaria decrece, para dar paso

a un mayor protagonismo de la corteza.

En los neonatos a téimino la hipoxia cerebral, cuando produce secuelas, suele ser en forma de

retraso intelectual, microcefalia, ceguera cortical y PCI de afectación fundamental a extremidades superiores24.

Aunque todavía no es totalmente conocida la fisiopatología de la El-II, se han sugerido diversos

mecanismos, más o menos coincidentes79~1 yen los que, sin entrar en detalle, intervendrían la acidosis, los radicales

libres, el glutamato, el aspartato, el calcio, ... Todo lo cual, abre nuevas vías y orientaciones terapéuticas -hoy en

Pase experimental-: captadores de radicales libres de oxígeno, antagonistas de los receptores N-nuetil d-aspartato

(NMDA), bloqueadores de los canales del calcio,

Las causas desencadenantes de la El-II son variadas; pueden actuar conjunta o aisladamente y, en

general, se corresponden con los factores de riesgo ya enumerados anteriormente.
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La El-II fueclasificadapor SARNAT y SARNAT82,demenora mayor, segúnsu importanciaen

grados1, II y III, q~ie anatornopatológicamentese caracterizanpor:

Os-ada1 (leve): no aparecedañocehilar,pudiendohaberedemacentralleve.

Grado11 (tno<les-adsú:existendañoeelnlaryedemacerebralmoderados.

Grado111 (severa):existenecrosiscerebralque afectaa [odaslasáreaseorticaks,ganglios basales,troncoencefólicoy

cerebelo,quepttedc aseciursea eden,acerebralseverO.Las lesionestiecróticas setosasfonuanpostetiorasenteen áreasdo

atrofta nódulocortical,esclerosisdc la sustanciablancay estadotnamw,radode los gangliosbasales;tambiénsepuede

obsermrdilataciónventriculary pronuacneumcíe los surcos.

Segúnla clínica, las característicasdecadattno de los gradosdeEl-LI son:

Grado1: initabilidad, Iiijxnon[a leve,succióndébil y ausenciacteconvulsiones.El EECesnormal.

Gradofi: letargia,hipertonlamareada,necesidadde sonda nasogásuicapara alimentacióny cotantísiones.El EEC

muestratrazadosplanosy ondastheta,

Os-nilo TU: llipenderta comatosa,loipotonla severa, falta de rellejo de suceióts, incapacidadde mantenerrespiraciáto

espontáneaadecuaday cotwulsionescontinuadas.El EEC destacasupresiónde descor~asque puedenir seguidasde

trazadoisoelécideo.
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El pronósticoparacadaunadelas categoríascitadases8283:

Grado1: bueno

GradoII: dttdoso

Oradoitt: malo

SegúnSARNAT y SARNAT82 cuatido la El-Ir esde grado III -severa-el 100% de los neotíatos

o tmtereno presentandeficienciasseveras;parael gradoit -moderada-entreel 20-50%desanolladeficiencias;enel

grado1 -leve-ningunopresentaalteraciones.

La incidenciadeEl-ii postasfictica,engeneral,sesitúaen cl 0,6%de los reciénnacidosvivos8’.

aunqueparaalgunosautores79llega a alcanzarel 1,3%cíe los neonatosa término.Dentrodel grupo cte alto riesgo,

estosvaloresasciendenal 9% y enconcreto,entrelos quepresetitanel factorasfixia, seeleva al 37-40%.
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Segúnsusgradosla proporciólídeEl-II se estimaen: grado 1:55-60%detodoslos casos,grado

II: 30-45%y al grado III: 1,5-9%~~.

Grado1 55-60%
GradoII 30-45%

OradoIII 1.5—9/o

Respectoal desenlacede la EHI más grave-grado III- decir quedel 5-20% fallecen, y delos

supervivientesel 15-45% presentansecuelasneurológicas,siendoéstas,en general,de caráctermoderado79,La

causadelas ampliasvariacionesen las frecuencias,es achacablea la falta de uniformidad respectoa los criteriosde

hipoxia perinataly de la poblaciónestudiada.

No obstantetodo lo señalado,es importantereseñarla relativaitupotianciaqtíe la asfixia parece

tetieren la aparicióndesecuelasgraves;así,enel casocíe laPCI, recientestrabajos29de análisisniultifactorial sobre

su~factoresde riesgo,tan sólo el 21% delos afectadospresentabanel antecedentede asfixia.

convulsiones ncc»uglales

Hemosvisto al describirla clínica de laEl-U, quelas convulsiones¡¡eoí¡ata/es (CN) representan

un signode alertaimportantey en ocasiotíescasi diagnóstico,ulla vez descartadasotrascattsasde las mismas.Las

CN suponen,en todo caso, una situaciónde emergenciay con frecuenciaindican la existenciade disfijnción

neurológicao daño del SNC del reciénííacido; es por ello por lo qtíe su reconocimientotenipratio es de vital

importancia8586.

El SNC, duranteel periodo neonatal,es inmaduro y desorganizado,presentandouna elevada

frecuenciade actividad convulsiva -en contrade lo esperabledadasu falta de niadurez-87’88.No obstante,este
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extremono estádel todo clarificado, ya que en experimentosllevadosa cabosobreanimalesrecién nacidos, sus

cerebrospresentaroncomportamientosdisparesfrentea la actividad convulsiva: desdegran vulnerabilidad,hasta

elevada resistencia~6.

El momentode inicio de la mayoriade las CN ocurredentrode los tres primerosdías de vida:

23% en las pliníeras12 liotas, 19% en las segundas12 horas,65%en los dosprimerosdíasy sólo el 13%después
8’)

dela segundasemana
Respectoa sil duración, las CN no sueletíprolongarsemás allá de esteperiodo-el neonatal—no

sucediendoclesgraciadanienteasícon susconsecuencias87.

La etiologiacíe las CN es múltiple86’)0, resultandoposiblela identificacióncíe suscatísas,corno

señalaANDRE’)t, hastaenel 95,~/a<le los casos,Entreotrasseencuentran~”):

Ccn¿sa; de~onwdsio,ws,,erntnlc,Ies

Lasentidadesmásimportantesy su momentohabitualdecomienzoson:

Hastael tercerdía devida, las causastnásfrecuentesde crisis comicial, correspondena complicacionesperinatales,

hipoglucemia,hipocalcemia,adicciótí pasiva a narcóticos y anomalíasdel desarrollo -polimiciogida y otras

disgenesiascorticales-.Al referirnosa ‘cotííplicaciotíesperinatales’~,estamoshaciendomenciónflíndarnetítalínentea

tres de las más frecuentesy queafectatídemaneraespecialal reciénnacidopreténititío:
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• Eneofalo¡,atiahi¡~óxico-isqudrniea

• Contusióncerebralportrattmaobstétrico

• 1-leniornigia intracrancol

Del cuarto al décimo día de vida encontramos:hipocalcemia,infección y anomalíasdel

desarrollo.

De todas las eíicidacles enumeradas,la más habitualmenteasociadaa las 04 es la encefalopatía

87

hipóxico-tsquemica
La presenciadelagituasenel conocimiento,qtte en la actualidadexisteacercadelos citadrosde

CN, se refleja en la elaboraciónde sistemascíe clasificación muy limitados, en cuanto a la descripciónexactade

característicasmotoras,atítonóndeasy electroenceFálográflcas,así como en la elaboraciónde basesconcretascíe

diagnóstico,tratamientoy pronóstico,aunqueúltimamenteel diagnósticoy clasificaciónde las CN ha mejoradoal

utilizarsetécnicasde motiltorizaciónsofisticadas88.

La clasificación clínica de las CN reviste poca importanciaya que, en general,ésta no se

relacionani consu etiología,ni con su pronóstico,ni con stt tratamiento’)2.ParaVOLPE y KOENISBERGER’)3se

dan, al menos,cinco variedades<le crisis convulsivasen los recién nacidos, las cualesen orden decrecientede

frecuenciadeaparicióncorresponderíana las siguientes:

i7pos clínicos de conw,lsto,ws —VOLPES y KCENISBERdiIRR-
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o Sutiles

O Clónicosmultifocales

O l~ccalcs

O Tónicas

O Mioclónicas
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No esnuestroobjetivo el entraradefinir las característicaspropiasde cadaunodeestostiposde

crisis comicial;únicamente,destacarla importanciaabsolutaqueposeesu diferenciaciónde las simplessacudidas,

lascualesno son, enmaneraalguna,reflejo deactividadcerebralpatológica.

La incidencia de convulsionesduratateel periodo neonatalresulta ditidil de estimar, ya que

muchosepisodiosson de complejo reconocimientoclínico y pasandesapercibidos’)294;tanto es así, quealgunos

autores90consideranque la mayoría de las CN registradaselectroencefalográftcarnetitecttrsan subclínicaniente,

mostrandoexpresividadclínica convulsiva, en algunade sus diversasformas,tan sólo el 21% de ellas.Respectoa

esteextremosehanemitidodatosdiversosy discordantes92’9596.No obstantey fiero cual ftserela proporcióticierta,

si parececoherenteadmitir la afirmación de CLANCY90 cuandoseñalaque “la ¡netaobservaciónchuzca, sin

estudio electroencefalográfico, subestima en mayor o menor medida, la auténtica frecuencia cíe aparición de

convulsiones enel neonato’~

Lacausaparaestadificultaden el reconociínientoclínicode las CN estriba,al menosen parte,en
88la faltadeorganizacióndel SNCdel reciénnacidoy en la granvariedadexpresivadelas mismas

CLANCY 79%

LANCET 42%

CONNJSLL 2 1,8%

MIZRAHI 13,5%

Propo;rk5n estitucida cíe C,Vcon EEG(+PClinIca5

El cerebrodel recién nacido se encuentraen fase de adquisicióndc orientación,alineacióny

formacióndecapasde las neuronascorticales,asícomo deelaboraciónde ramificacionesaxónicasy dendríticasy el

establecimientode conexionessinápticas.No se daría,portanto,el grado deorganizaciótinecesarioparapropagar
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y mantenerunaconvulsióngeneralizada91.Estedesarrollocortical seencontradaen fasemásavanzadaanivel de las

estructuraslímbicasy susconexionescon el diencéfaloy el tronco cerebral, lo cual podríaexplicarel por quéla

expresiónconvulsiva en el recién nacido suele correspondera movimientosorobucales-masticación,succión,

babeo, . ..- anomalíasóculomotorasy apnea, aparte de otras tuanifestacionescomo movimientos anormales,

alteracionesdel tonoen troncoy/o extremidades,etc. Así mistno, los neonatospresentanunaelevadafrecuenciade

manifestacionestemporalesdebido a la madurez relativa de este lóbulo, eti comparacióna la del resto del
9298cortex

Es conocidoque las manifestacionescomiciales,en los primeros momentosde la vida, son

especialmenteproteiformesy quetio presentanlas mismascaracterísticasen los reciénnacidosqueen los lactantes,

así como se dan diferenciasde presentaciónentrelos pretérminosy los reciénnacidosa término.No es frecuente

por tanto, en estasetapas, la apariciónde las clásicascrisis tónico-clónicasgetieralizadasorganizadas,sino al

contrario,la presentacióncorrespondea ladesorganizaciónpropiadeun sistemanerviosocentraltodavíainmaduro;

porello el grado de desorganizacióncomicial es másdestacadoentrelos reciénnacidospretérmino, por razones

obvias92.

Por otra parte, las convulsionesobservadascliíiicarnentey su relación coti actividad epiléptica

electroencefalográticapresentahabitiíalmenteunacorrelaciónpositiva en algunos tipos -como las convulsiones

clótiicas focales,las tónícasfocalesy algunasformasmioclónicas-,En cambio,no sedacorrelaciónsignificativa en

los cuadrosdeconvulsionessutiles,tónicasgeneralizadasy algunasformasdeconvulsionesmioclónicas’)5,

En cuanto a la correlación entre el tipo de convulsión y la clasede lesión cerebral, se ha

observadoquelas CNfocales,desdeel pttntodevistaclínico y electroencefalográfico,seasociansignificativamente

alapresenciade lesionescerebraleslocalizadas,mientrasqueaquellasCIN clínicassin correlatoen el EEG,o siendo

éstarelacióninconstante,seasocianacuadroscerebralesdifusos,comoporejemplola El-II95.

Sumandomayorcomplejidad al reconocimientode las CN, encontramosquediversoseventos,

deorigenno epiléptico,pitedenser confundidosclinicamenteconverdaderasconvulsiones;deello seríanejemplos

las manifestacionesdIc hipoglucemia,hipocalcemía, 9295, De hecho,muchasde las situacionesqueenel periodo

neonatalson denominadasconvulsiones,y queprobablementeson originadasen estructurassubcorticales,poco

tienenen comúti con las convulsionescíe origen cortical vistas en edadesmás avanzadas.Es importantedestacar
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que, incluso enéstas, seda una proflínda disfuncióti cortical, lo cual da lugar a una alta morbi-rnortalidadque,

además,puedeno beneficiarsedel tratamientoanticonvulsivoconvencional,

Como muestrade lo expuesto,algún autor94 ha observadoque entrelos recién nacidoscoíi

movimientosanormales,tansólo el 10% deellos presentabanen el EECactividadconvulsivacoincidente,mientras

queenel 90%restanteno seregistrabadichaactividad. De hecho,medianteel empleode técnicasmodernascomo

la monitorizaciónmedianteEEC, poligrafia y video, se ha comprobadoque no todaslas convulsionesclínicasse

asocianaactividadepilépticaen el EEC.

Parececlaro, por tanto, que las convulsiones,aún aquellasqueno son de origen epiléptico,

poseenimportanciadebido a Su asociacióna disifmncióncerebral88,aunqite algunostrabajos89eticoí~traronque el

86% de los neonatosquepresentaronconvulsionesclínicassin altetaciónen el EEC, eranalos cuatroañosdeedad

absolutametitetiormales.

La frecuencia de preseíitaciónde CN documentadasmediante EEC encontraclJ~en una

poblaciónde reciénnacidosa término se situóeti uti 5,4% mientrasqueotros autores92aportatidatosqueoscilan

entreel 0,5y el 1,4%.

El tipo de alteraciónelectroencefalográficamásfrecitentees la ‘bwst suppression”o supresión
99

súbíta
Dadala complejidadexpitestadeidentificaciónde las CN, parececlaro quedeberiarealizarseen

todoslos reciénnacidosdealto riesgouna monitorizacióncontintía(MC), con lo cual aumentaríala sensibilidadde

detecciónde estoscuadros,ademásde permitir una tnejor evaluaciónde la verdaderarespuestaal tratamiento

anticonvulsivo’)o92’)4írctot

Respectoa las secuelasqtíe se puedanderivar de las CN, hay que pensar que las crisis

convulsivasparecenresultardañinasde por sí, pudiendoproducir gravesefectossobreel SNC eíi desarrollodel

neonatot02,independientementede la causaque las provoque-ello en partedebidoa las alteracionesqueen la

fisiologíacerebralprovocan,talescomovariacionesdel flujo sanguíneoo elevaciónde la presiónintracraneal(PIC),

autiqueésteúltimo hechoes desmentidopor CLANCY103, quien encuentraensus experienciasuna insignificante

variación de la NC durantelas crisisconvulsivas-.Además,las CN actúansobreun cerebroinmaduroen fasede

mielinizacióny continuadivisión celular, pudiendollevar a la redtíccióndel contenidlocelularde DNA y a tina

disminucióndel númerodecélulascerebrales92.
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Segúnalgunostrabajos,los reciénnacidosquesufrenconvulsionestienenunaprobabilidad55-70

vecesmayorde presentarPCI y 18 vecestnayorde padecerepilepsia,queaquellosneonatosqueno presentanese

cuadro92.La proporciónde deficienciasposterioresa CN varíasegúnlosdiversostrabajos8’)’)t’)4tO~tO7desdeel 26-

100%.

ANDRIS 268%

STANDT 27,5%

l-IOLIDIKN 30%

SCIIJ3R 67%

ROSE 93%

‘11-IA~’ lOOVo

Proporción tie<14Oc/Ls en .vobrevívicnies a CN (,nohlacio,,es diversas)

LEGIDO308concluyequelas convulsionesneonatalessuponenun ítnportantefactorde riesgode

PCI, aunquereconocequetaJ vez no seanen si mismasla causade la deficiencia, sino la consecuenciade un

procesoocultoquelleva a suaparicióny a lade la mismaPCI. Se ha comprobadoquela proporcióndedeficiencias

entrecasosquehabíatisufridoconvulsionesde largao breveduración,essimilar.

Por tanto, las CN, aunconsideradasaisladamente,representanutí siglio ominosopredictorde

aparicióndesecuelasposterioreso muerte,Claro está,quetambiénenestetemaseencuentranvocesqueopinanlo

contrario,esdecir,quelas CN por sí no alteraríansustancialmenteel neurodesarrdllodel reciénnacidot09.

No obstante estas discrepancias,parece prudente admitir que las CN, así corno las

postneonatales,seasociansignificativatuentea la apariciótidesecuelasneurológicas’t0.

Referenteal EEC, éste se considerauna técnica de gran utilidad que presentauna elevada

sensibilidad;bastecomo ejemplo, comprobarque, en ocasiones,éste muestraalteracionesaún antesde quese

produzcala demostraciónporecografiadeuíia lesión, cornopudieraserlahemorragiaintraventriculart’)1,
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SCHER”’ y THARPtI2 señalanque el EEC llevado a cabo en el periodoneonatal resulta

bastanteexacto,dandoincluso informaciónacercade la maduracióndel SNC, De hecho,sehandescritopatrones

característicosparacadaedadgestacional,siendosu exactitudtan elevadaque, a un intérpreteexperimentado,le

permitededuciréstaconun errorde+2 semanas.

El/los EEG/sdebetxrealizarsesietupredentrode los diez primerosdíasdevida, ya que muchas

alteracionesdesaparecentrasesteperiodo92. I-IOLMES113 señalaqueel EECrealizadodentro de las dosprimeras

semanasdevida poseeun poderde predicción,acercadel futuro neurológicodel niño, queno es alcanzadopor la

valoraciónclínica realizadaporun neurólogooneonatólogo.

Lina mayoríadeautorescoincideenqtte, enel casode las CN, el EECpermiteestablecerno sólo

el diagnósticode las mismas,sinoetnitir ttn juicio prolióstico acercadel fitturo neurológicodel paciente9t
94,96,99-IOI,IO6.ttt.t12,It.I.tt9 En cuanto a esteúltimo aspecto,el valor pronóstico del EEC, segúnCONNELL9’ la

monitorizaciónEECcontinuade cuatrocanales,poseetina especificidaddel 79% respectoala posteriordefunción

o aparicióti de secuelasneurológicasseveras,Esto no resulta tan evidetiteparaotros autores86y por lo tanto el

valorpronósticodel EECresultacontrovertido.

ParaANDRE9t las convulsionesdebidasaEHI presentanbuenpronóstico,siemprey cuandolas

cnsis tenganuna duración inferior a dos días. Tambiénlas CN causadaspor hipocalcemíao hipoglucemiase

considerandebuenpronóstico-siempreqite se tratenadecuadamentey atiempo’’)

Otrasconvulsionesqtteson consideradasdebuenpronósticoson las denominadasconvulsiones

neonatalesbenignas(CNB), de las queexistendosformas: familiaresy no farniliarestíOl21.

Tambiénesde utilidad, como señalanROSEy LOMBROSO8’), el papel queel EEC realizado

entrecrisis poseeencuanto al pronósticodel reciéntiacidoatérmino.Así cuandoel EECinte;ictal resultanonnal,

la probabilidadde llegaraun desarrollopsiconeurosensorialadecuado,a la edaddecuatroaños,sesitúa en el 86%

de los casos.En casodeapariciónde anomalíasmultifocales, la citadaprobabilidaddesciendea tan sólo el 12 % y

cuandoel trazadoelectroencefalográficoresultasimilar, conunaseriedediferencias,al trazadoalternantedel recién

nacidonormal -denominadotrazadoparoxísticoporMONOD y DREYFUS-I3RISAC’22,quese dio en el 10% dle

la serieestudiada-esque,engeneral,existeenfermedadcerebralconmal pronóstico.

Vemos,por tanto,que las CN poseenun importantecarácterpredictivo respectoala aparición

de secuelasneurológicasposteriores,aunqueel análisisdesu exactitudcorno elementopronósticoresultecomplejo.
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La edada la quese observanlas alteracionesen los registrostambiéntiene su importancia,ya

quela instauracióntempranade las CN seasociaconaltamorbimortalidad’)2.

Tambiénla duración-númerode días con registrospositivos-supotieun importanteelemento

predictivo acercade la apariciónfuturade déflcits psiconeurosensoriales,en especialPCI y/o retrasointelectual,ya

que pareceser que la naturalezay severidadde la lesión cerebralsubyacentees el principal determinantede la

frecuenciay duraciónde las CN92.

Para THARP806 y TAKEUCf~llttó la práctica de EEGs seriados, resulta ser mejor elemento

predictivo, acercadel futuro neurológicodel neonato,queel empleode estudiospor imageny/o el exatuenclínico

neurológico.

Vemos por tanto, la enormeimportanciaquelas CN poseetía la hora de predecir el futuro

neurológicode los reciénnacidosy la relevaticiaque un diagtíósticoprecozy acertado,seguidodel tratamiento

correcto,poseeala hora deprevenirlaaparicióndedeficienciasposteriores,

• Drogadicción materna

No dejaremosde melícionar,aunquesólo seasomeramente,el factor de riesgo, cadavez Inás

frecuente,quesuponela drogadiccióí níater;¡a, ya que hoy en día la atencióna hijos de madre drogadictaha

pasadoaserunacuestióndeprácticahabitualennuestroshospitales.

Estosniñosmerecenunaespecialatencióndebidoal riesgoquepresentande desarrollardiversos

cuadrospatológicos,dadassus peculiarescaracterísticas,El consuniode “drogas’ duranteel embarazo,tienegran

influenciasobreel resultadofinal del fUturo neonato.Los problemasprenatalesmásimportantes,ademásde la falta

de control adecuado,que repercutiránsobre el flíturo desarrollo del niño suelen ser: hiperemesisgravídica

acentuada,sepsis,cuadrosconvulsivos,alta incidenciade anemia,déficits nutricionalesmaternosdiversos,mayor

incidenciadepartosinstrumentales,decesáreas,depresentacióíídenalgasy deembarazosmúltiples,

Estasgestacionespresentandos problemasobstétricosfundamentales:la prematuridady el CIUR

-cuadrosqueya hemostratadoanteriormente-.
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Seha descritot23cómo los niños expuestosa drogasintraútero-cocaína,anfetaniitias,heroína,

presentan,con másfrecuenciaqueel restode la población,malformacionescerebralescongénitas-agenesiadel

cuernocalloso,displasiasepto-óptica,esquizencefalia,hidranencefalia,hidrocefaliacongénita,porencefalia,infartos

cerebrales,. ..-, alteracionesoftalmológicas-estrabismo,nistagmo, ...— y retraso del desarrolloSt24.Tambiénse ha

encontradoun aumentoen la incidencia de alteracionesauditivas, en fonna de disminución de la velocidad de

condlucciónnerviosa,quecorresponderíana cambiosfisiopatológicosen el áreadel pttentey elcerebelot2$.

Porejemplo, los opiáceosheroínay metadonaconsumidosdurantela gestaciónseasociana ttn

mayorriesgo de CIUR, síndromede abstinencianeonatal,alteracionesneurológicassutiles, déficitsde atencióny

problemasde conductat26;a su vez el consttmode cocaínaincrementala probabilidadde apariciónde bajo peso,

rnicrocefalia, CITUR, desprendimientode placenta,sufrimiento fetal, alteracionesconductales,anormalidades

electroencefalográficaseinfartos cerebralest27.

Todo ello es atribttiblea agresionesneurológicasa lo largo de diferentesetapasdel desarrollo

cerebralfetal, ya quehayrelaciónentreel momentode la exposicióíi a la droga y la lesióti cerebral,produciéndose

fundamentalmentepor alteraciónvascular,ya quelamayoríadeestasdrogassonvasoactivas5’23.

Es de destacarademás,un elevado riesgo ambiental que viene dado por varios factores

frecuentes:desarreglosemocionales,irresponsabilidady desiíiterésmaterno,abandono, carencia de estímulos

culturales, marginalidad, relacióti madre-hijo alterada, inestabilidad en la pareja, promiscuidad,negligencia y

violenciafamiliar, y un largoetcéteraqueno hacenmásqueincrementarel riesgodeestosreciénnacidos5t28

Esta inffiíencia negativa del entorno es muy importante -tal vez decisiva- ya que se ha

comprobadoquecuandoel ambientefamiliar esbueno,el desarrollodeestosniñosesprácticamentenormal’28.

Los hijos de madredrqgadictatambiénpresentanun elevadoriesgo infecciosoen general;hay

viriasiscomo herpes,hepatitisy VII-1, a losquesonparticularmentesensibles.

Estosniñospresentanconfrecuenciarespuestasalteradasen el examenneurológico,así comoen

el EEG; enellos es frecuentela aparicióndel síndromedeabstinenciaa opiáceosy, a pesardel tratamiento,suelen

presentaralteracionesdel desarrollot24.Tambiénseha visto queel retrasointelectualleve se asocia,en ocasiones,a

hijos demadrefumadora,bebedorao drogadictatt.
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Estos niños, por tanto, muestran unos niveles de riesgo para desarrollar déflcits

psiconeurosensoriales,quedebenser tenidosmuy en cuetitaalahorade manejary realizarun pronósticoacercade

sufuturoneurológico.

• Hiperbilirrubine,nia

Queretuoshacermencióti de otro factor de riesgo que actúa duranteel periodo neonatal

temprano:la hiperbilhrubinenña.

El principalproblemaquela elevacióndebilirrubina presentaen el reciénnacido, esla posibilidad

dedesarrollode encefalopatíabilirrtíbínica -antiguamentedenominada“Keívikteritv”- en la cual la bilirníbina libre

@L) penetraenel sistemanerviosocentralprovocandodañocelular’2’).

Los neonatosmásfrecuentementeafectadospor ostecuadropertenecenal grupodeMBPN; en

ellossehadescritoencefalopatíaautícon tiiveles moderadosdebilirrubinemia; algunosde los déflcits neurológicos

aparecidosen niños que fueronpretérmino, son consectíeliciade un depósitoo impregnaciónde bilirrtíbina en

algunaszonasdesu sistemanerviosocentral47ílOI3t.

Los recién nacidosa ténnino también puedenpresentareste cuadro, aunquela etiopatogenia

podríaserdiferente’32.t33.

Entre los pretérmino, el diagnóstico de encefalopatíabilirrubínica puedepasar inadvertido-en

muchasocasioneses únicamenteun hallazgo necrópsico-dado que no suelen presentarlos signos clásicosdel

cuadro,Estafalta de clínica pudieraexplicarsepor la propiainmadurezde su sistemanervioso,o tal vez poruna

distribucióndiferentede las lesionescerebrales’34.

De todos modos, el valor aislado de BL no es absolutamentepredictivo; de hecho, no se ha

encontradouna diferenciaestadísticamentesignificativa entre la media de los niveles máximos de BL de los

neonatosque desarrollaron encefalopatíay la de aquellos que permanecieronindemnes’35. En principio, se

consideraqueniveles de BL superioresa 20 mg/dl, favorecenel depósitode éstasustanciaen el SNC, con el

110
Rafaeldela GuerraGallego



Losfactoresde riesgo

consiguienteriesgo de encefalopatía’35;no obstante,en algunosneonatos,sobretodo pretérmino, nivelesitiferiores

a10 mg/dl parecequepuedensersuficientesparaprovocarel cuadroencefalopático.

Existen otros factores-apanedel nivel de BU y de la edad gestacional-queintervienenen el

desarrollodel cuadrode encefalopatíabilirrubínica y queactúanatravésdeotrosmecanismos;así,porejemplo, se

ha especuladoacercade la participaciónde diversoselementos-algunosde ellos comprobadosy otros en duda-

entrelos quese encuentran:ácidosgrasoslibres, hipotennia,hipoglucemia,sepsis,hipoxemia,acidosis,hipercapnia,

policitemia, isoinmunizaciónRh, ,..

Lassecuelasquepuedenaparecertrasla hiperbilirntbinemiavarfandesdedisfljncionescerebrales

mítaimas,hastacuadrosgravesdePCI -eti especialla formatetrapléjicaconcoreoatetosis-,es poréstopor lo quese

recomiendaseguirestrechamentea aquellosniñosquehanpresentadovaloresdeEL mayorde 20-25 tng/dl yo a

los queseles hapracticadoexanguinotransfiasión.En general,seconsideraqueel riesgodesecuelases bajo5.

• Discrenanciasa la teoríadelosfactores

Basteestabreveexposición,paradar una idea de cuáles son los factoresde riesgoperínatales

másimportantesparadesarrollardeficienciasy de quémaneraintervienenen la produccióndelas nxisrnas.Todo lo

dichohastaaquí es lo másaceptadopor la comunidadínédica, pero no habríamosdadounavisióti globalcompleta

acercade los factoresde riesgo,si no dedicásemosunaslineasa las vocesdiscrepantes.

Debemostener presenteque, respectoa los factores de riesgo, todavía no estántotalmente

aclaradoslos siguientesaspectos144:

- Cuálesson los factoresqueposeenmayor valor predictivo, o quéfactoresde riesgo tienen

valorpredictivo.

- Quévalor predictivotienen,o cuántopredicen.

- Quédéficit a largopíazopredicen,o quépredicen.
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Serecogenrecientesopinionesacercadelanoparticipación,al menosdeformadeterminante,de

ciertos factores“clásicos” en la producciónde daño cerebralperinatal5t3. Concretamente,algunos estudios27’45

concluyenquefactoresderiesgocomo son el parto dificil y la asfixia perinatal,no cotistituyenen sí ínistnoscausas

dePCI -de hecho,como apuntaTORFS28,eíí la mayoríadelos niñosconPCI q~íe nacierona término,no se puede

atribuir la deficiencia a sucesosacaecidoscerca o eti el mismo momento del patio- señalandoque estas

circunstanciasno seríanmásquela expresióno síntomade algún factorpreexistente,queen situacionesde esírés

produce daño tisular. Los trismos autoresreconocenque seria absurdonegar qite un parto muy anormal o

iatrogénico,pueda ocasionar lesionescerebrales,atíííque éstasparecenser independientesde la naturalezao

duración<leí parto,e incluso del mismoactodenacer.

Respectoal factorde riesgobajo pesoal nacimiento(BPN), señalanqueno aparececorrelación

entreel pesoal nacery la gravedadclínica, lo quesituaríaa esteacontecimiento,másque como factor de riesgoo

causa,como síntomao efectode algo cattsal.Esteenfoque,contrario a lo generalnietíteestablecidoacercade los

factoresde riesgoperinatales,podríaexplicar, al tuenosen parte,la dificultad halladaal utilizar estosfactorescomo

elementospredictivos. Así, paraalgunosautores’45la teoría multifactorial resultaríaser una simple “tapadera’ de

diversasasociacionesclínicasquesonconsecuenciasy no causas.

En la mismalínea de pensamientose muevenNELSONy ELLENBERG2’) cuandoafirman qLe

en la mayorparte de casosde PCI, los antecedentesson similares,y que la capacidadactualpararecoííocerlosy

emplearloscornoelementospredictivosfalla en un elevadoporcentaje;de hechohay unaalta proporciónde falsos

positivos.

Tenemosasí,quegrannúmerodecasosdePCI siguesin explicación,es decir> no sellegaasaber

la(s) causa(s),tal vez porquemuchas de ellas actúen tnuy tempratíatrenteen el desarrollo del feto. Con este

cotícepto,lo sucedidodurantela labordepartoy el parto pierdesu papelrelevanteen laaparicióndePCI, y pasana

primera lítíea esossupuestosfactores anteriores,que en sí llevarían a una mayor vulnerabilidaddel feto, ya

previamenteafectado>a loseventosadversosenel parto.

Incluso hay quien’46, basándoseen una mayor concordanciade algunasdeficienciasentre

gemelosmonocigotosquedicigotos, ha sugeridola existenciadeunabasegenéticaparalas mismas;hechoqueha

sidocontestadosugiriendoquela explicacióna estamayorconcordanciaresidiría en la placentacompartida’47.
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Parecenapoyarestateoriahallazgostalescoínoquelas malfonuacionescongénitas,aunajeíiasal

SNC, sonmásfrecuentesen las PCI queen Ja poblacióngeneral’7282’)’48,o quela presentacióndenalgas>depor sí,

-no el parto de nalgas-es un importantepredictorde PCI.Dehecho, se ha encontradoquehastaun tercio de los

fetosconestapresentacióntuvieronmalformacionescongénitasno cerebrales.

Por tanto, la tradicionalasociaciónentreacontecimientosenel parto y alteracionesneurológicas

posteriorespuedeinducir aerror, ya queen muchoscasoséstaspuedenestarrelacionadasparcialo totalmentecon

defectosintrínsecosdel feto.

Tal vez todoéstopudieraexplicarlo dificil queresultala prevencióndelas PCI y otras

deficiencias,y ello a pesarde la mejoraqueen los últimos añosha experimentadola asistenciaobstétricay neonatal.

No obstanteestosargumentos“en contra”delo habitualmenteaceptadoacercadelos factoresde riesgo,sigue

apareciendounaevidenterelacióncausa-efectoentrealgtínosantecedentesde los niñoscondeficiencias

psiconeurosensoriales-factoresde riesgo-y su estadotietírológico final.
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SISTEMASDE CLASIFICACIÓN YCODIFICACIÓNDE
LAS DEFICIENCIASPSICONEUROSENSORIALES
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Sistemasde clasWcacióny/ocodificaciónde deficiencias

• Pautaaseguirtrasla identificacióndel riesgo

• Caracteristicasbásicosde lasclasificaciones

• La dificultad declasificar

• Aspectoshistóricosde lasgrandesclasificaciones

O Antecedentesde laCtE

O Antecedentesde laSNOP
O Antecedentesde la CIDDM

O AntecedentesdelDSM

• Deficiencia,discapacidady minttsvalla: su significado

• Unaclasificación“menor: la deFiner

• Clasificaciónmáshabitualde lasdeficiencias:

• Las secuelasmayores

O Parálisiscerebralinfantil ~PCI)

O Algo de historiaacercade laPCI

O Retrasointelectual
O Cegueray sordera

• lossecitelasmenores

O Discapacidades~~so-perceptivas

O Discapacidadesdcl lenguaje

O Discapacidadesdel desarrollomotor

O Transtornesdcl aprendizajeescolar

O Alteracionesde la conducta

• Inconvenientesdel empleo dcclasificaciones

• ventajasdel uso de clasificaciones

• Clasificacionesmás“apropiadas”

mayoresy menares

E~queii¡c> cte es/eoparic¡cio

A l tratar acercade la relación existente entre factoresde tiesgo y resultadosadversos,

hemosmencionadola importanciaquetiene especificarconclaridad estosúltimos; para

ello esnecesarioel empleode nomenclaturasy/o clasificacionesconetetasy aceptadas.

Unaclas¿flcacíónesun sistemadeclaseso grupos;dicho deotro modo: es “una acumulación

sistemática, e,> grupos o clases, de series de fenómenos relacionados” y a su vez una nomenclatura es
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extensalista, o catálogo, de téituinos utilizados en ¡u> canipoparticular del conocimiemo, para desciibií y

recogerobservacioí¡es”’4’).

En esteapartadoqtieremosdar ideade algunosde lossistemasmásimportantesde clasificación

y codificación, quetratan,de fomrnespecíficao general,las alteracionespsiconeurosensoriales.

ttig¡n;as clasWcaciones de in/etés acepca de cieflciencke

• Pa¡¿taa set’ídrtras 1(1 ide,¡tificación ile! rieslio

Desdeel pttnto devistapsiconeurosensorial,el reciénnacidode riesgopuedepresentardiversas

situaciones:muchosse veránlibres de alteraciones,siendosu evolucióny desarrolloestrictamentenormales;otros

presentaránalgúngradodedisifmnción, quepersistirádurantecierto tiempo, parafinalmentedesaparecersíti dejar

secuelas;y porúltimo, algunosmostrarátíalteraciones-tetnpranaso tardías-quepersistirány/o variarána lo largo

desu desarrollo.
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• CIDDM

• CIB-9 y CíE-lO

• ICD-9-CM

• SNOMI3D

• DSM-1II-Ry DSM-IV

• Deficienciasmayores/menores

• ClasificacióndePCI deI-Ingberg
• Clasificacióndel retrasointelectual

• Clasificaciónde la retinopatíadcl prematuro
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Sistemasde cias¿/?cacióny/ocodificaciónde deficiencias

El primer grupo es normal, el segundopresentadisflínción transitoria y el tercerodesarrolla

patología franca. En cualquiera de los tres casos citados, los pasos a dar puedenreducirse esquemáticay

simplificadamenteacinco:

Eqfoqne básico cte nc/nación míe ci riesgo

1,- Identificación, lo antesposible,de aquellosembarazosy/o reciénnacidosde riesgo, para

poderactuarprecozmentesobreellos.

2,-Una vez detectadoel caso con riesgo,se procederáa stt estudioy valoíación, empleando

todos los recursostiecesarios: exploracióti general, valoración neurológica, ecografias, fundoscopia, EEC,

potencialesevocados,

3.- La realización de la faseatiterior llevaráa emitir un diagnósticoorientativo, eventualmente

definitivo, queconsisteen la ‘clasiftcación’ del cuadro-debidoala existenciadediferentessistemastaxonómicosse

danalgunasdificultadesenestepaso-.

4- Tratamientodel cuadrocuatido proceda,

5.- Seguimientoalo largo del tiempo afin deevaluarla evolucióndel caso.

En estetrabajonosinteresan,especialmente,los puntosprimeroy último -los factoresde riesgoy

el seguimiento-ya queambossuponenel objetivo fundamentalde la Tesis.
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• Identificaciónde los casoscon riesgo

2. Estudioy valoroción
3. Clasiticación(diagnóstico)

4. Tratamie,,to
5. Segitimiento
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• característicasbásicas<le lasclasificaciones

Paracubrir el puntotercerodeactuación,la clasificaciónde las deficiencias,esnecesarioconocer
‘7algunasdelas característicasfundamentalesquecualquiersistemataxonómicodebeposeer

Objetivodefinido

~ “Exhaustividad”

~ Validez
t~ Perfectibilidad

Copocíe¡’lsucas básicas dc’ una claslJicactó>t

Una clasificación es una agrupación de elementos que poseen atributos o caractetisticas

comunes;antesde crearlasedebedefinirsuobjetivo: quées; quéseesperadeella; qué títilidad sele dará,

Los objetivos mateanlas diferencias: no es lo mismo haceruna clasificación etiológica, que

anatotnopatológica-la primera recogerá“todas” las causasposibles de enfermedad,mientras que la segunda

abarcara”todas”las lesionesposibles—. Así, una clasificaciónetiológica serviráparala instauraciónde acciones

encaminadasala prevención;unaclasificaciónpatológicaayudaráa comprenderla naturalezadel defectodeque se

trate; unaclasificaciónclínica orientaráel pronósticoy manejodel paciente;una clasificaciónbasadaen secitelas

seránecesariaparaplanificar los serviciosa brindaralos afectados-rehabilitador,traumatológico,psicoterapéutico,

ayudaseconómicas,

Las clasificacionesdebenser exha¡ístivas,recogiendoen sus categorías“todos” los posibles

elementosquepudieranconsiderarse;hande ser lo suficientementecompletascomo paraque cadacuadropueda

ser incluido en algunade susclasespredefinidas,evitandoasíerroresporfallos a la horadeadscribirelementos.
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Sistemasdeclasificacióny/o cod¼caciónde deficiencias

Las clasificacionesdebenposeervalidez,conceptocomúny básico,atodo intento taxonómicoy

sin el cual no seríaposiblehacergeneralizacionesni comparacionesentregrupos,o entreclasificacionesrealizadas

endiferenteslugareso momentos.Unaclasificación,paraserválida,tiene queser repetíbleen el tiempo,ademásde

poseercierto grado de sensibilidady especificidad -conceptoséstos que ya hemosdesarrolladoen el capítulo

dedicadoal riesgo-.En síntesis:setratade evitar el incluir cuadrosen uíia categoríasi no pertenecena la misma, o

lo queeslo mismo,lograrquecadaelementoseencuentreen su lugarexactodentrodel sistemataxonómico.

Otro atributo fundamentalde las clasificacioneses su pe¡fectibilidad o posibilidadde mejora,

graciasa la cttal pueden,y deben,ser periódicamenterevisadasy actualizadas.Ejemplo de ello es el control regular

al quelas diferentesclasificacionesinternacionales—dE,DSM, ...- estánsujetast50.

• La dificultad decka9ificar

Comopniebadela dificultad real queentrañael hechocíe clasificary demostrando,además,qtíe

la taxonomía ideal debeaproximarsea las característicasque acabamosde entínciar, exponetnosun estudio

Australiano’7 sobre la clasificación de las discapacidadesmotoras eti la PCI: se compararonlos diagnósticos

emitidospor seisneuropediatras,trasvalorar21 casosdePCI.Tan sólo en el 40%deellosse coincidió enel tipo de

discapacidadmotora -espasticidad,coreoatetosis,...-; para la localización del cuadro -diplejía, hemiplejía, ...- la

identidaddiagnósticafue tan sólo del 50%,y encuantoa la severidaddie la discapacidad-leve,moderadao severa-

la concordanciaentrelos seisobservadoressesituóenun escaso60%.

PARALISIS CEREBRAL CONCORDANCIA (O/o)

TIPO 40

LOCALIZACtON 50

SEVERIDAD 60

(Tentado de Sío,¡fc’yyAlbe>nuv:)
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Vemos,apartir de estellamativoejemplo, las importantesdisparidadesquese danala hora de

clasificar, aunutilizando unanomenclaturacomún; lo ata! explica, enocasiones,la falta decoincidenciaentre los

resultadosobtenidospor distintosequiposde trabajo-por supuesto,la discrepanciahabría sido todaviamayor si la

clasificacióndebasefuesediferente-.

• Asocefoshistóricas<le las erandesdasifleacloizes

Casitressiglos hanpasadoy todavía,eti cierto tnodo,planteaalgunadudala utilidad declasificar

las enfennedadesy/o causasde muerte, por lo cual aún hoy podemoshace tiuestrala irónicay realistaobservación

realizadaen 1948 por GREENWODD’5t, qite decía: ‘~lZI putista cient¡fico quepieí¡se esperarhastaque fas

estadísticas médi cas seat> exacta.~ desde el pm¡to de i’ista ¡¡osológico, no es más ¡‘azonable que el campesiíio de

Horacioqueaguardabaa queeltío acabaradefluirt

Dedicaremos,dadasurelevancia,unaspalabrasalos aspectoshistóricosdecuatrode las grandes

clasificacionesquetienen alguna aplicación en el ámbito de las deficienciaspsiconeurosetisotiales:CIE, SNOP,

CIDDM y DSM,

O Anteceden (esdela ClasificaciónInternacionaldeEnferínedades(CJE

)

El primer autorqueintentó la clasificaciónsistemáticade las enfermedadesfue, en el siglo

XVIII, FRANCOIS BOSSIERDE LACROIX (1706-1777),mejorcotiocidoporel nombrede SAUVAGES,

quien realizó un amplio ti-atado quefue publicadobajo el título de “Nosologia Meihodica”, itispiradoen el

“Geí¡era A”Iorborum” de LINNEO (1707-1778),referido esteúltimo a la botánica.Pero la clasificación más

utilizadaa comienzosdel siglo XIX Rae la de WILLIAM CULLEN (1710-1790)deEdimburgo, pttblicadaen

1785bajo el titulo de “Syí¡opsisNosologiaeMethodiae”.
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No obstante,el estudioestadísticode las enfermedadesse habíainiciado un siglo antes,en

1700,conel tratadodeJOHN GRAUNT: “London Bilis ofMor&ility”. Estetrabajo, solicitado porel rey de

Inglaterra>pretendíacalcularla proporciónde niños nacidosvivos, fallecidosantesde los seis añosde edad.

Para ello presentabauna clasificación elemental, e imperfecta,y destacabael cálcitlo de un 36% de

mortalidad,cifra compatiblecon la realidadde aquellostietnpos. Este lite el primer intento, conocido, de

clasificarenfermedadesen sereshutnanos.

Posteriormentela Oficina del RegistroGeneralde Inglaterray Gales,desdesu fundaciónen

1837, encontróen WILLIAM FARR (1807-1883)su primer médicoestadístico.Este, no sólo aprovechóal

máximo las imperfectas clasificacionesde enfermedadesdisponibles eti la época, sino que se dedicó a

mejorarlasy a lograr quesu uso y aplicación friera internacional; es decir, intetitó en pleno siglo XIX,

conseguirunade las característicasexpuestasanteriormenteacercade las clasificaciones:5L1 validez.

En aquellosmomentos,ya se habíareconocidola gran utilidad que podíaposeerel realizar

una clasificación normalizadade las cattsasde defunción, y así en el Primer CongresoInternacional de

Estadística,reunidoen Bruselasen 1853,se le encomeíidóa FARRjunto a MARC DESPINEde Ginebra, la

preparaciónde “una nomenclaturauniformecíe causasde dcfunció¡íaplicablea todoslospaises”, lo cual lite

recogido en el Registro General de Inglaterra y Gales, en el XVI Informe Anual’52 de 1856. Estas

clasificacionesnuncarecibieronla aprobaciónttniversal.

Posteriormente,se creó una Clasificación de Causasde Deftincióti’53, la cual, basándose

parcialmenteen las anteriores, obtuvo ana aceptacióngetieralizadasiendo adoptadapor varios países,

extendiéndose,en 1898, de la mano de MONJARAS. hacia norteamérica, Esteserá el germen de la

ClasificaciónInternacionalde Enfermedades35(CE). La primera revisión decenalde esta clasificaciónflavo

lugar eti Paris en Agosto del alio 1900 y a ella acudierondelegadosde 26 países.Fue apartit de la Sexta

Revisión,enParís,en Abril de 1948, cuandola coberturade la clasificaciónse hizoextensiblea las causasde

morbilidad. Posteriormentesehanrealizadosucesivasreunionesinternacionalesparaefectuarrevisionesa esta

clasificación; la última correspondióa la Décima Revisión de la, ya denominadadesde la novena,

Clasificacióí¡ Jí¡ternacioí¡al deE,ífenuedade.s~TrauíuatismosyCausasdeDefuí¡ción (CÍE-] 01

Unaadaptaciónde la CIE-9, utilizadaenEstadosUnidosen la actualidad,es la denominada

Ií¡terííational Clasificallo¡ ofDiseases-NinethRevision-C/ií¡icalA’fodi./?cationst54(JCD-9-CM). Estavariante
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dela CIE-9, fue realizadapor el United StatesNationalCommitteeon Vital andHealthStatistics,y publicada

en 1979. Su finalidad es adaptarla CIE-9 a la realidadde las necesidades,en el ámbitohospitalario,de los

EstadosUnidos. Estaclasificaciónposeeunoscódigosmásprecisosquelos necesariospara fines meramente

estadísticos.

O Anlecedepites de la No,nenclaturaS¡sten¡atizi¿dadePatoloiz/a(SNOPi

A] tiempo que se revisaba la CJE, surgió un movimiento paralelo, encabezadopor el

Colegiode PatólogosAmericanos,basadoen la necesidadde unamayor especificidad;se creóun sistemade

nomenclaturadenominado:SystematizedNomenclatureof Pathologyt” <‘SNOP,) que se publicó en 1965. La

SNOP consistíaen un sistemade cod¿/?caciónmuhiaxial, basadoeti cuatro ejes -topográfico, morfológico,

etiológico y funcional- capazde abarcardesdelo más específico,hastalo másgeneral,de las entidadesy

conceptospatológicos. Ftte ésta, la primera nomenclaturaauténticadiseñadapara la codificación de los

diagnósticosquirúrgicosy necrópsicos.

O Antece<lentes <le la Clasificación Internacionalde Deficiencias, Discanaci,’Iadcss

’

Minusvallas(CTDDMi

Una clasificaciónespecíficadel temaquenos octípa-las deficiencias—,esla desarrolladapor

la OrganizaciónMundial dela Salud deacuerdoconunaResoluciónde la 290AsambleaMundial de la Saludy

que vio la luz por vez primera en 1980: la Clasificaciónluternacionalde Deficiencias, Discapacidadesy

Minusvalias ~‘CJDDM,>.

La CIDDM fue editadaen Españaen 1983 como “Manual de las consecuenciasde la

enfermedad”, por el InstitutoNacionalde ServiciosSocialest5G(INSERSO).

124
Rafael dela GuerraGallego



Sistemasde clasWcacióny/o codWcacióndedeficiencias

Tienesu aplicación,frtndamentalniente,en el campode la rehabilitación,y en la clasificación

desecuelascon finesadíninistrativos.

O AntecetientesdelA-fon¡¿al deDiagnósticoy Estadísticat’DSA’J

)

Otra clasificaciónimportante,de caraa pacientescotí deficienciaspsiconeurosensoriales,es

la denominadaDiagnosticandStatisticalManual’57 (DSZvÍ), la cual sólo seaplica a patologíapsiquiátrica.En

EstadosUtíidos, en los momentositímediatatnenteposterioresa la última GuerraMundial, y debido a que

existíatí varias nosologíaspsiquiátricas“oficiales”, la AsociaciónAmericana de Psiquiatríapropttsouna que

deberlaserrevisadaperiódicatnente,

Desdeuna perspectivahistórica podemosconsiderarque el DSM marcauna fecha tatí

importantepara la evolución dle la Psiquiatría,como lo Ríe la ptíblicaciótí en 1896 de la sexta edición del

tratado de KRAEPELIN, que delimitó el tnarco conceptualque esencialmentesigue dominando en la

psiquiatríadehoy.

La versión inicial del DSM fue revisada dando origen al DSM-1I, el cual apareció

cronológicamentepoco despuésque la CIE-8 (1965), con la cual era compatible. En 1980, vio la luz la

TerceraEdición (DSM-1II), posteriormente,en 1987, su versión Revisada(OSM-III-R), la cual puede ser

consideradacomo un verdaderotratadode Psiquiatría,exceptoen los aspectosterapéuticos,afirmándoseen

ocasiones’~que “en elfuturo seráimposibleocupa/sede la semiologiay del diagnósticopsiquiátrico sin

hacer referencia a ella, yaseapararefutar/ao aceptarla”. En la actualidadya haaparecidola cuartaedición

(DSM-IV).

Estemanualha despertadoen el mundo psiquiátrico interésy controversiaa la vez, ya que

no sólo difieredelaCE, sino quetambiéncontrastaconotrasopcionesanterioresen los EstadosUnidos.
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• Deliciencia, discanaculad1’ ¡nínusvalía:susip,iit¡cado

En la literatura se manejandiariamente,con profusión, tres términos importantes,sobrecuya

semánticaexistecierta cotilitsión: deficiencia, discapacidady minusvalia.Lo mismosucedea la hora de traducir

estastres palabrasdel inglés al español,donde, lo correcto,segúnse exponeen la CIIDDM, son las siguientes

correspondencias:

Impairnwnt deficiencia
Disability discapacidad
Handieap minusvalfa

7pad,wcidn de Ittre~mnosdel Inglés alespaflal

En cuantoala semántica,en la CIDDM, sedefinecadaano delos términoscomo sigue:

O Una deficiencia es,“dentro de la experienciade la salud~ todapérdida o anornialidadde

¡ata estructuraofunciónpsicológica,fisiológicaoanatómica”,

La deficiencia se caracterizapor pérdidas, o anormalidades,que puedenser temporaleso

permanentes,entrelasquese incluye la existencia,o aparición,deunaanomalía,defectoo pérdidaproducidaen uti

miembro, órgano, tejido u otra estructuradel cuerno, incluidos los sistetnaspropios de la función mental,

Representalaexteriorizacióndeun estadopatológicoy, enprincipio, refleja perturbacionesanivel deórgano.

O tina discapacidades, “dentm de la experienciade la sal¡íd, toda restricción, o ausencia,

debidaa unadeficiencia, de la capacidadde realizarunaactividaden lafonna, o e/entro

del tna¡geí~ que se considera normal para ¡u; ser lnuncu¡o
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La discapacidadse caracterizaporexcesos,o insuficiencias,en el desempeñoy comportamiento

de una actividad normal rutinaria, los cualespuedenser temporaleso permanentes,reversibleso irreversiblesy

progresivoso regresivos.Las discapacidadespuedensurgir como consecuenciadirectade la deficieticia, o como

unarespuestadel propioindividuo -sobretodo la psicológica-a deficienciasfisicas, sensorialeso de otro tipo. La

discapacidadrepresentala objetivacióndeunadeficienciay en cuantotal, refleja alteracionesa nivel dela persona.

La discapacidadconciernea aquellashabilidades,en forma de actividadesy comportamientoscompuestos,queson

aceptadosporlo generalcomoelementosesencialesde la vidacotidiana;soti ejemplosdeello las alteracionesdelas

formasapropiadasdel comportamientopersonal,tales como el control de esfinteresy la destrezaparalavarse y

alimentarsecon autonomía, del desempeñode otras actividades de la vida cotidiana y de las actividades

locomotrices,como lacapacidadde caminar.

O Unaniinusvalíaes, “dentro de la experienciade la saína todasituacióndesventajosapara

un individuo determinado,consecuenciade una deficiencia, o de una discapacklad,que

limita o impideel desempeilode vnpapel queseria normal en su caso, en función de la

edad, sexoy/actoressocialesyculturales”.

La minusvalíaestáen relaciónconel valoratribuido a la situación,o experiencia,deun individuo

cuandose apartade la norma.Secaracterizapor la discordanciaentreel rendimiento,osituación,del individito y las

expectativasdel tnismo, o del grupo concreto al qtíe pertenece.A este último aspectonos hemos referido

anteriormenteal hablardel conceptoderiesgo.

La minusvalíarepresentapués,la socializaciónde unadeficiencia, o discapacidad,y en cuanto

tal, refleja las consecuenciasculturales,sociales,económicasy ambientales,queparael individuo se derivande la

presenciade la deficieticia y/o discapacidad.La desvet1tajasurgedel fracaso,o iticapacidad,para satisfacerlas

expectativaso normas del universo del individuo. Así, la minusvalía sobrevienecuando se produce un

entorpecimientoen la capacidaddemantener,lo quepodríadesignarsecomo, “roles desupervivencia’.
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• Unaclasificación“menor”: ti <le Fi,;er

Además de las clasificacionesque hemos mencionadohasta ahora, existen otras formas de

ordenarel estadofinal de un reciénnacido;ejemplode ello esla tablapropuesta,en 1981,porPINERtSS,queparte

deun enfoquemuy generaly sencillo,por lo cual la reproducimosacontinuación:

Clasificación <te ELVSI? (1981)

FINER define cadaunade las cinco categoríasen las quepuedeser etiglobadoun reciénnacidocomo

sigue:

• Norn,at: enel rangomediodedesarrolloy sin déficit.

• Diseapacidadn¡edía: variaciones de lo normal, en cuanto a desarrolloneurológico,sindiagnósticoespecifico.

• Díscqpacidad moderada: retraso recuperable con entrenamienlo, desórdenesde eonductn severos,

con~tIsioa,es(excluyendolasfebriles), sorderaneurosensodalmedialmoderada,di1~1ejtaespástica,hen,iplojln

y/o alteraciónvisual.

• DIscapacidad severa: cuadriplojia espástica,retrasopsicomotorsevero, sordera neurosensoriolSeveray/o

Ceguera.

• lvi nene: ocunidadt,rantela hospitalizacióno duranteel periododeseguimiento.
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• Clasificación¡udshabitualde l<tv <lefic¡e,¡cias:muraresy ¡llenares

Pero,en la práctica,la forma máshabitttal de clasificar las deficiencias,quees superponibleala

anterior,consisteen separarlasendos categorías:ínayo,,esy menare?.

Las deficienciastnayoresse correspondencon las severasde FINER y las menorescon las

mediasy moderadas.

Las deficienciasmayoreshan sido definidascomo “a quellosdqficienciasquepuede,;provocar

inteiferenciassignificativascon lo que habitualmente es coiL9idCJadocomoun estilo ¡¡orinal de vida o que

impide,>, opiobablemente impeduan, lapresenciadel¡¡¡ño en un colegio ¡¡ormal, o causenunase/lai¡¡temferencia

en smi funciónnormal en la sociedad~~tGO.

Deficiencias ,novo,es generatmeuíle ociníilldos

Pesea lo dicho, hayquedestacarla falta de acuerdoqueexisteala horade delimitarlo queson

secuelasmayoresy menores&; porejemplo,mientrasqueautorescomo ASTBURYt6[ o STEWART’62 consideran

cualquiergrado de PCI como una discapacidadmayor, otros sólo lo haceti en caso de que la PCI resulte

incapacitanteo seamásquemíninia60’63.

& Es importanteseñalar lltC aunquehayamosincluido, dentrodela lista desecuelasmayores,la taidrocethliay la epilepsia,no existeunanimidad

al respecto.
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Mayor acuerdoqueen la PCI, se da a la hora de considerarcomo secuelasmayorescuadros

comoel retrasodel desarrollo,la cegueray la sordera.

El restodelas secuelassuelenserconsideradasmenores,por su inferior repercusiónsobrela vida

del individuo, y las diferenciasquese aprecianentrelos diversosautoresson generalmenteachacablesal tipo de

cuadroqueestudian’64,

A lo largo de este apartadoexpondremossomeratnentelos aspectosmás importantesde las

principalessecuelasmayoresy menores.

• Las secuelasmayores

O Parálisiscerebralinfantil IPC’IJ

La secuelaneurológica infantil por excelenciaes la parálisis cerebral infantil (PCI), ctíya

denominaciónen castellanoprovienedel anglosajón“cerebral palsy”, término queinició st andaduraafinalesdel

siglo pasadoy queparecefue consagradoporPHELPStÓS.Del LITTLE CLUB’66 surgió, en 1959, su definición:

“Transtorno persistente del ¡¡oviíuiento y delapostura, que apcuccc en los primerosaños de It, i’ida, debidoa

una lesióp¡ ¡¡o progresivadel cerebro”. Aunque hay otras definiciones, como la publicadapor la Academia

Americanaparala ParálisisCerebral(AAPC), quela definecomo“todaalteració¡¡ anómaladelmnovln¡iento o cte la

J>u¡ció¡¡ n¡otora ocasionadapor defecto,traumatismoo inflamacióndel tejido nerviosocontenidodentro de la

caja ci a¡¡ea’¡a”, o la deROIGy CRUZtÓ7quediceque “la PCI e¡¡globa a un conjunto de sintomasca,nc/amizados

po muí transtornopredomina;¡te del tono, post¡uao ¡¡¡ovin¡ieno, quesoí¡ secuelasde una alteracióndel siMema

nerviosocentíalproducidaduiante superiododedesarrollo
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Estasdefinicionesno resultandel todo exactas,ya queni todala clínicacorrespondea un cuadro

paralítico,ni siemprelos transtomossonde origen cerebral>en el sentidoestrictamenteanatómicode la palabra’68;

de hecho, en numerosasocasiones,junto a los síntomas propiamentecerebrales,coexisten otros de origen

cerebelosolos cualesgeneranfrecuentescuadrosde ataxia. Tampocoesinfrecuenteencontraralteracionesde tipo

comicial, como se demuestraal comprobarque aproximadamenteun tercio de las PCI -la mitad en la de tipo

hemipléjico-se acompañandeepilepsia27.

También es habitual hallar manifestacionespsicopatológicas-bajos cocientes intelectítales,

alteracionesde la conducta cuadrossensitivosensoriales—sorderas,ceguerasy otros transtornosde la visión y

defectosdel lengitaje-,einclusocomo apuntanCASTELLS y PEDROLA26: “en laPCIpmíeclenenco¡mtra seciertos

rasgosdege,¡erativosy al/cíacionesdelcrecimiento”.

No es cierto quela clinica seasiempreestática,es decir, no evolittiva165;de hecho, la expresión

fttncional de la lesión cerebralsuele variar en el transcursodel tiempo27. Esto fue puestode manifiesto por el

CollaborativePerinatalProject cuandodemostró,cómo casiun tercio de las diplejiasespásticas.al primeraño,y la

mitad del conjíantode las PCI, a la edaddesieteaños,habíanmejorado,oincítíso, en ocasiones,desaparecido’69.

Másacertadaquelas anterioresnos parecela definiciónelaborada,en 1992,por MUTCH’70 en

la que,al menos,consideraa laPCI no comounaenfertnedadespecífica,sino comoun grupodesíntomas:“PCI es

mm térmnií¡o “paraguas” que cubre un grupocíeslndionmesded~ficiencia inotoma, no progresivos;pero a menudo

caumbiantes, secu¡¡dariosa lesioneso anomalíasce,’ebrales,que se ¡¡za>gfles&nmen los prinmeros monmentosdel

desarrollo

No cabedudade quela PCI presentautia setie de característicasque la hacen especialmente

polimorfay, por tanto,dificil de clasificary/o definir y/o cuantificar;en síntesisestosepodria resumiratendiendoa

los siguientespuntost71t72:

a.- Dificultad de clasificación, debido a que es una entidad no específicay de origen multicausal,que

constituyeun grupodealteracionesquedifieren ensuetiologíay patofisiología.

b.- Diversidad de clasificación, ya que las diversas taxonomíaspuedeii basarseen puntos distintos:

complejo motor sintomático -espasticidad,ataxia, ...-; topografia -diplejía, tetraplejia, ...-; etiologia -

hipoxia, kemicterus
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c.- Amplio espectrode tnanifestaciones,queva desdeel dañocerebralglobal asociadoaretrasointelectual

severo,hastaanormalidadesespecíficasbiendefinidas-hemiparesialeve,disfuncióncerebralmínima,

d.- Variacionesenla estimación,dependientesdel Centro querealizael estudio, y del planteamientodel

mismo.

e.- Erroresdebidosa omisión de los casosdePCI fallecidosantesde ser diagnosticados,ya queaquellos

másseveramenteafectadossuelenfallecera edadestempranas.

E- Sesgoscausadospor la no iticlusión en los estudiosde los casosmás levesde PCI, quepor regla

generalno sonatendidosen tiingitn Centro.

g.-Los casosdePCI “transitoria” representanun problemaimportanteenalgunostrabajost69:del total de

diagnósticosdePCI moderaday severarealizadosa la edadde docemeses,el 39% de los primeros-PCI

moderada-y el 3% de los segundos-PCIsevera-,resultaronnormalesal serreevalitadosa los sieteaños

deedad,

Incluso las formasdedenominarala PCI hanido variandodependiendode épocasy países;así,

hacetiempoparareferirsealaPCI seempleabael términode EnfermedaddeLITTLE’73, en honordel primerautor

queeti la segundadécadadel siglo pasadoestudióeste(os)cuadro(s)en profundidad.LITTLE describíala PCI

cotiio “un síndrome compuestopor espasticidaddepreclominic> en exuemidadesinferiores (pienzasen tijera),

oligofrenia>’ atetosis”, lo queactualmentecorresponderla,únicamente,autia de tantasformasdePCI.

Algunos autoresfrancesesemplean la denominaciónde “infirmuité matrice cérébrale” por

considerarlamenosequívocaquePCI. El término tite introducidopor TARDIEU, en 1956, paradesignara los

pacientesconPCI y fi.tnción mentalcotíservada’74.

Otrasdenominacionesquesehanempleado,sólo danttnavisión parcialdel cuadro; tal seriael

caso de “díplejia cerebral” o “niños espásticos’?De nuevo, estos términos no definen más que alguna de las

manifestacionesdelaPCI.

Otra expresión,“encefalopatíaconnatal”, parecebastanteapropiada,aunqitequizá,debidoa su

sentidoglobal, resulte excesivatrenteamplia’68; de hecho, “abarca todaslas secuela~ anatómicasy cfhñcas~

crónicas o evolutivas, debidasa ¡míma lesión encefálica, aparecidadurante el períodoperinatal, caí entesde

característicosetiológicaso clínicasJ)ropia.% q¡te pennita’; sñ’ inclmmsión dentro de algún cuadropatológico,
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¿‘¡pilleado, del sistemanervioso ‘, Excluye, por tanto, afeccionesde tipo infeccioso/inflamatorio -meningitis,

encefalitis o abscesoscerebrales-,tumores, hidrocefalia, enfemiedadesheredodegenerativasy encefalopatías

metabólicas-fenilcetonuria,galactosemia,hipoglucemia,

DebemosseñalarquecuandosehabladePCI, sin másaclaraciones,engeneral,seestáaludiendo

asuformaprecoz,ya queexisteunafornía tardía,menosfrecuente,queposeeunaclínicasimilar, pero deaparición

posterior,y siempresecundadaaunalesión encefálica,engeneral identificable,tanto en su tipología como en su

momentodeactuación.

O ..4li’o ¿‘le ¡¡istoria <meerca <le la ParñIist~ Cerebral Infantil

J-Jistóricamen/e, el interés por el estudio de la PCI se remonta al año 1827 en que

CAZAUVIEILHt75 enFrancia,hizo notarquela hemiatrofiacerebralpodríaestarrelacionadacon loscuadros

dehemiplejíacongétíita.Esteasertodio lugara un fuertedebateentrepatólogost76t78,ya quese observóque

no todoslos pacientesconhemiplejiacongénitapresentabanhemiatrofiacerebraly viceversa.

Patólogosy neurólogosfueron los primeros en demostrarinterésen clasificar las PCI; tan

sólo LITTLEt73 y VON I-IIEINE’79, quizá por ser cirujanos ortopédicos, no tiavieroti interés en su

clasificación.Ambosrealizaronpublicacionestratandoel temadela PCI hacia 1860.

En 1885 SARAI-I MACNUTTtSO relacionó la hemiplejía congénitacon la hemorragia

subduralunilateral y, la denominadapor aquel entonces,parálisis cerebralbilateral, con la hemorragia

subduralbilateral,

MACNUTT defendíaque el origen de dichas hemorragiasse encontrarlaen los partos

dificiles, especialmenteel de nalgas,y en erroresobstétricos;extremo éste queya habíasido señaladopor

LITTLE, en 1862, cuandoobservóel peligro que ciertascondicionessuponíanpara el feto: prematuridad,

partos “no naturales”,presentaciones“tio naturales”, partosprolongadospor “rigidez del canal” y parto

instrumental;todo ello esencialmetíteagravadoen casos de asociacióncon rotación de la cabezafetal

presentacionesde tíalgas,prolapsoo vtteltasde cordón

En 1862LITTLE clasificó la PCI basándoseenhallazgosclinicos exclusivamente.
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Rigidezl,emipléj¡ea
Rigidezparapléjica
Rigidezgeneralizada
Desórdenesdel movimientosin rigidez

CiasWcaciá,,de i« ¡‘CI <le LliflE (1862>

Por esa época comenzóa advertirseque algunas formas de PCI eran adquiridas con

posterioridad al periodo perinatal, estando relacionadascon algunas etifermedadesagudas; así VON

LifINE’” publicó en 1860 algunos casosde hemiplejía causadospor escarlatina y viruela. También se

relacionóla PCI con antecedentesconvulsivos,previosal desarrollode la alteraciótíneurológica,hechoéste

reconocidoen la actualidad.

Debido a estoshallazgossecrearonclasificacionesde la PCI basadasen el mon¡em¡toen que

presuntamentese produceel dailo cerebral;buenejemplo de ello es la clasificación dc 1890 de SACI-IS y

PETERSEN’81.

GRUPOS FORMAS CLINICAS

Parélisis deorigen inirauterino
DiplejiaParaplejía

llemipleila

Parálisis al nacimiento Diplejia
Paraplejía
Hemiplejia

Diataxia(ataxia)

Parálisisagudas(ad<
1uiridas)

Hemiplejía
Paraplejía
Diplejia

Desórdenescoréicosy atetoides(uni y bilaterales)

Cias¿/)cacidndela P~I de SdcfISyPETERSJSN(1890>
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Posteriormente,en 1897,FREUD’82 postulóquelos hallazgosclínicos de la PCI provenían

de la cotnbinaciónde unalesión cerebralcon los procesosreparadoresde la misma, lo cual disminuyóel afán

clasificador basado en criterios anatomopatológicos.Criticó y desechóla clasificación de SACHS y

PETERSEN’21,argumentandoque, por reglagetieral.es imposibleconocerla naturalezadel insulto cerebral

y/o su momentode actuación,ademásde quepodríanser múltipleslos factorescausalesque actuaríanen los

periodosprenatal,perinataly postnatalDe hecho,aúnhoy, los mecatiismosfisiopatológicosde la PCI tio son

biencomprendidos27.

FREUD creóuna clasificaciónde la PCI basadaen síndromesneurológicosque establecía

dos grandesgrupos: el primerocomprendíalos casosdePCI unilateral:“hemiplejía”; y el otro, tnásamplio, la

PCI bilaterala la quedenominó “diplejia ceebíal”.

HEMIPLEJIA

DtPLEJIACEREBRAL
Rigidezgeneralizada
Rigidezparapléjica

PCI bilateral) Hemiplejia bilateral
Coreageneralizada
Dobleatetosis

CíasIfwaclón de la ¡‘Ci do FREUD (1897)

Posteriormente,ha habidootros intentosde clasificaciónde la PCI, como por ejemplo, una

extensay complicadatabla publicadaeai 1950 por PHELPS’65, que poseía,nadamenosque, 15 categorías

diferentesde atetosis;y que al final no resultóser más que una curiosamezcla de repeticióny confusión

neurológica.

Ya en tietnposmás recientes,concretamenteen 1959, hizo su aparición la clasificación del

LITTLE CLUBt6t la cual cayó en el error de utilizar el totio muscularen la definición de categoriasmayores,

mientrasquelas subcategoriasfuerondefinidasen términosdesítidromesneurológicos.
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Clc,s~ficoció,, dc la PCIdel IJ77’LECLUB (1959)

Existeunaclasificaciónque a nosot~osen particular -al igual quea otrosautorestS3~nos parece

especialuienteútil por ser simple, concisay muy práctica:es la publicadaeti Suecia, en 1975, por HAGBERG y

HAGBERG6”84’86,la cualsimplificadanienteescomosigue:

Cias~l~cació,,dela PCIdeIIagl’e¡g (1975)

Comoúltimo ejemplodemostrativode la falta de uniformidad, así como de la multiplicidad de

nosologíassobrela PCI, traemosunapropuestaefectuada,en 1982, porHOLMtS7 en la que se intentó abarcar

todaslas manifestacionesclínicasdePCI posibles.
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Ilemiplejía
• aSPASrICA Diplejia

Doblohemiplejia
• DISTÓNICA
• COREO-AWTOIDE
• FORMAS MIMAS
• AlÁXICA
• D[PLEJIA ATÓNICA

• Hemiplejia
• Tetraplejia
• Diph~iia espústica
• Diplejia a4áxica
• Ataxia simple
• Disquinesia
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Claslfwc¡ció~t deJo¡‘Cicle HOL’tf (1982)

• Retrasointelectual

Otrade las secuelasmayoresquequeremosabordaren cuantoa suproblemáticataxonómicaes

elret asointelectual.

A pesardequesu clasificaciónpuederesultarcompleja,dadoqtae cadaindividuo afectopresenta

caracteristicaspeculiares,lo cual dificulta su inclusiónen grnposhomogétieos,e,cistet¶trescaracteristicascomuties

quepermitensu definición26:

O Inteligenciainferior a la media
O Deficienciaen la conducíaadaptaliva
O Manifestacióndt,ranleel periododedesarrollo

P¡hwipaiescwoctezisttcasdei ,vti oso ft,leIechwl

Aunqueel retrasointelectualpuedeserclasificadosobreunabaseetiológica-queresitítaútil para

la prevencióny tratamientoprecozde algunoscasosconcretos,pero quees insuficiente a la hora de emitir un

pronósticoy/o unaitidicación psicopedagógica,ya qtteunamismacausapuededar lugara cuadrosdiferentes- la
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• Hemiplejia(incluida la inonoplejia)

• Diplejia espástica~amplejia)

• CuadAplejiaespástico(tdplcjiay tetiaplejia)

• Atetosis~extrapiramidal)

• Ataxia

• Jlipototila

• Formasmixtas
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forma taxonómicauniversalmenteempleadaes lapsiconmcb’mica,cuyo punto central es el cálculo del cocientede

desarrollo (CD) o cocienteintelectual (CI), estimadomediantediversaspmebas,en función de la edady otras

circunstanciasmdividttales.

La clasificación psicométricapermitela agrupaciónde los casossegúnsus aptitudes,lo cual

resultaútil a la horadeplanificarla preparaciónescolary profesional.

En general,y segúnla clasificacióndel DSM, seconsideraqueexisteretrasointelectual,cuando

la puntuaciónde laspruebaspsicométricasse sitúapordebajode dosdesviacionestípicasrespectoala mediade la

poblaciónnormal;por ejemplo: en la EscaladeBayley parael DesarrolloInfantil, la mediadel CD, cuandoexiste

retrasodel mismo, sesitúaen menosde 70 puntos.

La clasificacióti recogidaeti el 0SM15’ esprácticay sencilla:

ORADODE 513VERDAD CD/CJ
Leve 1 50-55a70 ¡

Moderado 35-40a 50-55
(‘nave 20-25a 35-40

Profundo <20-25
Gradosderel,a,o1,uelectaaidelVSI1

Por último, y como muestrade la discrepanciay variabilidad nosológica,qite también se da en

este cuadro,reproducimosla clasificaciónquedel retrasointelectualproponela AmericanAssociationon Metial

Deficiencyt88:

1 ORADO DE SEVERIDAD 1 CD/CI 1
Limite (borderline 7 1-SS

Retrasoleve 51-70
Retrasosevero <50

C’na<íos de retraso Intelect,,aide la .44UD
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• Cep¡¡era y sordera

Apartede los diversosgradosen queestasdeficienciaspuedenser divididas, es generalmente

admitido que la cegucía -incluso desdeel pttnto de vista legal- está presentecuandola agudezavist.tal, con

correccióny en el mejorojo, es igual o menora20/200 -sólo se percibe,si acaso,claridad - o cuandoel campo

visualno superalos 200.

En cuantoala sordera,esta se diagnosticacuandoexistepérdidaauditiva bilateral,para tonos

puros,de másde 90dB, en el mejoroído, a frecuenciasde500, 1.000y/o 2.000Hz -conversación-.La sorderaso

consideraleve si la pérdidaesde25-40dB.

• Lassecuelasmenores

Pesea la denominacióncíe “menores”, estassecuelasson muy importatites;hay quetener en

cuenta que a medida que las discapacidadesmayores, tanto neurológicascomo intelectuales,desciendenen

incidencia,las menores,másstttilesy qite ademássuelenmanifestarsea largo píazo-en generalal inicio dc la edad

escolar,hacia los seisaños-,sesitúanenun lugarmásprominente.

En generallas discapacidadesmenoressepuedenagrtíparenlas siguientescategorías:

Tiposdedlscapockiades,nenores
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• viso-perceptivas

• Lengbaje

• Desarrollomotor

• Rendimientoescolar

• Conduela
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O DL’cavacidadesviso—yercentivas

Las discapacidadesviso-perceptivas,también denominadasviso-perceptivo-motrices,implican

alteraciónen las relacionesde coordinaciónentrela percepciónvisual y las actividadesmotoras,en tareasen que

ambasestétíimplicadas;estacoordinaciónprecisaprocesosinternos de estructuracióno elaboracióncetítral de la

estimulaciónvisualpercibida.

Estetipo dediscapacidadse encuentramuy ligadoadificultadesdel aprendizaje,enespecialetilo

que respectaa la lectura, la escritura,la aritméticay la conceptualizaciónespacial,y su presenciapuedellevar al

fracasoescolar,con la serie de repercusionesque ello conllevat64.Las discapacidadesviso-perceptivassehan

relacionadoconel síndromedeDisfunción CerebralMínima (DCM)’~.

Dentro de esta categoríade discapacidadesse puedenincluir, únicamenteen relación al

componenteocular, alteracionesvisualescomo : estrabismo,disminuciónde la agudezavisual,

O Discanacidadesdel lenunale

La segundaclasecitadade secuelasmenorescorrespondea las que afectanal lenguaje;éstas

puedeninvolucrarsu aspectocomprensivo,expresivoo ambos,y parecenser muy influenciablespor el ambiente

sociocultttralen el queel niño sedesenvuelve’90.

El DSM en suapartado“Transtornosdel Lenguajey del 1-labia” distinguetresvariantes:

O Dcl desarrolloenla artiatlación
O Del desarrollodel lenguajeexpresivo

O Del desarrollodel lenguajereceptivo

Transfo~nos <leí Iengnojeydel habla
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En el primer grupo, “flanstorno del desarrolloen la articulación’? se incluyen cuadroscomo

son la tartamudezy la dislalia. El segundogrupo, “Transtorno del desarrollodel leímgvajeexpresivo’?abarcalos

casosquetienenvocabulariomuy limitado, elaboranfrasesmuy sitnples, no empleanlos tiempos de los verbos,

cometenerroresen la formulaciónde fraseslargas, ... El tercerapartado,“Transtorno deldesarrollodel lenguaje

receptivo’? comprendelos casosen qite hayfalta de habilidadpata entenderpalabraso frasessimples, dificultad

paraentenderciertostiposdepalabras,

Comoes lógico, cualquierade estasdiscapacidadesconlíevaunatnayor dificultad del niño a la

hora de desarrollarcorrectamentesus potencialesintelectualesy de progresaren el procesode aprendizajey de

relación.

O JI/scanacidímdes<le! ¿‘lesarrollo amolar

El tercer grupo de la clasificaciónde secuelasmenores,se refierea las discapacídadesdel

desarrollomotor, las cualespuedenafectaral desarrollomotorgruesoy/o al desarrollomotor fino -la motricidad

gatesaabarcala parteproximaldelas extremidades,mientrasquela fina recogela zonadistal de las mismas-.

En su gradomenor,estasalteracionesdel desarrollomotor,producenlo qL¡e sesueledenominar

coíno “niño torpe” —los “ma/dresés”de los autoresfranceses-,y en su gradomáximo, sin llegar aPCI, suponeel

grupode los “débilesmotrices”, queinclttye alteracionescomolaparatonía.las sincinesias,

La afectacióndel desarrollomotorgrnesolleva, en los primerosaños,a tina tendenciaa caerse

con facilidad, dificultad parajugar a la pelota,..;sueledesaparecerespontáneay paulatinatnentesin necesidadde

tratamientoespecífico,salvo,acaso,potenciarla prácticadedeportes:natación,gimnasiarítmica,

La arectacióndel desarrollomotor fino provocala existenciadeunahabilidadmanualmermada,

que se pone en evidencia,sobretodo, al escribir; no precisamás tratamientoque la realizacióti de ejercicios

manualesy reeducacióndel grafisniot9t,
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O Transtornos del <u> reizdizajeescol<ir

En el cuartoapanadode las secuelasmenoresse encuentranlos transtornosdel aprendiza/e

escola’; los cualestienensu paradigmaen la dislexia o “d(ftcultad en el aprendizajede la lectmaa, sin queexista

deficienciaintelectual, transtornossensoriales—defectosde vt9ióno audició,m—o tía,ms¿’o¡ imosemocionalescapaces

cíe disminuirla ulotivaciónparael aprendizaje’?

Su origen,seencuetitraen ciertogradodedesorientacióntemporoespacialt6t,al igual quesucede

en el casode la disgrafiao disortografia,similar a la anterior,petoen relacióna los transtornosde la escritura;la

citamosaquídebidoaqueamboscuadrossuelenpresentarsejuntos.

La discalculia,o dificultad parael cálculomatemático,es otra discapacidadde esteapartado,en

la que ademássuelen coexistir alteraciotiesde la orientaciónespacialy de las habilidadesmanipulativasde tipo

constructivo;tatabiénes verdad que, a veces, nada de ésto está presente, tratándosetan sólo de problemas

emocionalesy dificultadesdecomunicaciónafectiva.

Estegrupo dealteracionesmenoresincapacitaal niño, al menosparcialmente,parael logro de su

normal desenvolvimientoen el colegio,creandounaseriede problemasquele sitúanen desventajacon respectoal

resto de sus compañeros,llevando a la aparicióti de serios problemasemocionales,e incluso a actitttdes

delictivast519219>

O Alteracionesde/acrn¡ductt’

¿

Dentrodel quintoapartadode la clasificaciónde discapacídadesmenoresestátí, las alteraciones

de la conducta,las cualesencuentransu ejemplomás expresivoen laDistlínción CerebralMínima ~DCÑI).En el

DSM sedenominaala DCM: “Transtornopor deficitdeatenciónconl>ipercmctmvidad” (TDAH~.

El niño que padeceuna DCM presentauna serie de características:es hipercinético, tiene

atenciónlábil, presentabaja toleranciaa la frustración,no tiene sentidodel peligro, y su ttmbral de sensibilidadal

dolor es alto. Ya en los primerosmesesdevidase observanciertascaracterísticaspeculiares:gran actividad motriz
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en la cuna,tembloresen las extremidades,tendenciaala hipertonía,respuestaexageradaa los estímulos,torpeza

proximal,...,pero no obstante,la DCM no sueleser diagnosticadahastala edadescolar.Debidoa queson niños

con falta de atención,revoltososy con bajo rendimiento,suele aparecerfracasoescolat; e incluso en algunas

ocasionespuedenllegara pasarporauténticosretrasadosmentales.

A la exploración, apenassí se evidenciansigtaosmínimos de alteraciónneurológica65-signos

blandoso tso¡t signs”: reflejosexaltados,algúngrado dedificultad en la coordinacióndelosmovitnientos,descenso

de la percepciónauditiva, ligeras dificultadesen la pronuticiación, ...-, La exploraciónpsicológica arroja bajas

puntuacionesen las pruebasquemidetiaspectosverbales,percepciónauditivay visual, y sobretodo en las pruebas

de atención. La inteligencia es normal y en ocasionessttperior: tiingún niño con un CI inferior a 80 puedeser

diagnosticadode0CM.

Dentro de este quitito apartadode alteracionesde la conducta,se puedenincluir unaserie de

ellas queno tendríancabida enel cuadrode DCM: la agresividad,la conductaantisocial, los problemaspara la

comunicaciónafectiva,latendenciaala drogadicción,

Vemospor tanto,qtte las deficienciasmenoresno son eti absolutoinsignificatites,ademásde ser

muchomásfrecuentes,dadasu variedadclínica, quelas discapacidadesmayores;si bien las repercttsionesde estas

últimas son másllamativas, las quepresentanlas deficiencias“menores” no son desdeñablesy, por el contrario,

debensertenidasmuy encuenta,en parte,debidoala dificultad diagnósticaqueenocasionesposeeti.

• Ji> convenientes delenmico¿‘le clasificaciones

De todo lo expuestoa lo largo de este capitulo, concluimos que es imprescindible

utilizar clasificaciones,aunqueello implique ciertosinconvenientes.

Entrelos aspectosnegativos,destacael peligro (le queel ordenamientonosológicoactúecomo

elementoestigmatizadordel paciente,ya que aunquesta adhesióna un grupopatológicole sitúacon exactitud

mayoro menor,dentro de la realidadcientífica“del momento”,lo cualfacilita su enfoqueterapéutico,no se puede

obviar la posibilidad, siempre latente, de originar cuadrosiatrogénicosnacidosdel propio diagnóstico’50.Esto

puedeser evitadoa través deuna conversacióncon el enfermo-en estecasocon la familia como es obvio- que
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expliquey aclaretodassusdudas,aunquees bien conocidoqueen la comprensióndel propio paciente-o de sus

familiares- acercadel diagnóstico> muchasveces interfieren elementosde distorsión de la realidad -fantasmas,

prejuicios,temores,comentarios,comparaciónconcasos“parecidos”,

• Ventajas¿‘leí uso<le clasificaciones

Entre los aspectosfavorablesqttepresentael hecho de clasificarse encitentrala posibilidadde

realizarestudiosestadísticos,conlasventajasqueello implica decaraa situarcadacuadroen el lugar de relevancia

socialquele corresponde.

Al clasificar, también se facilita la comunicacióncietitífica: comparacióndc trabajosde distintos

equipos,reuniones,proyectosinternacionales,

Igualmente,al incluir en una categoríaa utia personaportadorade una deficiencia, se está

favoreciendola aplicaciónde un baremoobjetivo que permitirá otorgarle las prestacionesinstituciotíalesquele

correspondan.

De la tuisma manera, las clasificaciotíescontribuyen a la normalizacióntanto del lenguaje

científico, como de las actuacionesque de los diferentes diagnósticosse deriven, mediante la creación de

protocolos.

Esteconjuntodecaracterísticasredunda,necesariamente,en betíeficiodel propio enfenaoy del

sistemasanitarioengeneral.

• G<~ificacionesmás “anroniadas

”

De todo lo expitestose concluyeque> al menosen lo que a secuelaspsiconeurosensorialesse

refiere, no hay, actualmente,ningún sistemataxonómicoqueseatotalmenteaceptado,aunquesí existen diversos

modelosdeclasificaciónquepuedenseraplicados.
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Es dificil establecerobjetivamentecuál de ellos esmásútil, ya quecadauno presetitaventajase

inconvenientes,posee categoríasy sistemasde codificación diferentes,y partede distintos intereses,Así, parael

estudiode las secuelaspsíquicasresultade gran utilidad el DSM-IV, el cual superaen este aspectoa los otros

sistemasnosológicos,por su especificidady aceptación.En cuantoa las secuelasneurosensoriales,aunqueya

heínosdichoquecadaclasificacióntiene aspectospositivosy negativos,creemosquela más prácticaes la ICD-9-

cM, por ser, a nuestrojtticio, másampliaquela CJE-JO,y deaplicaciónmássencillaquelaCIDDM.

Acerca de las clasificacionesde la PCI, pensamosque la propuestapor HAGBERQ~tS4ISG

resultasencillay concisa,siendodegranutilidad y gozandodeaceptacióngeneral.

ROlO y CRUZt67 recomiendanemplear la CIDDM como complementoa la clasificaciónde

HAGEERO,con el objetivo de usarlaen medicitíade rehabilitación,y para establecerla previsióndeadaptación

socialdel paciente.

Las categoríasdesarrolladasen nuestroServiciorespectoa las secuelaspsiconeurosensorialesde

los recién nacidosde alto riesgo, que por motivos de organizaciónpresentamosen otro apartadodel trabajo,

muestranpuntosencomúnconalgunasde las clasificacionesexpuestas.Así, por ejemplo,existecoincideticiaentre

nuestrosgruposde “afectaciónmotora” y los deHAGEERO, lo mismoqueentrenuestrascategoríasde“visió u” y

las categorías de ‘deficiencias de la agudeza visual” de la CIDDM -normal, dismitiuida y ceguera-.

Porúltimo, sólo añadirquequedaclaro que,en el momentopresente,siguesiendonecesariala

realizacióndeesfuerzoscoí~untosparalograrun sistemadeclasificación,nl menosrespectoal temaquenosocupa,

útil, válido y de aceptaciónunátíiníe;aunque,como seha puestodemanifiesto,el logro deesteobjetivo no estarea

fácil: bastacon reflexionar acercade la breverevisión histórica que presentamos,paracompretiderque todavía

quedaun largocaminopor recorrerhastala consecuciónde la clasiftcaciótí“ideal” -si esqueello esalgoconceptual

y prácticamenteposible-.
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FRECUENCIADE LASDEFICIENCIAS
PSICONEUROSENSORIALESEN RELACIÓNA LOS

FACTORESDE RIESGOPERINATALES
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Esq~e~nade esteopatado

Resultaimportanteconocerel alcance“real” -ya quesólopuedellegar a seraproxitiiado-de

las deficiencias con otigen en el periodo perinatal, en la población infantil; es decir,

necesitarnoshacefalta saberaqué“cantidad” de casosnosenfrentamos-o cLíalflos cabeesperarqueaparezcanen

espaciosde tiempoconcretos-al abordarel ternade la prevencióny tratamientodedeficiencias.

A esteaspectodedicamosesteapartado,quedemuestra,entreotras cosas,lo dificil queresulta

obtenerestainformaciónorientativa.
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• Dificultadparaelcálculo de frecuencias

• Evoluciónde lasdeficienciaseneltiempo

• Frecuenciade lasdeficienciasengeneral
• Deficienciasmayores

O Sufrect,eneiaactual
O Parálisiscerebralinfantil
O Retrasointelectual
O Epilepsia
O Ceguera
O Sordera

• Deficienciasmenores

O Motoras
O Dcl leguajeyto del habla
O Alteracionesdel comportamiento
O Deficienciasvisuales

• Estin,aciones

O Deficienciasen el mundo
O DeficienciasenMadrid
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• Dificttltad tiarael cáletílo defrecítencias

El estudiode la frecuenciade presentaciónde las deficienciasen la infancia resulta sumamente

dificil17’ por diversosmotivos queexpondremosa continuación;espor ello porlo queliemos decididoabordareste

capítulodesdeun puntodevistageneral,advirtiendoquela frecuenciadecadaunade las diversasdeficienciasque

iremostratandoseráampliadaal estudiarlasindividualmente&

Como ya hemoscomentadoanteriormente,tanto la definición, como la clas¿/?caciónde las

deficiencias,son insuficientese insatisflactorias;y ello sin olvidar que, en ocasiones,se presetítatíd¿/?cnltades

clinicas a la hora de diferenciarsimples alteracionesdel desarrollode cuadrosrealmentepatológicos.La causa,

también en este caso, se encuentraen la existetíciade definicionespoco claras y arbitrarias que no permiten

respondera preguntascomo: ¿cuátitorpedebeset un niño paraconsiderarque tiene dificultad en el aprendizaje

motor?,o ¿dondeestáel limite queseparatilia torpezamarcada,deunaPCI leve9

También es sabido que en ocasiones, inicialmente, se presentan deficiencias leves que

posteriormentedesaparecen-transitorias-,así como tambiénsttcedelo contrario:descubrir,cotí el pasodel tiempo,

alteracionesqueenun principio no hablansidodetectadas.

A ésto se sumala infitaencia, generalmenteinfravalorada,que elenmeumtosdistintosce la propio
194 197deficienciaejercenenel logrode capacidadesdel niño: factoressociales,culturales,étntcos,

Es sabido,y nosotrossomosdefensoresde estaidea, que el ambienteinfluye de forníadecisiva-

parabien o paramal - en el estadopsiconeurológicofinal de los niños.

Tampocopodemos olvidar que, muy flecuentemetite,coexistemás de una deficienciaen el

mismo paciente,locual tambiéndificultael estudiode la frecuenciadeestoscuadros”.

A lo anteriorhayquesumarel que,a menudo,losdatos recogidosparacalcularla frecuenciade

deficienciasresultaninconmplebos,dependiendodel plan del estudioy de ciertascaracterísticasde los Centrosque

los realizan: presupuesto,interés, personaldisponible, .., En este aspecto, es generaltaenteadmitido que la

& Losaspectosqateaquíseesbozan-inntícnciaambiental,deficienciasdeaparicióntardía,...- son Iratodosconmayordete¿,imieuíoenel

capitulodedicadoal “Segitimiontode los niñosde riesgo”
“Nosotros,comoseverdmásadelante,hemosencontradoquedelos niñoscondeficiencias,el <34%presentómásde una,situándoseb mediaea
2,81.
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informaciónde mayorcalidadsueleprovenir, o bien deestudiosamplios,ejemplode los cualesseriael “Seí’en Thar

Folloiv-m¡p oftite NationalChildflevelopmentStudy” (NCDSV94, o bien de trabajossobrealteracionesespecíficas:

PCI, retrasointelectual,

Otra dificultad más, a añadirparala estimaciónde la frecuenciadedeficiencias,resideeíi quelos

estudiosde seguituientono sm¡elenteneruna dmuaciónsmmficiente, lo que dificulta la detecciónde las mismas-ésto

resultaespecialmentecierto enel casode las deficienciasmenoresqueafectanal áreacognitiva’98-.

Porúltimo, y como liemos visto en tatítasocasiotíes,no existe un¿fornmidaden la génesisy

desarrollode los trabajos de seguituientopublicados;nos referimos especialmentea la población de referencia

empleada: el “denominador”como lo llama ~. Este atítor identificó hasta 19 tipos cl¿fcmeutesele

poblacióndereferencia.

Ésto, lógicamente,haceque los resultadosfinales varíenenormemente:no es lo mismo utilizar

comobasea los reciénnacidosvivos, quea los sttpervivientesa las 36 horas,o a los supervivietítesal alta, o a los

ingresadosalas 24, 48, 72 o 96 horas,

Portanto,a la horade interpretarlos resultadoses muy importatíteconocerqué poblaciónseha

valorado,ya que existegrandiferetíciaentre estudiarla incidenciade una deficienciabasándoseen el número de

niñosque sobrevivenal periodoneonatal,quehacerlosobreel númeroderecién nacidosvivos: enel último grupo

la incidenciaseríainferior, ya que el númerode niños es más elevadoal no tetíer en cuentaa los que fallecenenel

períodoneotíatal.

STANLEYtcQ calculó la incidencia de PCI entre recién nacidos de bajo peso según dos

denominadores:supervivientesal periodoneonataly total de reciénnacidosvivos. Comprobóquela frecuenciaera

superioren el primercaso.

No obstante,no siemprese disponede este dato, ya que muchostrabajosno especificantal

aspectoacercade la poblaciónestudiada.Es posible que la incidetíciabasadaen el númerode reciénnacidosque

superanel periodoíieonatalseademayorutilidad y reflejede formamásprecisala realidad.

El hechoes que la mayoria de trabajosque hemosrevisadocalculanla incidencia a partir del

tíúmerode reciénnacidosvivos, sin tenerencuentala supervivencianeonatal.

Así mismo, muchosestudiosprospectivospublicanla prevalenciadedeficiencias,y ello teferídoa

muydiversosrangosdeedady población mientrasqueotroshacenlo propio con la incidenciade las mismas.
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Factoresq~¡e dWcultanelestudiodelafreenendade~lef<e¿’enctas

Como se puedeapreciar, son ¡anchos los elenien/osque d¿/Ycul/an el conocimientocíe la

frecuenciade lasdeficiencias;por ello la mayoría de cifras publicadasno son másquemerasaproximacionesque

no debenser tomadasal pie de la letra,y queenmuchasocasionesresultatídispares,citandono cotitradictorias,

• Evolución delas fleficienciasen el tiemuno

Cuando se iniciaron los cttidadosperinatales,durantelos años‘40-50, muchos de los niñosde

riesgo morían; posteriormente,a lo largo de la primera mitad de la siguientedécada, en los años ‘60, al

incrementarsesustancialmentelos conocimientosmédicosy mejorar la asistenciaobstétricay neonatológica,la

mortalidaddescendió,aunqueentoncesseobservóun incrementoen lafrecuenciade sectíelas.

A mediadosde los años‘60 la mortalidadprosiguiósudescenso&,sin embargola frecuenciade
‘27 167 168201-

deficienciasseestabilizo , 207 o inclusoseobservócierta tendenciaa dismitíuirt62. Aunqueen esteúltimo

aspectono hayacuerdo,ya queparaalgunos2946tal descensodedeficienciasobien no existió, o si así Ríe no resultó

& El descensodela mortalidad,sobreel qite si existeplenoconsenso,resultéespecialmenteevidenteenel casodelesrecidatmacidosde bajopeso,

cuyasupervivenciasevio incrementadoen pocosaflos’¶dehecho,paraloscasosdeEBPN hoyseestimaunatosadesupcrvivcnciacercannal
5O0/o “‘.
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• Definicián insuficiente
• Cuadrosenel límitedelanomalidad
• Alteracionestransitorias
• Clasificacióncompleja
• Influjo multifactorial
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• Planteamientodel estudio
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Frecuenciade las deficienciasen relación a losfactoresde riesgo

significativo, e inclusohayquiendescribióun incrementode lasmismas,sobretodo en lo gtese refierealos déficits
186 [95201208.2t0

neurológicosseveros

• Frecuencia ¿‘le las ¿‘le1/cienciascii t’eneral

Respectoa la incidencia global de deficienciasencontramosestimaciones46541982’1215 que se

centranalrededordel 10-16%de los reciénnacidosvivos”

Proporciónglobal <le del) cienciascapetos nacidosvlvo.s

« Estosdatosserefierena lasdeficienciaspsieoneurasensorialesdeorigenpetinatal,sin coasiderarsu grado.
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• DEFIcIENcIASMl lORES

En general,seconsideraqueson cuatrolas deficietíciasníayoresmásiníportantes:PCI, retraso

intelectual,cegueray sordera&.

Su incidencia lía ido descendiendo progresivametíte desde los años ‘50 hasta la

actltalidadtQS2ít.2t~22í;siívaconio ejemplola poblaciónde muy bajopesoal nacimiento,en la quela disminuciónde

secuelasníayores,muynotable, puedeobservarseenel siguientegráfico”:

Descensode lasde/¡clc,,cia~~¡íayoresenlo.s neona/osÓeAIBÉVa>ufesydespuésde tos“vaneesen loscuidados¡teonatates

& Otrosmuchosauton=sincluyenenestegrupoJaepilepsiay lahidrocefalia.
a Noshemospermitidocreardiversosgráficosde tendenciaapartir de los datosgeneralesqueexponemosIrasla revisióndc los diversos
autores.
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Frecuenciade las deficienciasen relacióna losfactoresde riesgo

A la par qite descendieronlas secuelasmayores, también se observóuna disminución en la

incidenciademultideficiencias’98.Utilizamosdenuevocomoejemploel del grupodetííuy bajopesoal nacimiento:

Descensoctelas clejlc¡enciasnniltq,lesenlos,ecjdnnacktosdeAlBPN

A pesarde esta caídaglobal de las deficienciastrayores, algunasde ellas no han seguido esta

tendencia: así mientras que el retraso intelectual, la retinopatía del pt’ematuro y la sorderaneurosensorial,si

presentanuna incidencia menor, la frecuencia de PCI permaneceestable27”~222224o incluso, según algunos
autores1t62t0225ha aumentado,aunquepresentandomenorseveridadt98;no obstatíte, hay trabajos29’86225que

apuntanhaciaun incrementoe¡í el número de casosde PCE acompañadade otras deficienciasseveras,como el

retrasointelectual,quepuedecomplicarhastael41% de lasPCI.

En realidadparecequela incidetíciade PCI tan sólo ha aumentado,y lo ha hechoparalelamente

al incretnentoen la tasadesupervivencia,enel grupode niñosde EBPN27.
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TIPODEDEFICIENCIA TENDENCIA

PCI Estoble/autnenta ti’

RetrasoItitelectual Desciende 4~ 4.

SorderaNeurosensorial Desciende 4’ 4’

PCI+ RetrasoInteleetut~l Aumenta II’

Retinopatia Desciende ‘1. 4’

E~otucjó,¡de la incidenciatic algunasdeJ?cicnciasmayores

O Frectíencinacttíal(le las deficienciasmayores

Al analizaresteextremohemosencontradoestimacionesdiferentes,cuya falta decoincidencia

hallaríaexplicaciónen la existenciadediversosy panicularessistemassanitariosen cadapaís,en la diferenciaen el

tiempoentreunasy otraspublicaciones,en el tipo dediseñode los trabajos,

Las cifras oscilanentrevalorestau disparescomodel -1 al 31%o de los recién nacidosvivos

daremosalgunosejemplos:en Israel226 la incidenciaanualde discapacidadgrave sesituóenel 3 l%e, enAustralia2oe

entre14-21%e,enBarcelona227enel 18%o, enEstadosUnidos22tentreel 5-1O%o,en Toronto217en el 4%o.
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Mm. Méx,

Incklemw¡aglobatde~leficienciasn:ajores

Esta itícidencia de deficietícias mayores,como es lógico, se incrementaprogresivamenteal

seleccionarpoblacionesconcretasderiesgo5”5”6’229: así paralos niñosdemenosde 1.500gramosel valorhallado es

del 5-10% deellos;para los pesosinferioresa 1.000gramosseelevaa másdel 20%y entrelos pesoscomprendidos

entre800-750gramosalcanzavaloresdehastael 40%

POI3I,ACION INCIDENCIA (‘/ú)

General 0,4-3,1

<lSOOgrs 5-lO

<lOOOgrs 20

800750grs 20-40

Incidenciacíe deficienciasmayoressegúnlos<lisuntosgrapospobiacionales.
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Veamos a continuación la frecLíelícia con que se observan las deficiencias mayores más

estudiadas.

O Parálisiscerebí’alinfantil

Es la deficienciamayor por excelencia,por lo que esutía prácticamuy extendidael utilizarla

comoindicadorparahacerla estiníacióncuatítitativadel restocíedeficiencias;estacostumbre,aunquegeneralizada,

y encierto íííodológica, no estáexentadeinconvenieíites171~112

Hansidovariaslas definicionesye selían propuestoparaestecuadromultiforme, de las que,tal

vez, la niás cotícisase la del LITTLE CLUBt66: “Transtonmopersislentedel movimientoy de la postura, que

apareceenlosprimerosaflosde la vida, debidoa mino lesiónnoprogresivadel cerebío”. Aunqtíetambiétíníerece

la penarecordarla definiciónqite de la PCI haceMUTCH’70 en 1992en la que,al menos,consideraestecuadro,no

como unaeíífennedadespecífica,sino como tía gaípode síntotiias:“PCI esun término ‘naraguas” quecmmbre uit

grm¡po de síndromesde deficienciamotora, nopuogíesii’o~pc/oa me>nudoca,nbianies,secmmndariosa lesioneso

anomalíascerebrales,queseman¡/iestanenlosprhnerosmoínenwsdel desoírollo’S

La incidencia de PCI varía de unas zonas a otras; en general se adíííite que en los países

industrializados,y parala poblacióngeneral,su valor se sitúa entre l,5-3%o uncidosvivos, cifra quese mantiene

ínalterabledesdelince dosdécadas22’2729”’65455t67’95’99’221230242

Paisesmuydesarrollados,comoJapón235señalanvaloresdel l,196o, e itícluso inferiores,mientras

queaquelloscon níenorgradode desarrollo,como pudieraserEslovakia243o Arabia Saudí2m,etitreotros muchos,

presentanvaloresde PCI máselevados:9 y S,3Voorespectivamente.
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¡ - - Industrializados — — En desarrollo

M
Mm. Máx.

IncidenciageneralcíePCI enpaisesin<lnstrioiizadosye,,¡~aisesentías de~íesarroiio

Debetenerseen cuenta,ala horade intemretarestosvalores,que muchoscasosdePCI leves, al

no resultarevidentesy por tantono serseguidosconvenientemetite,suelenescapara las estadísticas27.

Ya hemos níenciotíadoque la PCI puede ir acompañadade olíc¿v alteraciones; las tíiás

frecuentessotíel retrasoitítelectualyio la epilepsia237.

Es dificil dar tina cifra concretade su frecuenciade asociación&, aunquees generalníente

admitidoqueseacercaal 30%delos casos272’t52.t6.

& lIemosencontmadoalgunos~aIoresmuy llamativos:unapublicaciónjaponcsa2~reciente-de laquesólo hejíjospxlido acogersuirsuníen

referia,en Okinawa,un porcentajedePCI asociadaa retrasointelectualdel 97%y aepilepsiadcl 79,5%.
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ProporcióndecasosdePCI asociadosaretrasoit:telecmal~epileí,sia

O Retrasointelecttíal

La incidenciade retrasoitítelectual enla poblacióngeneralse sitúaen torno al IO-3O%o (le los

reciénnacidosvivos21024t242
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o
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Inc/cienciageneralde reteasoh,tetectaai
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Frecuenciade las deficienciasen relación a losfactoresde riesgo

Estossonvaloresgeneralmenteaceptados,aunqueen la literaturase encuentranestimaciones

niásextreníasquevandel 3-43%o, lo cualunavez anásapuntahaciala falta de utiiformidad decriteriosa la hora

derealizarestosestudios24t.

De los deficientes, la mayorfa (85%), siguiendola clasificación del DSMtSí, lo es en grado

mínimo o leve, el 10% esclasificadocoííío degrado moderado,otro 3-4% es de tipo grave,y el restante1-2%se

encuentraenel gmpoderetrasointelectualprofundot68.

0/
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85

D leve
Dl moderado
• Grey/prof

5

Distribncióu, <le losgradosdc rebasoh,ieiecinai

Cabedestacarque, al igual quesucedecon la PCI severa, la incidencia del retraso intelectual

severoa profundopermatíeceinalterableduratítelas dosúltimasdécadas248.

Es frecuente,como sucedecon otrasdeficienciasmayores,que el retrasointelectualse asociea

otrosdéficits: PCI, ceguera,sordera,psicopatología, 249
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O Enílensia

Se estima171250252que la prevalenciade epilepsia,etí su forníaactivay enla poblacióngeneralse

sitúaenel 4-6%~; aunquellegaapresentarconvulsionesenalgún momentodela vida hastael 179k.

8

fi

A’

2

1

o
M In. Máx,

P~evaiencIagene~ai<te epllLask.

El 56% de los epilépticospresentanla primeramanifestaciónatítesde los 20 añosde edad,donde

se encuentrael picodefrecuencia,no identificándoseetiologíaalgunaen el 73%deellos, La fornía másfrectíente-

casi el 90%-de presetítaciónclínica sonlas crisis generalizadas.

Apanedela probleniáticaderivadade¡os episodioscomiciaJes,tambiénsehaencontradoquelas

dificultadesde aprendizajesoncomunesen estesegmentode población:se lía descritocierto gradode asociación

entreepilepsiay retrasoititelectLlal -aproxitííadamenteel 30% delos epilépticospresentaretrasointelectual,y casiel

30% delos niños conretrasoitítelectualson
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Frecuenciade las deficienciasen relación a losfactoresde riesgo

O Cerntera

La incidencia de ceguera& se estinia en un O,3-O,69’oo recién nacidos vivos240’24’. Algunos

autorestambiénincluyenlos casosconvisión parcial:agudezavisual de20/80 o menor.

‘2
1-oo.
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Incidc’nckmgeneraldeceguera

La mayoríade los ciegos cotíservanalgún grado de visión utilizable, de tal forma que sólo el

10%deellosesabsolutaníetíteinvidente254.

- & La cegueralegal seconsideracuandola agudezn~isua1,concoaceciónyenel mejor ojo, es igual o menora 20/200-sólopercibeluz-o cuando

el campovisualno sitpemlos 20 grados
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O Sordera

La sordera, en suforma proftííída& afectaal O,8-2%o de los recién nacidosvivos; aunqueeíi

conjunto,considerandopérdidasde 25-40dB-sorderasleves-,puedealcanzaral 2% dela poblacióngeneralt65
240241

Incidenciageneraldesorderaprofandayteje

• DEFICIENCIAS MENORES

Junto a la disminución de la frecuenciaglobal de presetítaciónde deficienciasniayores, se

deníuestíala persistenciade cuadrosmenos severos-alteracioííesdel lenguaje, de la coordinación,deficiencias

visualesy auditivas,alteracionesdel comportamiento,...- los cualesrevistengran importanciadebidoa que, a pesar

& I’érdidnauditivabilateral,paratonospuros,demásde90dBenelmejoroldo,a frecuesiciasde500, 1000y/o 20001-fr-conversnciót,-.
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Frecuencia de lasdeficienciasen relacióna losfactoresde riesgo

de su íííenor gravedad,tambiéncreanminusvalíaal interferir con aspectostan importantescomo, por ejeníplo, la

capacidaddeatenciónylo aprendizaje’71.

Se considera que las alteracionesdel desarrollo que más predisponena la aparición de

dificultades educacionales,emocionales,socialesy de conducta,son las discapacidadesmotorasy del lenguaje255;

las últimas,afectana la comprensióny ala expresióndel habla, repercutiendosobreimportantesaptitudesescolares:

lectura,lenguajey escritura.

En cuanto a la estimaciónde la frecuenciade las deficienciasmenores,si ya en el casode las

deficietíciasmayores,meííosfrecuentesperomuchomás estudiadas,eraasutítodificil por las razotíesexpuestas,en

aquellas,sevitelve unatareaextremadaníetitecompleja,dadaademásla escasezdeestudiosde frecuenciarigurosos

y contrastados,

Podeíííoscalcular,por los datosníanejadoshastaaquí,que las deficienciasmenores-totíjadasen

un sentidomuy amplio- afectanal 9,6-12,9%delos reciéíinacidosvivos.

O Deficienciasmotoras

Las diferentesalteracionessutilesde la coordinaciónmotora que llevan a calificar a un niño de

torpe, seestiíííaque afectana cercadel 1% delosniñosal iííicio dela edadescolar”6.

Otrosautores257señalanqueestacifra sepodriaelevarhastael 10—15%

165
TesisDocto¡al



Riesgode deficiencias

16
14

12
lo

—

4 —5.

2

o
Mm. Mb,

Prevalenclade<(eficienciasmotorasmenoresal inicio <te la edadescolar

• fleficiencías<leí lengi¡aie/l¡abla

Las deficienciasmeíioresdel lenguajey/o del habla -retraso en su inicio, dislalia, disartria,

tartamudez,disfluidez, ...— sonbastantefrecuentes;antesdelos tresañosde edadt94238puedetíser detectadashasta

en el 4-7%de la población2”0,valorque asciendehastael 10-13%a los sieteafiosdeedadt97.
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Incidencia<te <ieflcie~¡cIasdelleng¡majesi¡ahlaenn,enorescío 3 caYosyentre3-milos

Tan solo en el 20% de los casosse deníuestrauna causaespecífica,siendo, curiosamente,la

sorderaunaetiologiapocofrecuente;el 80% restantesesueleetiquetarde alteracionesdel desarrollosin niás25t.

En el casocoíícretode la tartatnudez’68259,éstase daconutía frecuenciacercanaal 1%, níientras

queladislexiatóS26Oapareceen la poblacióngeneralconunafrecuetíciadel 3-15%.

• Alteraciones(leí coninortatuidnto

Es ésteun parámetrodificil de valorar y poco estudiado26t;la prevalezíciade probleníasde

conductaentrelos niñosquelíatí sido seguidospor presentaralgútí otro tipo de deficienciaoscila entrelímitestatí

amplioscomodel 5-40%.
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¡‘tevolenciadeproblensasde conducto

• Deficienciasvisuales

Respectoalas deficienciasvisuales,las másfrecuentesson: ambliopía,estrabismo,problemasde

refracción,cataratasy glaucoma262.

Se estimaque la prevalenciade deficienciasvisualeses del 2-5%o entre los ííiños etí edad

escolar25”.
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litio de los cuadrosmásfrecuenteses el estrabismo,quellegaaafectaren algútí momentode la

vida al 3-7% de la poblacióninfantil’68’234.

• Estimaciones

Todaslas cifrasdadasacercade la frecuetíciadedéfmcitspsiconeurosensorialesresultan,en cierta

medida,poco fiables, o al menosno lo son al cien por cien, debidoa los motivos ajíteriorinenteexpuestos,y a la

variaciónexistenteenla incidenciadesecuelasen los diversosgmpospoblacionales.

En términosabsolutossecalctíla la prevalenciadediscapacitados,en susdiferentesgrados,a partir de la

extrapolaciónala poblacióngeneral;segúnlo publicadoenEEUU porel “National .lns/itntesofNeah’hRepomta’;

camusesofMe¡mtalRetardationandCerebralPalsy”,unos780.000niñosen edadescolarpresentanalgúngrado de

retrasointelectual, 750.000personassufrenPCI, 2.000.000de habitantespadecenepilepsiay 42.000.000tietíen

algúntipo dedéficit psiconeurosensorialtt.
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En Españaseestima, segúndatosaportadospor la OrgatíizaciónNacionaldeCiegosde España

(ONCE), quehay -al menos-1.500.000deficientes,etí diversosgrados.Es decir, al fieros,un 3,5%de nuestra

poblaciótí presentaalgún tipo de deficiencia, y es de suponerqueetí este cálculo no entranlos casosmásleves,

como son las alteracionesdel comportanílentoy otras deficiencias metiores, que> conio ya henios indicado

anteriormentesonescasamentedetectadas,aunquetienenutía repercusiónmuy importanteen el desarrollopersoiíal

y social dequieneslas padecen.

Sólo parala PCI, y aplicatído los itídices minijílos establecidosenotros paises.CASTELLS168

estimaqueenEspañapodríahaberunas150,000personasquepresetítarfaiídichapatología.

Veíííospor tantoquenos encontramosanteun grupodepacientesrealmenteimportante,tantoa

nivel nacional,conioenel conjuntointernacional.

Porúltimo, y parafinalizar esteapartado,nos vamosa permitir una licencia metodológicaa fin

de ilustrar con datos“concretos’el alcancequelas deficienciastienetíen la realidad;paraello, nosbasaínosen las
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PrevalenetadedeficienciasenEspafla

Rafaelde la GimenoGallego



Frecuenciade las deficienciasen relacióna losfactoresde riesgo

cifras de frecuenciaanteriormenteexpuestas,y efectuamosunaserie de estimacionesa dos escalasextrenías:

frecuenciaanualde deficienciasanivel mundialy lo mismoparala ConmunkladAmmtóno¡nadeA’Iadmid.

O Estimacióndedeficienciasenel mtíndo

Se calctalaque cada año nacenen el mundo unos 127 millonesde niños, de los queníueren

aproximadamente11 millones antesdel primerañodevida-niortalidad infantil-; el 90%deestosfalleciníientostiene

comocausaprocesositifecciososylo tíialííutrición; hasándotiosetí las cifras de incidetíciaanteriormenteexpuestas,

podeniosconsiderarel elevado número de niños que anualumente desarrollarásecuelasen fornías diversas:

neurológicas,psíquicasylo sensoriales’68263.

TIPO CAKIIDAI)

Deficientes(en general) 12-19millones

Deficientesmayores 0,5-3,7n,illones

Deficientesmenores 11,5-15,5millones

PCI 80-360mil

Retrasointelectual 1,2-3,6millones

Retrasointelectualmodenídolprofindo 180-540mil

Epilepsia 480-720mil

Ciegos 36-72mil

Sordos 96-240mil

Esflin aciónanualdedeficienciasa escala,n,,ndlal

TesisDoctoral
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Riesgode deficiencias

Esfl,naclónanual decasosde deficienciasn:r~oie.sa escalanutudial
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Frecuenciade las deficienciasen ¡elacióna losfactoresderiesgo

O Estimacióndedeficienciastiara Madrid

Basátídonosen los datosdemográficosdenuestraComunidadautóíioma264etí 1993,alio etí

queseregistraron48.500ííiñosquesuperaronel añode vida-la niortalidadinfantil resultóbaja: 6, l8%o- y de

nuevosegúnlos valoresde frecuenciadedeficienciasquehemosaportado,podernosestimarel ííúníero de

casosde deficientesparaeseaño:

TIPO CANTIDAD

Deficientes(engeneral) 4850-7760

Deficientesmayores 194-1503

Deficientesmenores 4656-6256

PCI 72-145

Retrasointeleclital 485-1155

Retrasointelectual rnoderadotprolhndn 72-218

Epilepsia 194-29t

Ciegos 14-29

sordos 39-97

Esti,nació,:anual ctedeficte::c/c¿senAIndrid <1993)

El Deficientes U Def.mayores El Defmenores

8000
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~ 4000
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Riesgode deficiencias

Estiniacióna,a,al<le casosdedeficiencIasmayoresen.tlad,hlrI~~»

Deestascifrasmeramenteorientativas,ya quecomotal hayquetoíííarlas,se deducela

ingentecantidadde deficietíciaspsiconeurosensorialesqtteafectaa las comunidades,ya seaaescalalocal o

mutídial.

Es por tantoun grupodepatologíasquerevistegran importanciapor múltiplesmotivos:

gran númerode afectados,graveimpactosocial y econóníico,importanterepercusiónfamiliary persotíal,... y

quepor tanto,trerecetodala atencióny estudioencamiííadoa sudisminución,prevención,tratamientoy

apoyo social.
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Frecuenciade las deficienciasen ¡elacióna losfactoresde riesgo

Cabedestacarla llamativadisparidadde datosobtenidosen los diversostrabajosanalizados

-tacluido el nuestro,quepresentamosmásadelanteen el apartadode “Análisis prospectivo’-quelleva auna

notoria y graveinexactituda la hora devalorarla frecuenciarealde deficieiícias.Unavez más,en ¡a basede

esteprobleníaseencuentralaya citadafalta deuniformidadde criterios,conceptos,métodosy análisis,entre

los diversosgruposde trabajo.
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El seguimientode los niiWs de riesgo

Esquema<le esteapa: todo

Parte iníportantedeestarevisiónconsistióetí analizarde queníanerason controlados,etí el

ttempo, los niños con alto riesgo de desarrollar secuelaspsiquicas,neurológicasy/o

sensoriales.Paraello seelaboranunosplanesqtte,en general,sonconocidosconio:estudiosde seguimiento(ES) o

estudiosprospectivos,de los quetratareniosetí esteapartado.
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• Oenerolidades

• Diseñodelestudiodeseguimiento

O Objetivo
O Población
O Muestra

Tamaño

Origen(traslados)
Facturesde confusión
Homogeneidad

* Poso
* Edadgestacional
* Ni~el socioeconániico
* Exclusiones

O Grupo control
O Duracióndel seguimientoy edadal diagnóstico
O Medición dela innuenciaambiental
O Tesis
O Edadparalos controles(pntebasprogramadas)
O Costeso inversión

• Nuestroplandeseguit,íietío

• Análisis de losdatosdel estudiode seguimiento
• Pitblicneióndel estudio

• Resumen
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Riesgode deficiencias

• Generalidades

El control en el tiempode los niñosexpuestosa factoresderiesgoperitíatal esla basede los

ES265.Éstossurgierotí,fijndamentalmente,de la sospeclíalcertezade la existenciadealgún tipo de relacióncausal

entreel bajopesoal tíacimientoy las deficietíciasseveras:PCI, retrasointelectual,sorderaneurosensorialy ceguera;

y/o moderadas5t65266269: problemasdeaprendizaje,deconducta,anomalíasíííeííoresdel neurodesarrollo,
265270277dificultadesescolares,... lo cual ha llevadoala realizacióndegrannúmerodeES eíí estapoblación

Últinianíente, gran partede estos estudioshan tatilizado pohíaciotíesde niños de MBPN que

fUeron tratadosen Unidadesde CuidadosIntensivosNeonatales-UCINs-, pudiéndoseconsiderarademás, dentro

de la modernaneotíatología,dentrode la categoríageneralde “evaluacionesdel cuidado¡¡médico basadasen cl

resmíltadofinal delpaciente ,,I7.27t .272

Los seguimietítostietíendiversasfinalidades,tresdeellas fiaíídameíítales:la detecciónprecozde

deficiencias,la instauraciónde tratamientolo íííás prontoposible,y la tomade íííedidasprevetítivas5;otras,no por

secutídariassoti poco importantes: valoraciónde la eficacia de la intervencióntemprana,realización de estudios

epidemiológicos,coníprobaciótíde teoriasetiopatogénicas,estudiode la historia naturaldela eíífeníYedad,emisión

depronósticos,infoniíacióny orientaciónalas Paníilias,toníademedidaspreventivasy evaluacióndelas mismas,

Fi, ,alidoddelosestudios<le seguimiento
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• Diagnósticoprecoz
• Intervencióntemprana
• Tomademedidaspre~’en1ivas
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El seguimientode los niflos de riesgo

En los recién nacidossometidosa control riguroso,resulta posiblela detecciótítempranade

signospatológicos>iniciandola intervenciónya desdelos primerosmomentosde aparicióndel cuadroclínico. Al

proseguirconel control periódicodel niño, sefavorecela evaluacióndelaeficacia del tratamientoestablecido.

Cabedestacar,quealgunosautores273consideran,que la itítervencióntenípratia llevadaacabo

sobreniñosde riesgo,no lía demostradoevitar la aparicióndesecuelas-cuandoéstassotí importantes-,aunquesí se

recotioce que, probablemente,consiga minimizarías,En el caso de las deficieticias metiores,sí se cree que la

intervencióntempranaseacapazdeprevenirlas,enespeciallas cognitivas.

Estetipo deestrategiaconsigue,además,a~ídaraquelos padresaprendana aceptary tratara su

hijo. Desdeluego, no existeunaestandarizacióndeactuación,ya quecadacasoes diferente5.

Por tanto, parececlaro que la inclusióndel neonatode alto riesgo dentro de un ES reporta

ventajastanto parael paciente,eti cuantoquesebeneficiade una estrechavigilancia, como parael sistemamédico

establecido,quetienela posibilidaddevalorarsutnododeactuación,conlo cualesposibleaveriguarsi los caiííbios

quese lían producidoetí el cuidadoperinatal, los cualesliatí níejoradoitídudableííientela supervivenciade estos

niños,hanalteradola incidetíciadedeficiencias.

Así, los ES son necesariosparapoder ínonitorizar los avancesque se prodtícenetí la práctica

obstétricay perinatológica,y evaluara stt vezaquelloscomponentesconcretosqueen la rnisíííavancarnbiatído265.

Por otra parte, los ES penííiten la realización de trabajos encaniiííadosa la búsquedade

relaciotíescausa-efectoentreciertos aconteciníientosperinatalesy la posterior apariciónde secuelasen el niño;

gracias a ello, por ejemplo, se puede haceruna estimación sobre el momento en que actúa la noxa que

presumiblementedelugaral cuadrodedeficiencia9t27.

Los ES tambiénconsiguenutíaaproximacióncuantitativaal númerode individuos que pueden

verseafectados,

Los resultadosde los ES, cuandoincrementanel nivel de conocimientosacercade deficiencias.

llevanalatomade medidaspreventivastendentesa minimizar la incidenciay/o gravedaddeaqttellas9.No obstante,

existetodavíaun númerode factoresde riesgoqueson imprevisibles-aparicióninesperadadeun desprendimiento

placentario,la alteraciónen el getiomadel feto, . . .- sobrelos queparececlara la casi total, al menoshoy por ííoy,

• imposibilidaddeprevención.
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Sin etrbargo,los factoresde riesgo,engeneral,sedanpotencialníenteevitablesetí tan porcentaje

elevad¿3:al analizarlas historiasobstétricasdeungmpo depacientesconPCI seidentificaron factoresevitablesen

el 84% de los casos,lo cual debehacemosreflexionarsobre la posibilidad de prevetíciónde estoscuadros27t.No
2t2 274-276

obstante,otrosautores creenqueestatasaes inferior, variandoentreel 32-65%defactoresevitables.

P:oporc/óndefaetoresderiesgoevitablessega»:diversosantoje,

Ante estascifras, podemosdeducirqueal ineimosmmn terciocíe lasdeficiencia.zsobretodo

¡¡mayores, presentarlafactoresderiesgoevitables,aunquehayqueaclararunavezmás,quepocosesabecon

certezaacercadelas catísaspre y perinatalesde la mayoríadeellastt Probableííientesecotioceránniásdetalles

segúnsevayaavanzandoen el conociníientodel desarrollodel cerebronorníal,la diferenciacióncelular,migración,

proliferación,forníaciónde sinapsis,

Trasvalorarlos resultadosde los ES sepuede,en ocasiones,llegar a coticlusionesválidas acerca

del pronósticoqueciertoseventosperitíatalespudieranposeer.Ya en 1969AMfEL-TISON2’ señalólaimportancia

de los ES, realizadossobreniños con factores de riesgo perinatales,para lograr un mayor acercamientoal
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El seguimientode los nii~osde riesgo

pronósticodelos reciénnacidoscondañocerebral; lo cual resultadeutilidad a la ¡torade plantearseel enfoquedel

pacientey deinformar lo másobjetivamenteposiblea su familia, evitaíídocrearfalsas expectativasy ayudandoa

despejartemores.

• Disefio (le un est¡tdio deseatjimícttto

El primer pttííto a teííer en cuentaen ttn ES es su diseño;esaquí dondese debendecidircosas

tan importantescomo la poblaciótí de la que se lía de extraer la muestra,grupoa estudiar,resultadosa medir,

creaciónde un grupo control, pruebasquese hatí de aplicar, tieííípo de duraciótí del seguimiento,...; extremos

todosellosde importanciaabsoluta”7.

O Objetivo y noblación

Existendií’e¡sosesquemasdeseguimiento,y attnquela filosofia de todos ellos sueleser similar,
‘7el métodode trabajoutilizado varíaconsiderablemente,llevandoaresttltadosy costesvariados

- Puedenser planteadosa gran escalaentre la poblacióngeiíeral, no liníitándose sólo a los

individuos consideradosde riesgo.

Hay quienopina queestostrabajos,dadostt enfoque,y debidoal relativamentebajo porcent~e
9278

deriesgoetítrela población,sondepocorendimientoy resultanmuycostosos

- Otraforma de plantearun ES consisteen selecciotíar,únicamente,a aquellostibios que son

portadoresde unfactor de riesgo concreto, como hizo, por ejemplo, el POPSen Holanda279,o el VICSQ en

Australia280.

El problemaquepresentaesta sistemáticareside en que se prescinde de la importancia que

• pudierantenerotros factoresconcurrentescon el consideradocomo principal, ya queparaestiíiíar el riesgo de
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desarrollaralteracionesposteriorestío podemosbasarnosenun solo factor, ni únicamenteen los antecedenteso en

laevaluaciónneurológica,sino quesedebenteneren cuentatodosellos, juntoconla evoluciótídel individuo967.

La existenciade unaidiosincrasiaparael desarrollode lesiotíestíenrológicasmatizael carácter

prospectivo,ya quehayniños,queencondicionessimilares,secomportandemaneradiferente.

- Por último, otra fornía de plantearun ES consisteen seleccionarpoblacionesde riesgo, con

toda la variedadde factoresy resultadosfinales queestos gruposconllevan. La dificultad apareceal no estaraún

bien establecidoel criterio para considerara una población como de riesgo; por ello este conceptodeberáser

concretado,paraasípoderunificar los diferentestrabajosy sus resultados9.

A granescala
Por factoresderiesgo

Por poblaciotaesderiesgo

A fckodosdeeleccióndelapoblación«seguir

Por tanto, todoES debeespecificar,previaníentea la recogidade datos,la poblaciónde la cual

seextraela muestra,lo cual vienecondiciotíado,fundaníetítaltnente,por lafinalidaddel trabajo;es decir,antesque

nada,esimprescindibleconcretarquéeslo queseva a valorarrespectoal gntpoestttdiado265.

L..j?lació
2.]

P’actoresp¡in:o:rlialcsenun Jis
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El seguimientode losniñosde riesgo

Por ejemplo, en el caso de que el objetivo del estudio sea averiguar la prevalenciade una

patologíaconcreta,la poblacióndeberíaser definidadesdettn puntode vistageogiófico,lo cual da la posibilidadde

evaluar el cuidado al que se sometea esa población y compararlo con otras, teniendoen cuentasus posibles
277

diferenctas
A la hora de fijar objetivos, no sueleexistir coincidenciaentre los diversosES de niños con

íiesgode desarrollardeficietíciaspsiconeurosensoriales,variandoaquellosde unosautoresa otros,es decir, existe

caertadispersiónencuantoalo quesetíiide y valora270.

O Muestra

La seleccióndela nutesira,detítrodeunapoblaciónya preestablecida,essumamenteimportante

y tambiéndifiere ampliamentede unosES aotros.

~ Taníaflo de la muestra

Esclaro quecuantomayory másvariadaseala muestra,másrepresentativaseráde la poblaciótí

de la quese haextraído.Su tamañodebeser lo sttftcieíitenientegrandecoííío paraquedel estudiose puedatasacar

conclusionesválidas,esdecir: pertííitirála identificacióndeun ííúiííero suficientede casos.Uíí tatííaíio insuficiente

podríallevar aconclusioneserróneas265,

Estefactortambiéninfluye ala hora de realizarestudioscomparativos,ya quea ínenortaníaño

de las níuestrasmayorposibilidad dequelas diferenciasetítreambasno seandetectadas;aumentapués,el número

de resultadosfalsosnegativostl.

Resttlta dificil dar una directriz coíícreta,ya que cada estudioposeeobjetivos y perspectivas

diferentes,por tanto,y como existensituacionesquedebenser conocidasdeantemano,en caso deduda sietíípre

debeconsultarseaunespecialistaenestadística.

Es importanterecordarqueel tamañode la muestraafectadirectatííenteala potetícia-“power”

• delos anglosajones-del test estadísticoquese va a emplearen el análisisdelos resultados3.La potenciadeun test
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se define como “la probabilidadde qm¡e, en un estudiodado, las dtferenciasde cierto pesoespec(fico sean

detectadas,si estánpresentes’S

Existenotrosdeterminantes,apartedel tamañodela muestra,queafectanala potenciadel testy

quepor tantodebensertenidosen cuenta281:

- El diseñogetíeralqueserealiceparallevar acaboel trabajodeinvestigación.

- El tipo de testestadísticoquesedecidaemplearpatala valoraciótídelos datosobtetíidos.

- El nivel designificaciónestadísticaquese hayaestablecido.

- El gradodediferetaciaqueexistaentrelos gruposqueson objetodecomparación.

- La prevalenciade la condiciónqueessometidaa estudio.

Vemoscómo unade las dificultadesiniciales, queaparecena la hora de llevar a caboutí ES,es

definir y recopilarunamuestralo suficientementeampliacomopararesultarsignificativa desdeel punto de vista

estadístico.

Generalmente,obtenerun númerosuficientedeelemetítossuponeunaarduatarea,y mástodavía

silo que se estttdiason cttadrospoco frecuentes-retinopatíadel pretérmino, . ..— o poblacioneslimitadas—recién

nacidosde menosde 1.000 grs, ... En estos casos, para conseguirun nútiíero adecuadode individuos, es

recomendable,cuatídoseaposible, establecerunacolabo¡aciónnmn/ticéntrica.

Pruebade la dificultad quepresentaestemodo detrabajoes que,aproximadaíííente,el 75% de

losES seliníltan autilizar íííuestrascompuestasporcasosprovetíientesde un solo Centro265270”7282,
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El seguimientode los niñosde riesgo

=~ Oriuendela muestra<trasiados~

Debetenersecii cuenta,al valorar los resultadosobtenidosde los trabajos“monocéntricos”,la

posibilidad de apariciónde un “sesgo cen1r¡~eto’~ debido a que algttnos Centros reciben más casosde ciertas

característicaso especialproblemática,corno pasacotí aquellosreciénnacidoso gestantesque por su grado de

riesgoo patologíasontrasladadosaServiciosespecializados:ello puedeinfluir en los resultadosfinales del estttdio,

haciendollegar aconclusionesfalsasi7.

Paraevitar ésto,y así lo haceniosen tíuestrotrabajo, la primera medidaconsisteenquelosdatos

de los nacidosen el propio hospital, seanseparadasde aquellosquefueron trasladadosdesdeotro centro. Este

modo deactuaciónvienerefi-eíídadopor la suposicióndequeambosgrupostienencaracterísticasdiferentes,como

porejeníplo: la gravedad220283.

Con frecuencia,el tufo grave es trasladadoa otro Centro, generalníenteen nial estado por

encontrarseen un medio sin los recursosasistencialesnecesariosparasu cuidado.A. esto podríamossumarlos

probleníasquedel tratísporteen sí, segúnlas condicionesenqueéstese realice, sepudieranderivar24.

Mtíchosde los ES no especificansi hubo transporteo silosniñosnacieromíeti el propiohospital277,lo que

supotieun graveerror, ya quecomo hemosseñalado,la proporciónde niños trasladadospuedehacervariar el

resultadodel estudio’7; es por ésto por lo quemuchos trabajosefectuadosen Centrosterciariossotí dificiles de

iiíterpretar,dadoqueenellosexisteun grannúmero,tantodeniñoscomo demadres,derivados284.En algún ~

hastael 29,5% de los compotíemítesdel grupo objeto del segttiníiento no habíannacido en el propio Centro,

proporciónsimilar ala nuestraquefue, inicialmente,del26%.

Idealmente,aunqueprácticamentenadielo hace,deberíaser especificadotambién, no sólo el

núaneroy porcentajede reciénnacidostrasladados,sino tainbiétí las horasdevidaala llegadaal Cetítro receptor,lo

cual tiene iníportanciaen cuanto a la valoración del niño al ingreso, y paracotiocerel tiempo transcurridosin
58tratamientodefinitivo

Se estimaquelos trasladosserealizan,en algo másde la tercerapartede los casos,antesde las

12 horasdevida,unacuartaparteentrelas 12 y las24 horas,y un tercio niásallá de las 24 horasíSS.

En general,cuantomásprecozníemíteseremitaal neonatoaun Centroadecuado,mayoresserán

• las probabilidadesde supervivenciasin secuelas.De hecho, un estudioAustraliano285demostróqueneonatosde
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riesgonacidosemi un Centrono terciario, cuamudo erantransportadosdefornía temíípramuay en bttenascondiciones,

presentabanunaimportantereduccióndedeficiencias:pasarondeun 72% emí 1980,autí 22%en 1987.

Por lo expuestoseve clarametitequerealizarestudiosde ciertaamplitud esdificil y caro-deben

ser promovidosanivel regiotial o nacional,suorganizaciónpresentaconsiderablesproblenuas e inclusoal final,

en ocasiones,los logros no compensatíla inversióntanto humana,como econóníicaqueconllevatu9.Aun asi, quizá

resultedemásvalorllevar acaboun númneropequeñodeestudiosamplios,quela realizaciónde umi granmuúrnerode

trabajos poco extensos en hospitales aislados, a partir de los cuales es dificil, cuando no imposible, la
277generalizacion

Ahora biemí, nosotrospensamosque ante la imposibilidad, o falta de iniciativa e interés, de

realizargrandesestudios,siempreserámejorhacer,al menos,algunos“pequeños”comoel nuestro.

~ Factoresdeconl’tts¡ón

Se compruebaque la mayoría de los liS utilizan mnimestrasprovenientesde poblacioumes

hospitalarias seleccionadaspor característicasconcretos-por su peso, por haber sido ventilados, por haber

convulsiotuado,...; ello, peseasimplificarla ejecucióndel estudio,lleva parejoumía seriedeerrores.

El primero de ellos se refiere a la tendemíciaexistentea adjudicarel resultadofinal del niño a la

vatiableque se estudia,creandounarelacióncausalentrelas dos. Paraunatuejorconíprensiónde esteaspecto.

debemosremitimos al conceptode “factoresde comifisión’ -“confoundingfactors”de los amuglosajones-término

quecorrespondea variablesdeníográfteas,socialeso biomnédicas-nivel socio-económico,edadgestacional,sexo,

peso, ...- quepuedenexplicar, por sí mismas,los diferentesresultadosobtenidosal compararel grupo objeto de

estudioconel grupocontroltl.

Estoselememutos,debenser tenidosen cuentacttandose pretendaestimnarel efectoreal deotros

factores,como porejemploel derivadode los cuidadosperimíatales.
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El término“confusión’ correspondea la influenciaconocidaqueciertasvariables,no objetodela

tnvestigacíón,ejercensobrela frecuenciade la enfermedadde quese trate, teniendolugarcuandodos factoreso
3

procesos,estánasociadoso “viajanjumítos”,y elefectode uno secomifutude-distorsiona-,conel efectodel otro

Los factoresde confusiónseasocian,independientemente,con el resultadofinal y con el factor

de riesgo en estudio;por tanto, si no son identificadosy controlados,la interpretaciónde los datos obtenidos

resultarásesgada.Por ello es requisito imudispensableel emparejarlos gruposde estudioy control respectoa los

posiblesfactoresdeconfusión.

Uno de los ejemplosmásiníportantes,de factor de confusión, es la edadgestacional,la cual se

asocia,independientememutede otros factores,a alteracionesneuroseíísorialesy otrascomplicacionesperinatales,

talescomo la enfermedadde la membranahialina.

Reproducimosel siguienteesqueníaqueresultailustrativoy ayudaa comiíprenderesteconcepto:

Factorindependiente<le la
ti,enittrana hialina

lbn,adodeStanleyMIbeoncm>’
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Hasta ahoranos liemos referido a la muestraen general,nos fijaremos a continuaciónen los

elementosquelacomponen.

~ Homogeneidad cíe la tntmestma

Los individuos quevayana formar partede la muestradebenser seleccionadosapartir de una

seriedecriterios preestablecidosy claramentedefinidos, procurandoqueentreellos existahomogeneidad,esdecir,

queposeancaractetísticaslo más similaresposible.Para lograr estauniformidadentreelementoses miecesarioel

enípleodeclasificacionesconcretasy norníalizadas46265.

* llomoeemmeiclaclema cl peso

En referenciaal J)C50 al nacimiento, se recomiendaumuificar los rangosen que los niñosse

distribuyen,clasificándolosensubgruposdeincrementode250 en 250gramos’98217o, si el taníañode la muauestralo

perníite, tal rango puedellegar a ser de 100 en 100gramos’7. En todo caso, lo itíapoflante,esque se logre utia

nornuahizacióiíinternacionalalacual se ajusteunamayoríadeautores.

Pesea estospropósitos,sepuedecomprobarqueel 75% de los ES no utilizaron niíígunadelas

distribucionesrecotremudadas;éstosuponeun serioproblemaala horadeintentarrelacionary conípararlos diversos

trabajosemitresiI7t9821o2fl
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* lloniogeneidadenla edad

Otro parámetronorníalizabledentrode la muestra,esla edadgestacionalde los reciénnacidos,

acercadel cual tambiénes muy importanteestablecerclaramentela distribucióndegrupos, teniendoencuentaque

resultanecesariorealizarla correcciónde la edadparalospreténuíinost

Hay querecordarquemío sólo esnecesarioaplicarestastíomíuías, sino tambiénespecificarloemi la

publicacióndel estudio.

Sobreesteúltimo aspecto,la correcciómíde edaden los pretérminos,debemosmatizarqueexiste

consensogemíeral,aunquelío umuiversal,respectoasu aplicaciónal muienoshastalos 2 añosde vida, y corno máximo
2O~hastalos chico, ya que de lo contrario se producirían errores en la interpretaciónde diversaspruebas . Por

ejemplo:seha publicadounaelevacióndevariospuntos emí el cociemíteintelectual(CI) deunamuestradeneonatos
286

deEBPN, al utilizar la edadcorregida,envezde la edadcrotuológica,a los cincoaños
Pesea estasrecomuiemudacionesnonuinlizadoras,tami sólo el 60% de los ES efectúaestacorrecciómi;

del 40% restatate,umía mitad títiliza la edadcronológica,y la otra nuitad mío indica siquiera si tal corección es
46

aplicada

* Honaogem¡ernclaclenel nivel socio—económico

También debenconsiderarse,al caracterizarlos elementosde la muestra,los diversostuiveles

socio-econónuicosposibles,ya que como estableceel nmodelo transaccional,el ambiente cmi el que el niño se

desenvuelveejerce una influencia, positiva o negativa, según cada caso, sobre su desarrollopsíquico y/o

neurológico277.

Nosotrosestarnosabsolutamentede acuerdocomí este planteamiento,y en consecuencia,en

nuestroestudio,comoseverámás adelante,tenemosen cuentaesteaspecto

El ambientesocioeconómicosuele estimuiarsea partir de la profesióndel padre2t5,y su ajuste

resultaimprescindible,tamuto ala horade realizarel diseñodel trabajo,comoenel momentodeprocederal análisisy

comparaciónde los resultadosobtenidost7.
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Éstoencuemítrajtmstifícaciónenel hechocomprobadodequela clasesocial ‘baja’, sueleasociarse

másaciertos factoresde riesgo:mayor incidenciade embarazosno óptimos,probleníasperinatales,bajo pesoy/o

prematuridad,mayorfrecuenciade morbilidad en la infancia, cocietítesintelectualesbajos, retrasosmentalesleves,

retardoenel inicio del habla,desórdenesdeconducta aunqueparecequeno guardarelaciónconPCI o retrasos
sm 6m,2t5,287.259

motores
Pesea esto,algunos autores4650mío emícuentranquela influencia de la clasesocial, en el estado

psiconeurosensorialfimíal delos niños,resultesignificativa,

En algumía ocasiónse lía señalado54que, tal vez, la valoraciónde la conductadel niño a los dos

añosde edad, resulteun factorpronósticomáspoderosoquesu míivel socioeconómico;sin embargo,paraalgumios

investigadores277,la importanciade este factor ambiemital es tan grande,que han sugeridoque en los casosde

retrasointelectuallevey “borde, fine ‘, setengaen cuemítala posibilidaddequeello seaun femiómenodepemídietitede

la clasesocialala quepertenecen,y no el resultadodeumí dañocerebralproducidoen el periodoperinatal.

La clasesocialactuamiapor tanto,comofactordeconfusión.

* Homogeneidadema las excítisloties

Tambiénhay queespecificarquéindividuosson exclui<losde la inmíest¡a155, Norínnímemíteetilos

ES no se incluyen los casosde recién míacidos con malformacionesdel SNC, cromosomííopatías,enfertuiedades

familiareso infeccionesintrauterinas.

Peseatodo, las mLmestrassuelenconíponersede imídividuosno stmficiemítementehomogéneos;de

hecho, únicamíienteel 14% de los trabajosexcluye a los muiños quepresemítamíproblemasmédicosajenos al factor

investigado.

Adeniás,la necesariay precisadescripciónde las característicasde la muestraestudiadamío

siemprese lleva a cabo,faltamído etí ocasionesdatosimportamítes,como lo demiíuestrael queel 30% de los ES mio

especificanla edadgestacional,el 54% no hacendistinciónetmtrelos reciénnacidosde BPN quefueronpequeñoso

adecuadosparaha edadgestacional, 270
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O Grtmno cotítrol

Una vez efectuadala caracterizaciónde la muestraobjeto de estudio, debeprocedersea la

eleccióndeun grupocontrol, el cuál tambiéndebesercuidadosatuiemitedefinido de acuerdoa las característicasde

la muestraquesevayaa manejar.

Estegrupoesimprescimídibleparaqtme los resimítadosdel ES puedanser correctamenteevaluados,

smemprey cuando sevayan a estimarcifras relativas a cierta circunstancia,mio en los casosen quetan sólo se

busquencifrasabsolutastl.
282

Cabedestacarqtme lautilización de grimpos comítrol tío resultauna prácticahabitual etí los ES
enalgunasrevisiones270úmíicaníenteel 31% de los trabajoslo líacíaíí: esdecir, la miíayoria de losESrecogetívalores

absolutosdedeficiencias.

O Dtmracíómí del segurníjetitoy edadal diaptióstico

Otra cuestióniníportatiteala hora de plantearun ES es el establecimientode su dmíracic5n; para

lo cuál hay quetener muy en cuentaque algttmíasalteracionesaparecentardíamííente-el 3O0/o de las PCI sólo se

diagnosticancotí seguridaddespuésdelos dos añosde edad290,retrasoen la mxíanifestaciónclínicaquesedebea la

falta demielinizaciónaxomialy de maduraciómímíeuromialdeestructurascomo los gamígliosbasalesdel reciénnacido27,

y mio debeolvidarsela existenciade casosde anormalidadesneurológícastransitorias: déficits observadostrasel
9209

nacimiento,que desaparecemíhacialos dosañosde vida

Por ello, es gemíeralníemíteaceptadoquemio es posible obteneruna evaluaciónsuficientememíte

váliday fiablede la fltnción dedesarrollodel niñoantesdela edaddedosaños58169t7228629¡295

Se compruebaque, en ocasiomíes,las alteracionesneurológicasson evidentesen los primeros

momentosde la vida, desapareciendoposteriormente,lo cual tendría suexplicaciónen el hecho de quenuevas

estructurasdel sistema nervioso central van emergiendocon el tiempo y tonlan el control, provocandouna

variaciómí emí la presentaciónchimíica de lesiones.Esto, ya ti~e observadoen el siglo pasadopor LITTLE’73 y
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FREUD82 -hechoconfirmadoposteriormente-cuandoseñalabamíque,enocasiones,los signosde PCI desaparecen

conel pasodel tiempo’698~233.

Otro ejemplo, es la comprobaciónde queaunqimela evaluacióntemííprauíade los reciénnacidos

sobrevivientesa la enfemiedadde la membranahialimía demostróretrasodel desarrollo296,una nuevavaloración

realizadaa la edadde cuatro años,evidenció queno presentabanningún tipo de secuela;es decir, existía umía

diferencia sustancial entre la primera valoraciómí, qime se realizó a edad muy temprana,y la efecttmada con

posterioridad,superadosya los dosañosde edad.La prianera parecíaindicar uíi nial pronóstico,pero conel paso

del tiemííposepudo coníprobartina mejomiagemíeralizada297298.

Por el mismomecanismo,pero a la inversa, haydéficits no apreciablesen tmn principio, quecomí

posterioridadse líacetipatentes;esdestapomíerque, emí estoscasos,la zonao estructuradañadano seríaproníimuemíte

en miiomentostempranoseiría adquiriendoprotagomíisníopaulatinaníemíte.

Por tanto, como los hallazgos en los primííeros años de vida puedenarrojar resultadosfalsos

positivos/negativos,quizásseriaprudemutequeel desarrollode los míiños ftmera imíicialmneíítecatalogado910226270como

positivo,sospechosoo normal;sienípreconsiderandoestedictaníencomo provisional,ya quesucalificaciómí fimíal va

adependerde la evoluciónposterior.

En gemieral,y en momentosprecoces,mediantela estimacióndel CD, seconsideraqueel término

normal incluye a los niños que en un test dado obtienenumia pimmíttmaciómí que se sitúe por encinía de —IDT;

sospechosossonaquellosquesesitúanentre-1 y -20T, y anormales los queobtienenpumituacionespor debajode -

2DT270.

O Normal: CD por encimade -lOT

O Sospechoso:CD entre- m OTy -2DT
O Anormal: CII pordebajodc-2DT

Ctc¿sij¡cación<leí estadoseganel CV)
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OtrosautorestiSempleanunaforma declasificardiferentea ésta,en la queel niño secotisidera

normal cuandosu CD seencuentradentrodel rangomedio de desarrolloparasuedady no presentaevidemuciade

déficit; se catalogacomnoportadordeun déficit leve cuando,trasevaluaciónneurológicay del desarrollo,presenta

variacionesde la normalidad,aunquesin un diagnósticoespecífico;el niño presentaundeficii moderadocttando se

detectaumí retraso-quese considerarecuperablecon adiestramiento-,alteracionesseverasdecotuducta,patología

convulsiva -excluidas las convulsionesfebriles-, sorderanettrosensomialleve a moderada,déficit visital, diplejía

espásticao hemiplejía;hay deficil severocuamídoaparececuadriplejiaespástica,retrasopsicomotorsevero,sordera

neurosensorialseverao cegtmera.

Normal
DéflciI le~’e
DéfmciI mnoderado
Déficit severn

Ot,afon>io<le clasiJfración¿leíesma~lo

Ni quedecir tiene,la cautelaquehayqueguardara la hora de trasladarumio deestospronósticos

a los padresdel muño. ESCOBARtOOhace miotar cónio la preguntade los padresacercadel estadomieumológico

futuro del niño sigue llenandode ansiedady confusiónal míiédico, quien no escapazde ciaruna respLmestacierta y

concretaa la famnihia anteestademandapreñadademuíiedoy ansiedad.

La falta deuniformidadexistentea la horade expomuerestasvaloracionesdiagmuásticasañadetmmu

obstáculomnás,a los ya presentes,paraprocedera la generalizaciómíde los ES.

Aunqueya liemos señaladola edadmínimade dosañospara realizarun diagnósticoftable, hay

quematizarqueéstoserefierefundamentalmemítea las alteracionespsiconeurosensorialesseveras;casosmás leves,

comopor ejemploun retrasodel desarrolloa la citadaedad,no siemprepronosticanalteracionesfinuras280.

Se considera299que de los niñosque sondiagnosticadosderetrasomotor a la edadde umi año,

sólamenteel 27% presentaráalgún tipo de secuelamotora al ser reevaluadosa los7 añosde edad,aunquecuaíído
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existan alteracionesseverasel diagnósticodefinitivo sepuedeemitircoabastantefiabilidad ya a los 12-18 mesesde

edad,siendoimnprobablesu atenuaciómícon el tiempo, al contrariode lo qtte sucedeen Los casosde alteraciones

neurológicasleves’693tSin enubargo,no convieneadelantarexcesivaniemuteel mnomemutodel diagnóstico,aumi en los

cuadrosgraves:así, se recomu~iemudaqime el diagmiósticodefinitivo de PCI no se establezcaen firme antesde los 9

nuesesdeedadcorregida,y queno seetaíitaun dictamenderetrasointelectimalantesdelos 18 tuieses,de lo comutrario

se produceumía sobrevaloracióndeestaspatologías’98

La comprobaciónde los diagmiósticosemuíitidos trasumia evalttacióntemprana-hacialos 2 años-,

nuedianteotra tardía-hacialos 8 años-,mnuestraumía ligera sobrestimnacióndel diagmiósticodePCI, subestimnaciónde

la sorderay, sobretodo, delas alteracionespsicológicas30m.

La proporciótíde diag¡íósticode deficieíucias,comísideradasen comujumuto, segúnlas edadesa las

queserealizanes lasiguiente172:

E<lad Porceninie
Menordeunaño 45

l-2at¶os 25
2-3am¶os i lO
3-5 amIas 14

Mayordeelijen años 3

Edaclote/&tnoteIctlag~tóshicotic l~iciencios

Comuío sepuedeobservar,ha níayorfa de las deficienciassediagnosticanantesde los dos añosde

vida del tuiño; aunquebastantesde las deficiencias menores-pobre integraciónvisomotora, déficits en el área

espacial,problemasde lectura,alteracionesdel lemuguaje,dificultadesparalas matemáticas,problemasdeconducta,

hiperactividad,desórdenesde la atenciómí, ...-, no son diagnosticadashasta los seis años de edad, o mástarde

incluso4s54dm63.65.2o7.209
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Por tanto, la tendenciaa prolongaren el tiempo los ES hace que estoscuadros“sutiles” se

diagnostiquen con mayor frecLtencia; emi ocasiotuesse les lía denominado genéricamentecorno “nuevas

patologías’270.De hecho, una de las deficienciascomi míuayor incidencia, es la disfinución de la coordinación

visomotora54~.

Los primerosES solíanprolomugarselo suficiemíteconioparadetectarlas deficienciasdeaparición

tardía;sin emnbamgomuuuchuasde las investigacionesrecientes,no tienenla duraciónmuecesariacomoparaverificartales
302deficmencmas y no está claro si estasestimaciomies ‘sintéticas’ de la proporciónde minusvahíassomu seguraso

flablest9S.

En general,cualquierdeficietuciaprecisaun segttimuiientoqueabarqueconio muíínimo hastala edad

de 18 mesesmos;se lía sugerido que umua duración del ES hasta los tres años sería sufmciette270,attnque se

recomienda277que se extiemídahastalos ctmatro añosde edad;algunos ~ opinanque la dtmración mitiimiía

deberíaserdechicoaños,aunquelo deseablesería pmohoiugarel controlprospectivohastala edaddesieteaños.

El nuotivo para dilatareh seguinuiemitohastalos sieteañosradica,entreotrascosas,emu la falta de

validez y fiabilidad que los tests de tucurodesarrolloposeenduranteel periodo preescolar.Algttt~os tests de

imuteligemucia,conio el STANFORD-BINETy el WISC, no secoíísidera¡íóptimosen suaphicaciómíhastaesaedad.

Estudioscomo el POPSHolandes”9se prolomugaronduramitecinco años,dandoconio resultado

que la mayoríade los muiñosde MBPN y miiuy pretérminosquesobrevivieron,no presentabansecuelasgraves;pero

trasseguimientosmuíás prolongados,hasta los ocho años,se deniostraromísecuelaslevesque afectabanal estado

itutelectual,psicoeducaciomíaly fi.mnciomíal65.

En algumiosanálisisde esttídiosprospectivosselua llegadoa la comuclusiónde que aquellosqtme

tiemuennuayorduraciónarrojamíuna iuíayor imucidemuciadedeficiencias303.

‘e Nosotros,asílo demostramosen el análisisprospectivo(veranálisisdelasdeficiencias:frecuenciageneral).
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• 3 am¶os(Aylward y Proiller)

• 4 afios ~KielyyPanetlÚ
• 5 aflos (Stanleyy Albermon)

Du,ació,,¡ntnlina delsegiamienlosegúndiversosautores

• 7aiIos tKiely y Panct]m)

Dwacióndeseabledelseguimienlo

El problemafttndaiuientalqueplanteamílos estudiosprospectivosprolomígadoses su dificil puesta

en marcha,su níantenimierutoy su elevadocosteeconómico209,

Pesea todo lo expuesto,valorandoprecozo tardianíemute,aphicatudouna sisteniáticau otra, se

reconocequeal mnenosel 1,9% de las deficiencias se identifican tardíataíentea lo largo de la vida, siendoésto,

probablememute,achacableadeficiemuciasen losconceptosy mediosobstétrico/pediátricosactuales9.

O Medición de la imxflitemxcía amnbhental

La evaluacióntempranadel estadopsiconeurosensorial,así comuuo presemutalas desvemitajashasta

ahoracitadas,tambiénconlíevaimportantespuntospositivos,como seriael permitir umua intervenciónprecoz,la cual

sehamostradoútil, al muienos, paralograrun descensoenla apariciónde secuelaspslqtmicas:CI bajo, alteracionesde
53la conducta,dificultadesparaelaprendizaje,pobrerendimiulemíto académico
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Otro aspectopositivo, el principal para algunos autores277,seria la cercania cronológica al

momentoenqueactué la noxao el factorcíeriesgo,elhninándoseenciertamedidala influencia queel ambienteva

ejerciendosobreel sujetoconel pasodel tiempo.

Comoya hemosreferidoanteriormente,y somostotalmentepartidariosde ello, la influenciadel

ambientesobrela evoluciónde los niñosconriesgodedesarrollaralgúntipo de alteraciónpsiconeurosensorial,debe

sersiemprevalorada.Dehecho,ésteesunode los puntosmásproblemáticosen la realizacióne interpretacióndeun

trabajode seguimiento270.

Son factoresde riesgoambientales,entreotros: el Sajo nivel socloeconómicofamiliar -pobreza,

desempleo,...-, la ausenciade coberturasanitaria -hechoquesepuededar en otros paísesy queafortunadamente

no sucedeen el nuestro-,la edadmaternaexcesivamentejoven,el retrasoo la enfermedadmentaldealgunode los

progenitores,la drogadicciónmaternay/o paterna,los antecedentesdeabusoinfantil yio cuidadonegligente,un alto

gradode desestructuracióny/o disifinción familiar -falta de viviendao hábitatadecuado,violencia familiar, ...- las
5

relacionesafectivasinestables,la ausenciadecuidadosprenatales,la separacióndelos padres,
Apanede queestosfactores,en general,afectanal desarrollocognitivo, emocionaly social del

niño, se considera que el ambientees capaz de exacerbar-o por el contrario reducir- los efectosadversos

producidossobreel desarrolloneuropslquicodel niño duranteel periodo perinatal523530~3tBasándoseen este

hecho,algunos autores15289307308hanseñaladoqueel instruir y preparara las madresde los niñosde alto riesgo,

pudieraprevenir, hastacieno punto, la apariciónde deficienciaso en su caso amoí-tiguarla intensidadde las

mismas,En esta direcciónse ¡nueveenEstadosUnidos el “fn/ant fice/ehw¡d DevelopmeníProgram” (ti-mP),

estudionacional colaborativobasadoen la intervencióna nivel del niño de BPN y su familia. los resultados

arrojadoshastaahorasonalentadores53309.

Nosotrosen nuestroServiciohacemostodolo posiblepordetectaraquelloscasoscuyo ambiente

pudiera resultarnegativoparael desarrollodel niño, con la finalidad de intervenir, en la medidade lo posible,

asesorandoa las familias; paraello contarnosconun equipodepsicólogosquesonlos encargadosdeestecometido.

No obstante,ya queenel desarrollodela inteligenciaintervienenfactorestanto del propio niño -

biológicos-, como externosa él -ambientales-,se sabepoco acercade las limitacionesquelos primerospueden

ponera las medidasrehabilitadoras;partiendodela basedequelaplasticidadde la inteligenciatiene 3íe.3I¡~
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Portanto,sobreun neonatono actúasiempreun solo tipo de FR; algunosson denominadosde

‘~loublejeopa,’dy” o ‘Qioble riesgo’~ haciendoestoreferenciaala coexistencia,en el mismoindividuo,de factores

deriesgo biológicosy ambientales5270’312Es evidentequecuanto mástiempo transcurraentreel nacimientoy la

valoracióndel niño, mayorserála influenciaque losúltimos ejerzansobresu situaciónneuropsiquica;por tanto,los

factoresmédicoA,iológicostienenmás peso en los seguimientosa edadestempranas,mientrasque las variables

ambientalesasumenmayorimportanciasegúnel niño sehace ~3I3,

Edad Factorniásinfluyente

Temprana Biológico 1
Tardía Ambiental 1

InJh,e,,ciadefado;«s de riesgo en el tiempo <biológico rsambiento»

Basándonosen estos puntos y teniendoen cuenta que los seguimientosdebenprolongarse

duranteun periodolo suficientementelargocorno parasuperarla fasedeprovisionalidadanteriormentecomentada,

es ineludiblecontarcon la variableambiente,Esto resultaespecialmentecierto enaquellosES queprecisan,por su

naturaleza,una duración prolongadaparapoderevidenciarcienosdéficits superficialestípicos; tal seriael casode

los trabajosqueponensu atenciónen la demostraciónde la aparició¡ideuna integraciónvisomotoradefectuosa,de

un nivel de lecturadeficiente,de la presentacióndeproblemasrespectoa las matemáticas,dela necesidadde recibir

educaciónespecial,

El problemaqueplanteala influencia de un ambienteno óptimo
2 es que su actuación puede

oscureceralgunosde los efectosdebidosal factoro Factoresperinatalesquesesuponesoncausade la alteración;es

ilustrativa la siguienteobservación
270:‘la señalquee/factorínédica’biológicodeorigenpeilactid, pudieratener

sobre el estado final del si de/o, puede verse ensoinhí celda por el “ruido” emanante del ambiente

Si tenernosen cuentaqueel 70% de los ES quefueronllevadosa cabosobrereciénnacidosde

BPN, tuvieronunaduraciónmínima de tresaños,vemossubrayadala necesidadde tenermuy enconsideraciónlas

influenciasqueel ambientepuedaejercersobreel estadofinal delos niños,
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Pesea su importancia,el factor ambiental no ha recibido todala atenciónquemerece,lo que

quedapatenteal comprobarque tan sólo el 61% de los estudiosrefieren algún tipo de medición ambiental, y

únicamenteen el 11% de ellos las variablesambientales/psicosocialesson incorporadasenalgiti procedimientode

control270.

A la hora devalorarla intervenciónambiental,sólo sesuele utilizar utia variablecomomarcador;

lo másempleadoes el I-Iollingsheadmdcxo los añosdeeducaciónmaterna

O Tcsts

Otro punto a teneren cuentaen los ES es la tiecesicladdeespecificarlos tesisquese pretende

aplicar.Existeutia gran variedad(le pruebascuyafinalidad esevaluardistintosaspectosdel desarrollodel niño. Así,

paramedirel desarrollointelectual,sepuedenemplearmásde 25 tests diferentes;paramedirel rendimientoescolar

unos15; parala evaluacióndela funciónmotoraseutilizan habitualmente10 tiposdepntebas~0... Ademásexisten

métodosde valoraciónparticularesen las diferentesinstituciones,sobretodo en las quese dedican al estudiodel

neurodesarrollo.

Lostestsse puedendividir en dos categoriascronológicas:losqueson adecuadospararealizar

evaluacionesa edadestempranas,y aquellosquesonapropiadosparavaloracionesmás tardías.Entre los primeros

el utilizado conmás frecuencia,citadoen el 44% de los ES, esel “Bayley Sca/esofIqíaní Deie/opmcnt’~’’,cuya

aplicaciónserecomiendaentrelos 10 y 18 mesesde edad’98.Le sigueen frecuencia,27% de los seguimientos,el

test de “S/ajford—Binet In/el/igence Sca/e,fl~ siendo vados los tests - “Uzg¡rts’—J-Iun/ Ordinal Sca/es ql

P.sychologicalDevelopmcnt”y otros-queseempleanenel 29% restante3t6.

Entre las pruebasparala evaluacióntardía,la queseutiliza mayoritariamentees la “Wechs/erIntel/igence

Sca/efor Qñldren-Revised”~WISC-R9’7.Otras como la “McC’ar/hy Sca/esof OhiId,’eí¡’ Abil¡/ies~dlS o el

“PeabodyPicture VocabulcnyTest”seutilizanenmenor
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O !3aylcy Seales oflnrnn( Dewlo¡x’nI

O Stnnford-I3inet Intelligenee Seolo

Tipos de les! niasfrecuenles parc¡evaluaciones tentpmnav

O Wechslerltitelligettee Seale RwChfldren
O MeCorthy Seales ofC’hildrcn’ Abilities
O Peah~y Pieture Vocabula¡y Test

Tipos delesí ;násfrecuentes para eva/nacIones loírllas

Tambiénse debenemplearpruebasque midan la capacidadsensorial,ejemplodelas cualeses el

“Bcny Developínent Tes/ ql Visual Motor htegratic>u¡ ,319,

O Edadpara los controles -uruchas m’o2ramadas

-

Otra cuestiónque se debe tener en cuentaa la hora de procederal diseño de un ES, es la

creacióndeunesquemaqueindiquela edada la que seprevérealizarlos diferentesconlroles’58277.

Los seguimientosabarcan,dependiendodel equipo que lleve a cabo el estudio, diferentes

períodos de citaciónlco’uío/, que en general se basan en adaptacionesde los trabajos de GESELL320

ILLINGWORTW2t y N’ECHAM322

A pesardeexistir recometidaciones,más o menosfundamentadas,queseñalanel momentode

inicio de las pruebasen el niño que es sometidoa seguimiento,uno de los mayoresdefectosque se er¡cuentra
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El seguimientode losniños de riesgo

consisteen quelos testsde desarrolloson, únicamente,aplicadosa edadesexcesivatuentetempranas,en general

dentrode los dosprimerosañosdevida277.

Ejemplodelos diferentesplazosen loscualessellevanacabolas revisionesen los ES, serianlos

siguientes:

Plan de seguimiento cíe Jq,w,.<L58*) Plancíe seguii>tle»Io~leOitgacsnl(/98*3

O Costese invcrsiót

¡

Respectoal costede los ES, se puedeafirmar queéstevaria, obviamente,en función de su

planteamiento:a mayor desplieguede mediosmayor itiversión económica.Claro que también debe tenerse en

cuentael ahorroposterior esperablequeconlíevala aplicaciónde las medidaspreventivasque del ES sudan,al

disminuir laincidenciade deficientes.Essabidoqueel gastoquesuponea un país el mantenimientoy tratamientode

sus discapacitadoses muy importante-diagnóstico, rehabilitación,ayudasa las familias, creación de Centros de

educación‘especial’, formación de personal, ...-, y esto sin tener en cuenta el “gasto”, no mensurable,en

sufrimientodelos pacientesy susfamilias.

Asi, el fin último delos ES seria “lograí’ /a reducciónde la consecuencianociva en términos

humanos, económicos yfiíiaí¡cieívs de mnoí’talidad e inva/idez, a/rl buí ble al eínba’azoy~o al nacimiento “212
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• 1’ Durante el ingreso

• 2’ A los O meses de edad

• 3’AlosI2
• .1’ AIos24

• 50 Ales 3 l/Zañosdeedad

• 6’Alos5~

• 1’AlosS

• l~ Duronte el ingreso

• 2” A los 5 meses de edad

• 3”AloslO
• 4”AloslS
• 5’ A los 3 w~os do edad

• 6’Alos5”’”

• ‘7’Alas’7
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La idea es que si se consiguieseeliminar la aparición de un porcentajesignificativo de

discapacidades,en todos sus ¡iiveles, ademásdel aspectomoral y ético queello conlíeva,se lograría un enonne

potencialde ahorroeconómicoy humano.Por tanto,el gastoquelos ESconllevan, severíacompensadosi a partir

de los mismosselograset¡na reducciónenla incidenciadedeficiencias,basadafundamentalmenteen la prevención.

seguimiento Gasto LI

[,
2liaresvtratoiiiientos

(Ahorro de suIr¡miento~
~~daIy familiar _________________

-w
lZ~q¡¡etua cte resulloilos de tos ¡SS’
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e Nuestro pía,> cíe seguimiento

En nuestroServiciodesdehaceañossevieneutilizandoel siguienteesquemadecontrol:

Dentro de cada una de las doce revisiones, las pruebasque se realizan también se hayan

programadas-aunquesólo a titulo orientativo-ya queen casodedetectarsealgunadeficiencia,el tipo de aqitellasse

individualiza.

En todosy cadauno de los controlesse lleva a cabounaexploracióngeneraly/o neurológica.

Una ecograflacerebraly unos potencialesevocadosauditivos se realizan, al menos,eti la segundarevisión. Se

realizaestudiooftalmológicoenel terceroy octavocontrol.La estimacióndel cocientededesarrollo(CO) selleva a

caboen las revisionescuartay sexta.La valoración del lenguajees llevadaa caboduranteel octavocontrol. El

cocienteintelectual (CI) secalcula al realizarla décimarevisión.Una evaluaciónpsicopedagógicaesllevadaa cabo

en el decimoprimeroy/o decimosegundocontrol.
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Rexisiái, Pntebas

1’ ExpOrol.y Notar.(y lo queporeise)

20 ExpOmí.y Neto’. 1 ECO/PEAC
30 ExpOral.y Neut’./Oflalrn,

ExpOrol.y Notar./CD

5a ExpOrní. ~‘Neto’.

60 ExpOral.yNewt/CD

70 ExpOral.y Notar.

& ExpOnil.y Neto’. / Oaalrn.1 Long.

9’ Exp.Gral.yNcur.

lo’ Esp.Ond.yNcur.Id

1’ Expflral. yNeut/Psicoped4g.

12” Ex¡,.OraI.y Notar./Psieopedag.

Pruebas que tvolizcm,os -b,icla/n,euw- en cada revisión

Dentro de estepla¡i de seguitniento,debe¡nosmatizaralgunosaspectosque no querernospasar

por alto; ya hemosexpresadoanteriormentequesomosunosprofundosconvencidosde la influencia del ambiente

sobreel desarrollodel niño, y ello cuentadesdelos primerosmomentosde la vida extrauterinay quizás,aunque

ésto es más dificil de demostrar,desdemucho antesde nacer;es por ello por lo cual vigilamos celosamenteel

entornodel reciénnacido ingresado.Tenemosencuentael midoquepuedeproducir la incubadora,la intensidadde

la luz queilu¡nina la sala,así mismo,se procurano molestarinnecesariamenteal neonato-paraello seintentareunir

las pruebasa realizar, en momentosconcretos, organizarlocon respectoa las tomas, ...- Consideramosmuy

imponantebrindar al recién nacido ingresadoun ambiente“humatio” qtíe se asemejeen lo posiblea aquél que

tendríaen su hogar: se le habla, acaricia, -el personalmédicoy de enfermeríadel Serviciode Neonatologiaes

entrenadoen estamentalidad-.Todo esteplanteamientocuentacon el asesoramientode un equipo de psicólogos,

queayudanacubrir, dentrodelo posible, todosaquellosaspectosambientalesqueesposiblemodificary/o mejorar.
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En el Servicio de Neonatologíatambién se favoreceel establecimientodel vinculo entre los

padresy el neonato,aspectoéste sumamenteimportantepara la relación fUtura entreellosy por tatúo, para el

desarrollopsicoemocionaldel niño; paraestefin sepermitey estirnulaquelos padrespasena la sala aver al ¡liño,

quele alimentenellosmismos,quele hableny le toquen,

Se considera,conbuencriterio, lo negativode la separaciónde los padresy el ¡liño, sobretodo

en esosimportantesmomentosiniciales; ademássabemosqueexisteunasensaciónfiterte de frustraciónpor parte

de los progenitores,al no haberconseguidoun “productoperfecto” -al menosasi suelenvivirlo ensu interior—, lo

cual tambiénacarreaangustiaprofunday culpabilidad.Necesitatí,letítaníetíte,ir reajustándosea la nuevarealidad,

tan diferentede la imaginadaa lo largode los níesesdegestación.

Así, estamosconvencidosde que el contacto diario cori el hijo, ayudaa la aceptaciónde la

situacióny permiteuna más pronta, firme y saludableunión padres-hijo,conlos beneficiosque ello conlíevapara

ambos,

El Servicio de Neonatología,tambiénestableceun “cotítrol” sobre los padresde los niños

ingresados,afin dedetectarcualquiertipo de disftinción y/o problemaquepudieraafectaral desarrollocorrectodel

niño,

Posteriorníente,a lo largo de los añosque durael seguimiento-en general son siete años-se

procuraevitar la dependenciadel ¡íiño del hospital, es decir, se itítenta que se desenvitelvacon normalidaden su

medio; estoimplica quelos sucesivoscotítroles-si es técnicamenteposible-seanllevadosa cabopor personaldel

entornodel niño -pediatra,psicólogo,... de suáreasanitaria-.Tan sólo sehacenecesarioacudiral hospitalparala

realizacióndepruebasno practicablesambulatoriamerite-ECO, fondodeojo, potencialesevocados,... -. De hecho,

se ha comprobadoque se pierdetí menoscasos-o al menosresulta menos probableque se pierdan- en los
323seguimientosextrahospitalariosa largo plazo

Ahora bien, esta actitud no debe afectara la recogida> por nuestraparte, de la información

concernienteal niño, quedecadacontrol seva obteniendo:desdeel ServiciodeNeonatologiasetutela y controla el

desarrollodecadauno de los niñosen seguimiento,deformaquese puedeintervenir, enaquelloscasosqueasí lo

requieran,para ayudar,apoyary otientaral personalmédico y no médico, así como a la familia, e¡i cuanto a la

forma etí quesedebetrataral niño.
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Por tanto,es absolutamenteimprescindible,paraun correctoseguimientode los nidosderiesgo,

respetandoala vezsu individualidady st¡ ambiente,contarcon un sistemaque garanticeun flujo de información,

hacia y desdeel hospital, ágil, dinámico, seguroy fiable. Estos requisitos,y otros ¡nuchosque más adelante

explicaremos,los cumple el sistemade transportey soportede informaciónmediantela tarjetaópticaquehemos

utilizadoparaestaTesis.

La tarjetaópticasurgecomounaposibley probablesoluciónal cotitrol exhaustivo-conservando

una necesaria“distancia”- de los niñoscon riesgo de desarrollar deficiencias psiconeurosensoriales.Permite

tambiénla intervención,enel mismosoporte,deun equipomultidisciplinarcompleto,quetrabajecoorditiadaniente

y de forma supervisadaconstatitementepornuestroServicio deNeonatologia.

Todo ésto, ademásde garantizarunacorrectaasistenciaa los niños de riesgo, de permitir la

detecciónprecozde las posiblesdeficiencias-mayoreso menores,evidetíteso sutiles-y de posibilitar el inicio de

tratamientostenipranos,asegurala recogidadecientosde datosqueposteriomienteservirán paraanalizardiversos

aspectosrelacionadoscon el mundode las deficiencias,si¡s factorescíe riesgo,la eficaciadela intervencion,

• Atiálisisdelos <latosobtenidosdel seaitirnietito

Unavez diseñadocorrectamentey llevado acaboel ES, al finalizar éste,se procedeal aí¡d/L~is

de los datos obtenidos. Este paso debeser llevado a cabo con prontitud, ya que se puedenobtenerciatos

importantesqueinfluyan en las medidasy/o conceptosobstétrico/perinatológicosvigetitesen el momentode sri

realización.

Ésto es especialmentecieno en el caso de ¡iiños tratados en UCINs, donde existe una

metodologíaparasu adecuadaevaluación:eficaciade los tratamientos,implicacioneseconómicas,

Por supuesto,el análisisdependerádel enfoquey objetivosquesehayadadoal trabajo,aplicando

encadacasolos estadísticosconvenientes.
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• Publicaciót¡ dcl estr¡dio

El siguietitepasoconsistiráen lapublicaciónde/ESy tambiénen estafasehayqueobservaruna

seriedenormasqueimpidanla pérdidadevalidez del trabajo.Dehecho,el modo en queseinformano publicanlos

resultadosobtenidosen los estudiosprospectivos,revistegranrelevancia.

Las revisionessobreES realizadosen niñosdealto riesgo,demuestranqueuna dc las mayores

barrerasa la hora de evaluarel efectode los problemasperinatales,es quecada trabajoexpresasus resultadosde

maneradiferente; por tanto, seriaconvenienteestablecerun formato único nonualizado,a fln de quelos futuros

planesde seguimientoresultasencomparablesentresi, Paraello, algunasnormasquedeberíanser tenidasencuetito
277.

son

L- Informarde los casasperdidosa lo largo del ES, debiendoespecificarsesu can//dady1/po,

con el fin deevitar erroreso sesgosen la interpretacióndelos resultadosporcausadeunapérdidaselectiva277’

Se constata270queel 93% de las publicacionesmencionalas pérdidasde itidividuos, pero en

muchoscasossu porcentajees tan elevado, que la validez del trabajo es cuestionable;de hecho, en algunos

trabajos~9~2~~estepuntoresultóel máscomprometido,perdiendomásde la mitad de los sujetosde la muestra,

Debehacerselo posible por realizar el seguimientode todos y cada uno de los individuos

consideradosapropiadosparaentrara formar partedel estudio326,cosabastantedificil de conseguir;bastecomo

ejemplo algúntrabajo53queencontróun porcentajede rechazoa paniciparen el estudio, por ponede los padres,

tan alto comodel 21%.

Es esteun puntoclave, ya que los elementosperdidos,o quese niegana participar, pudieran

tenerdiferenciasimportantesy sigtíiflcativasconlosquepermanecenen el mismo¡7X.Es un hechoconocidoquelos

niñossanosamenudono vuelvenparaserexaminados277,lo cual seconstatoenalgunostrabajos~9~querefieren que

la mayoríade los niñosqueacudíanal seguimientohabíanestadopeoral ingreso,quelos perdidos;o queaquellos

diagnosticadosde PCI al año de vida, permanecierotxen el estudio en mayor proporciónque los que fueron

consideradosnormalesala mismaedad327.

.~ Nosotrosencontrarnosque así es respecte a vados factores epidemiológicos que presentamos en el apartado de estudio prospectivo (en
“Resumen del estudio epidemiológico de las pérdidas”).
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La incidenciadedeficienciasencontradaenun ES puedellegar asermayordela real, debidoa la

propiaautoseleccióndel seguimiento,incrementándosefalsamentela proporcióndeniñosdiscapacitadosal final del

estudio’98,

Existen diferentesy variadasmotivacionespor las cuales!os sujetospermaneceno abandonanel

ES,como pudieraser elquelos padresdeun niño quepresenteFactoresde riesgoparadesarrollaralgunaalteración

psiconeurosensorial,y quepor lo demáslitera absolutamentenormal,al ser requeridosparacolaboraren un estudio

de seguimientopudieranno ver la necesidadde “perderel tiempo” en visitas al hospital, dadoel buen estadode

salud desuhijo.

En cambio, los padresde un niño quepresenteproblemasde desarrollo,puedenconsiderarla

participaciónen el estudiocomounaformade obtenermayoratenciónmédicaparasuhijo”.

Un tercersupuestoseríael caso de padresde niños coti problemasde desarrollo,quepueden

preferir quesus hijos no seancontroladospor profesionales;estorepresentaríaun problemaespecialen niñosque

sufren abusospor parte de sus progenitores.1-lay quedestacaraquí, queentre los niñosde riesgo se da mayor

proporcióndemalostratos,conafectaciónsecundariadel desarrollopsiconeurológico277.

Estos cososde seviciaspodríanencontrar parte de su motivación, en la relación madre-hijo

establecidaanormalmentedesdelos pritnerosmomentos;la separacióninicial se vería en el centro del problema.

Los efectos negativos sobrela relación modre’hijo, que produce la separacióntras el parto, se presentan

frecuentementeen los reciénnacidosdealto riesgo,ya queen ellos, por su estado,se producecon másfrecuencia

estasituación328.

Las separaciones,a nuestromodo de ver, no siempreestánjustificadas; cada Servicio debe

poseeruna normativaparadar solucióna estoscasos.Es deseable,y comúnmenteaceptado,quela madrese haga

cargo,dentrode lo posible,del cuidadode su pequeño,lo cuál supondríapermitir queacudaadarleel pechoo, en

casode emplearselactanciaartificial, quefUesela propiamadrequiénseresponsabilizaradeadministrarlas tomas.

Éstaes unaprácticacomún ennuestroServicio, que,como tantasotrascosas,vaencaminadaa

lograrqueel lazoafectivo quese hadecrearentrela madrey el niño cursedetitrode la normalidad,evitandonsj la

aparicióndel establecimientodenexospatológicos,conla problemáticaqueello conlíevaposteriormente.
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También hay que tener en cuenta, quelos jubos /nst//uc/onal/zados muchas veces no son
329

seguidosen los ES, lo quepuedeproducirun sesgoen la posteriorinterpretaciónde los datos

Podemosconcluir señalandoque,engeneral,seconstataquea mayorduracióndel seguimiento,

másfrecuenteesla pérdidadeniñosparael estudio,aunquecaberesaltarqueno estátotalmenteaclaradoquétipo
‘46

deniñossepierdentras
2.- Debe ser especificadoen la publicación <leí ES, la distribución de la muestrapo>’ clases

soc/ales’7. En muchasocasionesno se tiene en cuenta este extremo, lo cual conlíeva la imposibilidad de

comparaciónconotrosestudios,ademásderestarlesvalidez277.

&- Es recomendableaportar¿latosantropomé<ricos: el peso, la talla, y tambiéninteresa-más
¡7277bien esimprescindible-indicar laedad gcstac/onal, junto co¡i su medin, desviación tipica y rango

4.- Hay queindicar la tasademortalidad eticontradaa lo largodel estudio,a fin de observarlas

variacionese¡i la asociaciónentreporcentajedesupervivientesy la morbilidad de los mismos,endiferentesCentros
ti

y endistintosperíodosde tiempo
5.- Especificarquégrupo es catalogadodentro del conceptode retraso intelectual severoes

importante,ya queseha llegadoala conclusióndequemuchosinvestigadoresse equivocanal clasificaralos niños

en estacategoría;por tanto no seobtienendatosexactosacercade cómo los eventosperinatalesinfluyen eti este

grupode niñost7.

6.- Convieneanotar,sistemáticamente,el cocienteinte/ectua/ (CI) medio y su desviacióntípica.

Tambiénseríaútil crearrangosdc Cíalos quepoderreferir los porcentajes”277.

1.- La edada la quese aplican los diferentestesis, su tipo, su media,DI y rango, debenser

claramenteespecificadost7’277.

8.-Hay queindicar si se han obviadolos casosdedeficienciasevera-PCI definitiva, ceguerao

sorderaneurosensorial-,concretandoel porcentajedeniñosen esasituación,ya queestamedidatansólo secumple

en el25%delos ES270.

9.- Debe señalarseperfectamente,cuál es el cleficil princ/paI y cita/es los asociados,ya que

existelaposibilidad,dehechoasísucedeenmuchoscasos,dequeun niñopresentemásdeunadeficiencia.
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En algún estudio1~,de los niños seguidos, el 6,7% tenían más de un déficit, siendo la

combinaciónmás común: PCIy Retrasointelectual. Al menosel 34,8%dePCI teníantambiénretraso intelectualy

el 73,3%delos retrasadosmentalestenían¡núltiplesdéflcits.

10.-Unavezconcluidoel plazo del estudio,el análisisde los datos obtenidosy su publicación,

debenrealizarsecotx celeridad;sobretodo en el casode que los resultadospudieranteneralgún efecto sobreel

métodoseguidoenel Servicioen el queselleva a caboel trabajo.

• Resumetx

De lo expuestoen este apartadoquedapatentecómo los ES presentan,en general,falta de

uniformidadencuantoa su diseño,análisis,comunicaciónderesultados, 207270,330

Cuandoserevisaun grannúmerodeES anivel mundial, seconcluyeque hayuna falta absoluta

detiormalizaciónde dichos trabajos,lo cual, etitre otrascosas,lleva a la imposibilidad,cuandomenosparcial,de

comparaciónderesultadosde los diferentestrabajosentresí, restandorendimientoy minimizandosuexplotación.

Suelen existir problemasy conclusioneserróneascuandose intenta compararresultadosde

estudiosllevadosa cabo endiferenteslugaresy/o en distintas épocas:asi, las diferenciasen el estadofinal de los

niñosquizáseadjudiquenalas diversasmodalidadesde cuidados,peropudieraser queaquellasúnicamentereflejen

las variacionesentrelas poblacionesestudiadas-en el tiempoo endistintosCentros-y/o la falta deunif’onnidad en

lamaneraenquelas mismasalteracionesfUerondefinidas265.

Esta dificultad en la realizaciónde comparacionesentreES tiene un ejemplo ilustrativo en un

trabajollevado a cabo en 1982, en Inglaterra,por ALBERMAN331; en esteestudioseconfrontaronlos resultados

del seguimientode dospoblacionesde niños de BPN que correspondiana los periodos1951-53 y 1970-73.Se

observóque la mortalidaddentrode estegrupode poblacióndescendióen un 30% disminuyendola incidenciade

PCIdel 6,5% en la décadadelos ‘50 al 4,5% en la de los ‘70, y que en esemismoperiodohabíanaumentadolos

casosdePCI conretraso intelectualseveroy otrasformasdePCIdistintasde la diplejia espástica.
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El seguimientode los niñosde riesgo

Sin embargo,estasconclusionesno puedenserconsideradasen absoluto,careciendoen partede

validez,y debenseracogidasconreserva332,ya queexistenalgunosinconvenientesquecuestionanla comparación:

las dosseriesprovienende diferentespartesdel ReinoUnido, existendiferenciasen el procedimientode ambos

seguimientos,las distribucionesdeedad,paridady clasesocial de las madresson diferentes333,... Todo ello, impide

compararconrigor los diversostrabajos,

Esnecesario,por tanto,al efectuarla comparaciónentreE528433texaminarlas variablesquese

han de cotejar,teniendoencuentala posibilidadde queexistandiferenciasde tipo demográficoy/o bioniédicoque

pudieranafectarla prevalenciade las diversasdiscapacidades’7.

Aquellosestudiosque hantenidoencuentaestepuntopuedenserconsideradosfiables’’

A fin de evitar los defectos y problemasque hemos descrito, los ES tienen que guiarse

mayoritariamentea partir de esquemasy nonnasconsensuadas:uniformidad y acuerdoen cuanto al lenguaje,

enfoquedetrabajos,explotaciónde datos,

Ejemplode esteintento de uniformidad Jo encontrarnoseti un trabajo335llevado a cabo entre

diferentesCentrosde NuevaYork, paralo quesecatalogaronlos Serviciosparticipantessegúnel esquetnadado

porla American Academyof PediatricsandAmericanCollegeof ObstetriciansandGynecologists336:

Nivel’I.- Servicioparapartosna complicadosy neonntosnonnales.

Nivei-2.- Servicioparani~t’l-l, tnásembarazosseleccionadosde gtlto riesgoycieulaspato~o~fasdel neonato.

Nivel-3,- Servicio para lodo tipo dccuidadosperinatales,incluyendocuidadosit,tensivosobstétricos y neonntnies.

Llamamosla atenciónsobrelos intentosque,en diversoscamposy lugares,sevienenrealizando

en la actualidadparalograr estaunificación de criterios; concretamenteen Madrid se convocan,desdehaceunos

años, una serie de Reuniones Interdisciplinares sobre los neonatos con riesgo de presentar alteraciones

psiconeurosensoriales,con la finalidad cíe establecerun con/unto minimo de datos que unifique pautasen el ámbito

nacional.
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Riesgode deficiencias

En conc/usión,trasla revisión dediversosESenpoblacionesdereciénnacidosdealto riesgo,se

puedeafirmarque46’270:

\ Lasinvestigacionesperinatalesdebenmejorarse.

\ Debe incluirseun númerodecasoslo mAs extensoposible,porlo tuenossuficiente,paraextraer

conclusionesestadisticamentefiables.

No sepuedetratar a los reciénnacidosdebajopesocomoun grupohomogéneo.

Es imprescindibleutilizar gruposcontrol.

\ Sedebetenerencuentael nivel socioeconómicofamiliar.

\ Convienequeel seguimientoseprolongueduranteun periodomínimo detres años.

Debenconsiderarselas complicacionesperinatales.

Convieneevaluarpor separadoel estadoneurológicofinal, el cognitivoy el motor, así cornolas

deficienciasfuncionales.

\ Es necesariolograrun consensosobre:

- elecciónde los testsa aplicar.

— establecimientode los criterios de inclusión en las diferentescategoriasde

resultadosprovisionales:normal, sospechosoo anormal,

- definicióndelas diversasanormalidades.

- edadparalaprimeraevaluación,

- análisisdedatosy su presentación.

Sedebedistinguir entresignificaciónclínica y significaciónestadística.

Hayquediseñarestudiosenpoblacionesgeográficamentedefinidas,mejorqueen Centrosaislados.
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El seguimientode los niñosde riesgo

Si se lograseuniformidaden los trabajos, los resultadospodrían ser recogidosen una basede datosy

realizar con ellos un mnetaau¡á/isis~37. RecientementeWANG338 ha sugerido que el metaanálisissupone una

excelentealternativaal granensayomulticéntrico,es decir: el análisisconjunto y detalladode muchosestudios

pequeñospuedeobtenerel mismorendimientoqueun único y extensotrabajo.
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ANÁLISISL7PIDEM/QLÓGICO YPROSPECTIVODELOS

FACTQRESDE RIESGO YDE LASDEY/CIENCIAS
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MATER/ALYMÉTODOS
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Material ymétodos

Esquema cíe este q~ciricxto

A la horade realizarel análisis de nuestrosdatos—todos ellos provenientesde la basedel

servicio de Neonatologíadel HospitalUniversitarioSan Carlos de Madrid- existen dos

fasesbien diferenciadas:en primer lugarllevamos a caboun estudioepidemiológico,que se sigue de un segundo

análisis,estavez, prospectivo.Cadauno deellosabarcaun periodoconcretodetiempo,poseeun númeropropio de

casosy tieneunosobjetivosespecíficos.

• Atiálisis eníderniolóeico

O Casosy neriododeestudio

El periododetiempoque abarcaesteestudiova deEnerode 1990-fechadeiniciodeestaTesis-

a Enerode 1995. El haberdecididoutilizar sólo los casosnacidosdesdeesafecha-Enero del 90- seexplica por la

mejoraen la calidadde la información,referentea datosepidemiológicos,recogidadesdeentonces.

221

• Análisis epideniioiógico

O Casosy periodo de estudio
O Parámetrosevaluados en el gntpo control

O Parámetros evaluados en el grupo de estudio

• Análisis prospectivo

O Casos y periodo de estudio

O ~ evaluados

Método de estudio estadístico empleado
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Análisisdelosfactoresde riesgoyde las deficiencias

Intervinieronensucasuísticaun total —sin tenerencuentaloscasosfallecidosantesdeabandonar

el hospital(n=61)- de 5.740reciénnacidos,de los cuales1.037 formaronpartedel grupo de riesgoy los restantes

4.703pertenecíanalgmpocontrol.

El grupode riesgo, como su nombre indica, estabaformado por aquellosrecién nacidosque

presentabanen su historía obstétricay/o neonatalalgúnfactor de riesgoparadesarrollardeficienciasneurológicas,

sensorialesy/o psíquicas.

Al grupocontrol pertenecianlos neonatosqueno presentabanfactorderiesgoalgutio.

LosfallecidosfUeron excluidos-como hipótesisde trabajo-por considerarlosuti grupoespecífico

concaracterísticasparticulares,en la suposicióti-basadaen labibliografia-de unosantecedentesy/o gravedadinicial

muchomayordeéstos,respectoaaquellosreciénnacidospatológicosqite sobrevivieron.Creernosquede no haber

tomado esta medida al diseñar el trabajo, posteriormente,hubiese aparecido un sesgo importante en la

interpretaciónde los resultados.No profitndizamosen estegrupopor no serel análisisde la mortalidadfinalidad de

lapresenteTesis.

Tan sólo intervinieron, en la primera fasedel estudio,los niños nacidosen nuestrohospital;es

decir, no hemosinclt¡ido aaquellosprovenientesdetrasladosdesdeotros Centros,afin de evitar sesgoscetitrípetos

y la posibleinfluencianegativadel trasladomismo.

El objetivo de esteestudioepidemiológicofue realizaruna valoración de ciertosparámetros-

nivel social, edadde la madre, embarazo,parto, datos del recién nacido ‘i fin de comprobarsi existían

diferenciassignificativasentrelos neonatosderiesgoy los del grupocontrol.

Posteriormente,se procedea la comparaciónde los casosde riesgo trasladadosdesdeotros

Centros,conlos nacidosenel propioHospital.
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Material ymétodos

O Parámetrosevaluadosenel¡¿ranocontrol

Lospará¡netrosconcretosquehansido evaluadosen el g¡upocontrol fUeron los 26 siguientes:

Prudínetros rielesrt;dio epklemiológlco <guipo control)
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Fechadoingreso
O Unidaddc ingreso
O Edadde la madre
O Nivel cíe estudios maternos
O Profesión del ¡,adje
O Gestaciones anteriores
O Maltbmrndas
O Abortos
O ~
O Mitertos
O Pacparaei¿n al patio
O Visitas propano
¡O Enlénnedades asociadas al entamzo
O Enrennodades complicando el embarazo
O Total de recién nacidos
O Orden dcl recién nacido
O Semanas dc gestación
O Tipodepatio
O Sexo del recién nacido
O Poso
O Talla
O Perirnetro craneal
O Tost cíe Apgar al primer minuto
O ‘l’est de Apgor al quinto minuto
O Tipo de reanfluación
O ‘liempo de reanimación
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Análisis de losfactoresde riesgoy de lasdeficiencias

De todasestasvariables,las cualitativas,sedesglosarondela siguienteniatiera:

• UCIN

• Cuidadosmedios

• Nido

Un/doc/deingreso

Nivelestudiosnademos

Preparación alparlo

• Primero

• Segundo

• Tercero

• Cuarto

Ordendenacinticnto

• Eutócico

• Fórceps

• Ventosa

• Cesáreo

• Podálico

lq>o cíeparto

• Nada

• An>bu

• Intubado

Tipo dereani,naclcln

Tesg<le .‘Ipgai al /0>’ 50,,ibtolo
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Ninguno

Elemental

Mcdio/I3UP

Universitariomodio

Uniwrsilariosuperior

• Obrero

• Obrero especiulizado
• Técnicoadministntivo

• Univers¡tariotiicdio

• Universitario superior

Profesión clelpcRlre

E’
kvodelreciénnacido

• o
• 1

• 3

• ti

.• 8

• lo
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Materialymétodos

O Parámetrosevaluadosen elprimo (teestudio

A su vez los parámetrosque Rieron valoradosen el grupo de estudio -neonatosde riesgo-

Rieronlos 31 siguientes:

Porón¡etrosdelestudioepldemiológico(grupocíeriesgo)
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• Fech,tde ingxeso

• Unidadde ingreso

• Edad de las madre

• Nivel de estitdios de la madre

• Profesión dcl padre

• Gestaciones anteriores

• Malfomudos
• Abortos

• Vivos

• Mitertos

• Preparaciónnl puto

• Visitasprepatio

• Enfermedades asociadas al embarazo

• Enfermedades compiicando el
embarazo

• Totaldc reciénnacidos

• Orden de nacirnienlo
• Semanas de gestación

• Florasdcbolsa rota

• Aspecto del liquido amniótico
• Tipodeparto

• Nalgas

• Seso del recién nacido
• Peso

• Taita

• Pedtnetrocraneal

• Apgar al pritner mitauto

• Apgaral quinto rnitntto

• Tipo de reanimación

• Tiempode reanimacián

• Esladoalingreso

• Tipodealanna
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Análisisdelosfactoresde riesgoy de las deficiencias

En este grupo se incluyeron cinco parámetrosmás que en el grupo control, por razón de su

relaciónconel riesgodedeficiencias:horasdebolsa rota, aspectodel liquido amniótico,nalgas,estadoal ingresoy

tipo de alarma.Susvariablescualitativasconstaronde los siguientesitenis-siendocoincidenteel restocon los del

grupocontrol-:

• Clara

• Meconio-1

• Meconio-2

• Mecot,io-3

• llemorrágico

Aspecto dellíquido a,nniólico

• Estudio
• Atención

• Critico

Estada al ingreso

• Máxima

• Media

• Mínima

• Nula

flpo cA? 0lt7J7)IO

Despuésdecomparartodosestosparámetrosentreel gn¡pode riesgoy el grupo control nacidos

en tiuestroCentro,quisimosllevar acabounacomparaciónmás,encaminadaéstavez a lavaloraciónde las posibles

diferenciasepidemiológicasentrelos niñosderiesgosegúnsulugarde nacimiento:hospitalo trasladados.

En el siguiente apartado,dedicado al análisis epidemiológico, se presentanlos resultados

estadisticametitesigtiiflcativosdecadaunadeestascomparaciones.
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Material y rnétodos

• Análisis tirosnectivo

O Casosy neriodo <le estudio

Para estesegundoanálisisutilizamos los datos obtenidosdel seguimientollevado a cabo a lo

largo de diez años-de Enero de 1985 a Enero de 1995- con los ¡íiños de alto riesgo nacidosdentroy litera de

nuestrohospital0

Intervinieron los siguientesgrupos-másabajo los presentamosgráficamente-queconstaronde

los dossigLtienteselementosbásicos:unapoblaciónde referenciaqueestabafonnadapor los 19.476niñosnacidos

en el hospitalen esosdiez años,y los 647 casosingresadosen nuestroServicio provenientesde trasladosdesde

otrosCentros:en total 20,123tiiños.

De los 19.476 tiacidos en el hospital, 16.489 Rieronsanosy se dieron de alta trasel período

hospitalariocorrespondiente,los2,987casosrestantesprecisaroningresopor diversosmotivos. Deestegrupoqite

ingresótan sólo467 presentaronalgúnfactorde riesgoparadesarrollardeficienciaspsiconettrosensoriales.

Del grupo de los 647 ingresadosprovenientesde traslados,resultarontener algún factor de

nesgode deficiencias167de ellos.

Por tanto, entrarona formarpartedel estudiode seguimientoun total de634 casosalo largode

los diez añosqueabarcaestetrabajo.

En el apartadodedicadoa esteanálisisprospectivose explican y analizanen detalle las pérdidas

decasosproducidas.

En este caso, la información recogida a lo largo de esa década si que resultó completo. al contrario que en el estudio epidemioiógico, en

el que la calidad de los datos resultó netamente superior desde 1990.
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Análisisde losfactoresde riesgoy de las deficiencias

O Parámetros evaluados

Los parámetrosquesevaloraronenel estudiode seguimientoRieronlos 18 siguientes:

Pará,nelros ek’l esinclioprospectivo
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¡• Estado e~ulutive

• Afectaciónmoton

• Retinopotía

• Visión

• Visornotor

• Con~plieocionesde la visión

• Aitdición
• Cocientedc desarrollo! intelectual

• Lenguaje

• Epilepsia

• Secuelas orgánicos

• Comportamiento

• Psicosomático

• Crianza

• Situación familiar
• Ambiente

• Tipo dc alarma
• Tipo dc factor de riesgo
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Materialymétodos

Lasvariablescualitativasconstabandelos siguientesapartados:

• Normal

• Retardo

• Afectado

Estado evolutivo

Complicacionesde la visión

Psicoson¡ólico

.4/eclaclón motora

• Normal

• Disminuida

• Sordera

Comparicmtienio

[77W]

Retlnopatia

• Nointal
• Disminuida

• Ceguera

• Normal

• Distninuido

• Gestual

• Ausente
Lenguaje

• Inestable

Situaciónfamnhliar

• Padres

• Abuelos • Bueno

• Ambos • Pobre estinutiación

• Otros • Sobrestimulación

CrI0mza • Disfuncién
¡lombtente

• Normal

• Intanduro

• Muy inmaduro

• Alterado
l7so-motor

• Nada

• Secuelas parciales

• Secuelas generales

• Otras

Epilepsia

Secuelas o>gám’icav

• MI nima

• Media

• Máxima

• Nada

Tipoctealarma

Clasedejadorcíeriesgo

• Normal

• hemiplejía

• Teiraplejia

• Diplejia espástica

• Disquinesia

• Ataxia

• Otras

• Nada

• Estrabismo

• Atroftaópt¡en

• Glaucoma congénito
• Ceguera cortical

• Adecuado

• Atención lábil

• llipenietivo

• Dependiente

• Inhibido

Nada

Ilidrocofalia con
válvitía

Hidrocefalia sin
;‘álwtla

1lidmnuencofalia

Otras

• Nada

• Somnolencia

• Insomnio

• Anorexia

• Vómitos

• Cólicos

• Espasmos/sollozos

• Otras

• EI3P

• SFA

• Infección

• IYstress respiratorio

• Con~ulsióa

• Distrofia

• Hemomtgia o.’rebral

• Otros

• Otros antropométricos

• Neurapatológico
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Análisis de losfactoresde riesgoyde lasdeficiencias

• IvIétododeestudioestadAticocínuleado

Para el análisis estadístico de las diferencias entre los diversos grupos, hemosaplicado la

comparacióndemedias independientes,deproporcionesy/o contrastedeX2, segúnfitesenvariablescuantitativaso

cualitativasy enesteúltimo caso,dependiendodesi las comparacionessellevabana cabodosa doso engrupo.

En el casode las variablescitantitativasse especificanlas medidasde tendenciacentral(nO, de

dispersión(DT) y el númerodecasosvalorados(II).

Para las variablescualitativas se aporta el númerode casosque cumplen la condición (n), el

tamañode la poblacióndela queproceden(N), la proporcióncorrespondiente(p). El nivel de confianzaquehemos

adoptadoesel comúnmenteadmitidodel 95%,es decir, aceptamoscomodiferenciasestadisticamentesignificativas

aquellas cuya pcO,05. Por tanto, siempre que existe diferencia estadísticasuficiente, se itidica el grado de

significacióti: (p<O,OSo p<O,OI o p<O,OOI).ParaX2 seespecificastí valor y el nivel desigtiificación.

En realidad, la intención fttndamentalde estos análisis estadísticosno es más que la de

con¡pleinentarel estudiodescriptivo-quees el objetivo de estapartede la Tesis-.En ningúnmometito pretendimos

embarcamosen la práctica de uti estudio estadístico profUndo, ya que este enfoque no forma parte del

planteamientogeneraldeestaparte<leí trabajo,querealtnenteconstadecuatroáreas:

• Revisióngeneraldelos factoresderiesgoy delas deficienciasque ‘provocan”

• Estudiodealgunosfactoresepidemiológicosdelos casosde riesgo

• Estudiodenuestrafrecuenciadedeficiencias

• Relaciónentrealgunosfactoresde riesgoy deficiencias
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ANÁLISISEPIDEMIOL6GICO
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Análisis epidemiológico

Esquema¿leesteapa: todo

Realizamosla comparaciónentre el grttpo de riesgo y el grupo cotítrol con el fin de

comprobarsi existíaalgún datoepidemiológicoquediferenciaseambaspoblaciotíesy en

casoafirmativo, analizarlocomoposiblefactorde riesgo.

Esta detecciónde factores de riesgo -o dc no riesgo- tuvo como objetivo primordial la

posibilidadde identificar y controlara individuos con mayorprobabilidadquela poblacióngeneral,de desarrollar

deficiencias;se trata,como señalanLOW9 y VOLPE93 dehacerunaestrategiadeprevenciónparaevitar,o mitigar

en lo posible,elefectonegativodelos factoresde riesgo.

No podemosolvidar que, paraMCMANUS274, hastael 84% de estos factores son evitables,
212275276

mientrasqiteotrosautores opínati queesa“evitabilidad” esmenor:variaentreel 32 y el 65%.
En este trabajo, no hacemosreferenciaa aquellosparámetrosque forman parte de la propia

definicióndela poblaciónderiesgoala quepertenecen,ya queello seríaredundante;porejemplo:el hallazgodeun

menorpeso,o un menorvalor del test deApgar, entrelos reciénnacidosde riesgo,en relaciónalos sanos,es un
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• Factores epidemiológicos significativamente diferentes
en el gnij~o de riesgo (frente al grupo control)

O Edad materna

O Nivel de estudios materno

O Profesión del padre
O Hijos muertos anteriores

O Preparaciónal parto

O Enfeanedadosmaternas asociadas o
complicandoel embarazo

O Embarazo múltiple
O Tipodeparto

O Resumendc resitítados

• Factores epidemiológicos significativamente diferentes
en cl grupo ~leneonatos trasladados (frente a los accidos
en nuestro hospital)

O Unidadde ingreso

O Nivel de estudios materno

O Profesión del padre

O Embarozo múltiple

O Edad gestacional
O Peso al nacimiento

O Perímetro craneal

O Te~t de Apgar al 50 nuinuto

O Reot,imación

O Estado al ingreso

O Grado de riesgo

O Resiinívn do resultados

• Resumen del análisis

• “Perfil del neonato de riesgo
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Análisisde losfactoresderiesgoy de las deficiencias

hechoque estáimplícito enla deftnicióti de aquellapoblacióny por tanto no tendría sentido resaltarloaquí,por

obvio. Buscamos,por tanto, “nuevos” factoresde riesgo,o deno riesgo9.

Presentamoslos resultadosobtenidosde la comparaciónentreambosgrupos-grupo de riesgoy

grupo control- especificandoel númerode casos(a>, su porcentaje(%> o su media (m), así como el nivel de

significación(p) y el valor deX2 cuandocorresponda.Al aplicarla pruebadeX2 seindica enel texto en quévalores

residefUndamentalmenteel pesodeladiferenciaentreambosgrupos.

• Factores eniden¡iolóuicos sitmnifieativ~’unente diferei itas en el~nwo de riesgo (frente al rnwo control

)

O Edad matet’na

GRiesgo j CtCoatrol

Media 28,66 29,21

DT 5,30 5,16

Edadmediadc las maadre.s íp.zO, OS)

La mediadeedadala quedierona luz las mujeresennuestrapoblaciónen los últimos tiempos-a

partirde 1990- puedeconsiderarseciertamenteelevada:29,21 años-dato pertenecienteal gntpo control-; aunque

seencontróque la media de edadde las madresde los neonatosde riesgofue ligeramenteinfetior: 28,66 años,

resultandola diferenciaestadísticamentesignificativa(p<0,O5).

~ Los factores de riesgo que liemos contemplado son diez: EBPN, consatísiones, SEA, distrofia, neuropatológico, infección, hemorragia
cerebral, intubación, otros antropométricos y otros.
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Análisisepidezniológico

Edadniecliaele lasmadres(p<O.OS)

Unavez comprobadoestedato,creímosconvenienteindagarsi la diferenciaproveníadealguno

de los gruposde edadesextremas-consideradaspormuchosautorescomo dealto riesgo-, es decir, las ínujeres

menoresde 16 o las mayoresde 40 339; éstasúltimas, principalmente,por un probable incremento de

cromosomopatias,y las primeraspor diversosfactoresquese dan con másfrecuenciaet¡ estesegmentode edad:

mayor probabilidad de mortinatos,más incidencia de drogadicciótí, más casosde hijos no deseados,menos

frecttenciadeparejasestables,mayorinmadurezpsicofisica,

GRiesgo OConirol
Casos 1

Porcentaje 020 0,06

GRiesgo OControl
Casos 86

Porcentaje 1,82 1,83

TesisDoctoral

Madresn¡e~,o,esele41) a/los

o
c
0

.11
E
E

28 2
GR ¡esgo

29,21

G,Control

Ak&lres menoresdc Id a/los
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Análisisde losfactoresde riesgoy de las <¡eficiencias

Trasla comparación,no sehalló diferenciaestadisticamentesignificativa entreambosgrupos,es

decir, contralo quepudieraparecer,las edadesextremasno se dieronmásen elgrupode riesgo.

Seobservóqueel porcentajedemadresenedadde riesgoera muy reducido;así en el grupode

estudio,la proporción de madresmenoresde dieciséisañosy mayoresde cuarentasesituó respectivamenteen el

0,20%(trl) y el 1,82%(íi=9), mientrasqueestosvaloresfueronparael grupocontrol, respectivamente,del 0,06%

(n3) y del 1,83%(n86).

Aunque la proporciónde madresmetioresde dieciséisaños fue másdel triple en el guipo de

riesgo, la diferenciano resultó estadisticamentesignificativa, siendo la proporciónde madresañosassimilar en

ambosgrupos.

El porcentajeglobal demadresmenoresde dieciséisaños,calculadasobreel total de madresde

niñosquenacierono ingresaronen el hospital(n=5.679),es tan sólo del 0,07% (n4), resultandoesteporcentaje
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másde23vecessuperiorparalaedadmayorde cuarentaaños: 1,86%(n106).Estosvalores,como eradeesperar,

fUeron casiexactosalos del grupocontrol.

A la vista de estosresultadospodemosafirmar que,en nuestro estudio, la edad maternamás

joven,sin llegar aedadesextremas,aparececomocaracterísticadistintivadel grupoderiesgo.

O Nivel deestudiosmaterno

Estudios ORiesgo Q/o) OControl (¾)

Ninguno 7,30 (n
36) 2,36 <n=llt)

Elemental 49,49 (n2’l4) 42,10 (nl9SO)

Mcdio/I3UP 20,28(n100) 2555 (n1202)

Uaiv.medio 11,35(n56) 11,41 (n537)

Uaiv.superlor 11,56(n=57) 18,56 (~,=873)

Es/ud/os fliate>’flos ~X>=6l.39flp<O,OOI)

Al compararambasdistribuciones,se encontróque existía diferenciaaltametitesignificativa

9<2=61,39)(p<O,OOI), recayendoel peso, fUndatuentaimente,en una mayor proporciónde mujeressin estudios-

7,30%(n=36>y en segundolugar, en la metiorproporciónde estttdiosuniversitarios-11,56%(n57)-detítro del

grupoderiesgo.
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Estudios mole,uios 4Y2=~ 6/.39)(p<O,OO!)

Seobservaqtteel nivel deestudiosdelas madresdenuestroáreaesescasoengeneral.hechoque

se pone de manifiesto al observarcómo en el grupocontrol casi la mitad: 44,46%(n=2091) poseeinstrucción

elemental/nula,y tan sóloel 18,56%(n=873) tieneestudiosuniversitariossuperiores.

Dentro del bajo nivel generalexistenteen el hospital,el nivel cultural delas madresdel grttpode

riesgotite inferior (pc0,001)al nivel cultural del grupocontrol (X2=61,39).

Una vez demostradoésto -con el fin de facilitar la comprensiónde los datos- realizamosuna

valoraciónreagrupandoloscincogruposiniciales en tres: ninguno/elemental,medio.BUP/univ.medioy univsuper.

El resultado,trasefectuarun estudiocomparativodeproporciones,demostrónuevamenteque,efectivamente,en el

grupo deriesgoel nivel de estudios<le las madresera inferior(pC,OOI) al deaquellasdel grttpo cíe tieonatossanos:

enel primeroel nivel deestudiosninguno/elemetitalsupuso56,79%(n280\ siendoestaproporciónenel de satios

del 44,46%(n=2091),y los estudiosuniversitariossuperioressedanen tansólo el 11,56%(1w57) de las primeras,

llegandoal 18,56%(n873)de las últimas(p<0,OOl).
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Como señalan AYLWARD y PFEIEFER270 el nivel cultural de la madre es uno de los

parámetrosfrecuentementeutilizado como marcadorambiental y como tal, es de esperarqueseainferior en los

gruposde riesgo,como dehecho,así haresultadoennuestroestudio.

La explicación,generalmenteaclmitidaI7t~tí97~27?2Sl339SiO,acercade que la condición cultural

baja -la cual suele it’ unida a un bajo nivel socioeconómico-influye negativamenteen muchosaspectosobstétricos

sobre la mttjer, el feto y el reciénnacido, se basaen el hecho,ya hacetietnpo descrito3”, de: menornúmerode

visitas prenatales-cosa queen nuestrotrabajo no ha resultadosignificativo-; menoredadmaterna-puntoque se

refleja en tiuestros resultadosal encontraruna menor media de edad (p~O,OS) en el grupo de riesgo-; peor

seguimientode las instruccionesy recomendacionesmédicas;más partospretérminoy CIUIU440342 -estosdos

aspectoslos obviarnosen nuestrotrabajopor entraren la definicióndereciénnacido de riesgo-;etc

Por tanto, el nivel cultural de las madresdel grupode riesgoha resultadosersignificativamente

inferior al del grttpo control.
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O Profesiót¡del Dadre

Utilizandola profesióndel padrecomo otro posibleparámetroaproximadorala clasesociala la

quepertenecíala familia del niño, encontramosla siguientedistribución:

Profesión (iRiesgo(%) OControl (Va)

Obrero 35,09 0i173) 43,56 (n2049)

Obrero especializado 30,22 (n149) 29.83 (n1403)

Técaico adminIstrativo 12,57(n62) 7,68 Qn333)

Uatverslt,srlo medIo 11,96 (m~59> .4,27 (mr2Ol)

UnIversItario superIor 7,50(n=37) ¡2,85(n=6O6~

I>,vJestánpatento(X’~88,67)(p<O,OOi)

La diferencia recayó fundamentalmetiteen ulla mayor proporción, en el grupo de riesgo,de

unaversitanosmedios: 11,96% (n59), seguido de técnicos administrativos: 12,57% (n=62) y una metior

proporción,enestegrupo,cíe universitariossuperiores:7,50%(íi~37).

O Obrero
• Obrero espeo.

40 •Téon.admln,
flUniv.medio

30
25 UnIv.superior
20
15
10

5
o

GOentrol

ProfesiónpatentofX’=88, é?Kpc0,001)
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Por tanto, en el grupo de riesgo, el nivel socioeconómicoresultésigitificativamente inferior

(p<O,OOI) al del grupo control; lo cual está en consonanciay apoyael resultadoanterior: menornivel cultural

maternoenel grupo deriesgo.

O Hijos nutertosanteriores

Media

GRiesgo ¡ G,Control ¡

0,058 0,022

0,252 0,171DT

iI&os utuerlosonte,lo,’cs(pcO,O))

La existenciaen la historiade la madredel antecedetitede algún hijo muertoanteriorresultó, en

general,bastanteescasa;de hecho en el grupocontrol la mediade hijos muertosanterioresfue tan sólo de 0,022

(OWO,171).Al compararestevalor con el halladoen el grupoderiesgo se pudo comprobarque, en esteúltimo

grupo, el antecedentede hijos muertos era más de dos veces supetior (p<O,OI), llegando la media a 0,058

(DT=0,252).
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Deaquí se deduce-y en ello coincidimosconHOBEÚ5 y BOTELLK43- queel antecedetitede

hijos muertosanterioressuponeuna característicade los gruposde riesgoy corno tal, puedeser consideradoun

factor de riesgo. Sin embargo -y al contrario que estos autores- nosotros no encontramosdiferencias

estadísticamentesignificativasencuantoala proporcióndeabortosomalforniadosanteriores.

Portanto,segúnnuestroestudio,el antecedentecíehijos muertosanterioressuponeun factorde

riesgo,mietitrasqueel antecedentedeabortosy/o malforniadosanterioresno lo es.

O Preparaciónal t)arto

Casos

Porcentaje I G Riesgo ¡
112

22,7! T

G.Control

36,9!

Preparacióna/porto <p<O 001)

La preparaciónal partoresultóen generalescasa;enel grupocontrol tan sólosedio enalgomás

de la terceraparte-36,91% (n=1736)-valor quesuperó(p<0,OOI)al escaso22,71%(n=112) del grupode riesgo,

La explicaciónpodría venir de un mayor deseo y responsabilizaciónpor el embarazo,entre

aquellasmujeresqueacudena los cursosde preparación,es decir, podríaconsiderarsecomo un indicador del,

teóricamente,óptimo cuidadopsicofisicogestacional;aunquetatubiénse debeteneren cttentaquegestatitesconel

mismointerés,pero quepresentanun cursocomplicadode suembarazo,no adoptanestamedidapor manteneruna

relaciónobligadamentemuchomás estrechacon sumédico.
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A la luz de esteresultado,es posible pensarque la preparaciónal parto podríarepresentarun

relativo factordeno riesgoy comotal deberíaser potenciado.

Queremosresaltarque nosotrosno hemoshallado ninguna diferenciaal compararel número

medio de visitas preparto, lo cual quiere decir que la mayoría de los embatazosde nuestrapoblación son

controladosde maneraadecuaday eti formasimilar.

O Enfermedadesmaternasasocin(laso conanlícandoel embarazo

Seentiendepor enfermedadasociadaal embarazo,aquelcuadropatológicoqueestáligado deun

modocausaldirecto con lagestación;esdecir, en su patogeniase encuentrael embarazomismo,por tanto,aparece

y desaparececonél. A estasenfermedadestambiénseles hadenominadocon el término de gestosis~”4.Ejemplode

estos cuadros son la hiperemesisgravfdica, la preeclárnpsiao EPH gestosis,ciertas formas gestacionalesde

coagulaciónintravasculardiseminada(CD),
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Análisisde losfactoresde riesgoy de las deficiencias

Laenfermedadquecomplicael embarazoeslaqueposeeunaetiologíapropiae independientede

la gestación,es decir, puedeexistir antesde ella, o comenzaren el transcursode la mismay - por supuesto-no

desaparececonella. Ejemplode enfermedadesdeestetipo son :1-ITA, diabetes,pieloneflitis, pancreatitis

GRiesgo OControl

Cosos 226 100

Porcentaje 45,84 2,14

IiqlLwmedaclcscontpliccsneloel enibenazo <‘p<O.OOI)

La apariciónde enfermedadesasociadasal embarazoresultóextraordinariamenteescasaen el

grupo control -05,48% (ti=258)- dándoseen un porcentajebastantemayor (p<O,OO1) en el guipo de riesgo:

35,29%(nA74).

Menor aúnresultóla frecuenciadeaparición,en el grupocontrol, deenfermedadescomplicando

el embarazo-2,14% (n=100)-, mientrasque en el grupo de riesgo este hecho se dio en un elevado porcentaje

(p<0,OOI), próximoa la mitadde los casos:45,84%(n=226).
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Enfe,mectadesasociadasv’o complicandoel ciaba,«za (p<O,001)

Por tanto,de nuestroanálisissepuedeconcluir que la existenciade enfermedadesasociadasal

embarazo-y másaún complicándolo-suponeun importantefactor de riesgo, o dicho de otro modo: su ausencia

representaun importantefactordeno riesgo.

O Embarazo múltiple

¡ GRiesgo OControl ¡

Casos Sl 28

Porcentaje 6,28 0,59

Embarazo nn’dtlple (p<O,00!)

La proporción generalde gestacionesmúltiples de nuestroestudio (1,12%) fue similar a la

encontradaen otras comunidadesde nuestro ámbito339: Europay USA (0,75-1,25%),difiriendo clatametitede

aquellosotrosgruposquenosson másajenosculturaly genéticamente,resultandobastantemásajto queen Chinay

Japón(0,1-0,3%)y muchomásbajoqueenAfrica (2,5-7,7%)
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Estosdatos,por si solos,ya reflejan la influencia que-ademásde la genética-el ambiente, la

cultura,las costumbres ejercensobrela salud engeneraly sobrela gestación,y suproditoto, enparticular.

El embarazomúltiple -hay quedestacarque en nuestracasuísticatio existió ningúnembarazode

másde dos fetos- en el grupocontrol tuvo unaescasafrecuenciade presentación-0,59% (n=28)- dándoseen un

porcentajemásdediezvecesstíperiorentelos neonatosderiesgo:6,28%(n31) (p<O,OOl).Dehechola tuediade

neonatosparael grupoderiesgofríede 1,119(01=0,337),mientrasque parael cíe reciénnacidossanosascendióa

Proporcióncje cinhamazonuduple~p<O,OOI)
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Atediocíefetospo;’ gestación(¡‘<0,001)

Por tanto, al igual que otros autores~27345,demostramosque el embarazomúltiple apatece

comoun evidentefactorde riesgoque,engetieral,actúaprovocandolies circunstancias:menor edadgestacional,

menorpesoal nacimientoy másproblemasenel parto;por lo quepasanaformarpartedelos gruposde riesgo.

En el origen de estastres últimas situacionesse encuentran,entre otras causas,la mayor

frecuencia en estos embarazosde placentas previas346, hipet’tensión gestacional347’348, malformaciones349,

pretémiinos,ChUR, sufrimientofetal agudo,mayormorbilidad y mortalidad350’35t,retrasointelectualy altetaciones

psiconeuro sensotiales3
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O Tino demirto

248

Tipo de parto GRiesgo (%) OControl (Ve)

Eutócico 48,27 (n238) 77,54 (n3fi47)

Fórceps 9,53 (n47) 8,lO(n381)

Ventosa 0,40 ~n2) 6,t9 ~9)

Cesárea 40,77 (n’20t) 13,84 (n651)

PatUllen 5,01 ~n5) 0,31 (trl5)

Clase do l3arto ÓX’>~ 256 iSflp<O.OOI)

El pesode la diferenciarecayó, fundamentalmente,en la mayorproporcióndepartosen podálica

en el grupoderiesgo-1,01%(n=5)- seguidode lascesáreas-40,77%(íi=201)-y de las ventosas:0,40%(n=2).

Estudian3ossi la proporciónde distociasera superioren el grupo de riesgo queeti el control,

paralo cual comparamossusporcentajes,eticontrandoqueel tipo departoeseLitócico en la mayoríade los casos

de neonatossanos-77,54%(n=3.647)-, mientrasqueentrelos de riesgoestehechose dio en menosde la mitad:

48,27%(n=238)conunasignificacióndep<O,00l.

No parecequela técnicaquirúrgica en si constituyaun factor de riesgo-salvo la acción de la

anestesia-sino la situaciónque lleva a realizarla-hipertensiónarterial, hemorragiauteritia, rotura prematurade

tuembranas,...- queenocasiones,apartedel mal estadoprevio del feto, producettna prematurídadiatrogénica.De

hechose consideraque la finalización de muchostipos de distocia, en el momentooportuno,mediantecesárea,

mejoraglobalmentela morbi-mortalidadperinatal352.

El porcentajeidóneode cesáreas,paraconseguirlos tnejoresresultadosglobales,se sitúaentre

un mínimo353del 10% y ttn máximo3543”del 15%, dependiendode factoresambientales,personalesy asistenciales

decadacomunidad.

La proporciónhalladaen nuestramuestrasuperaligeramenteestos valores, situándoseen el

17,82%(n=1012) de toda la poblacióndel estudio,cifra quedesciendediscretatnenteal 17,30% (¡i=956) cuando

descontamoslos casosprovenientesde otroCentro.
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Por tatito, el parto distócico puede considerarseuna característicamuy frecuenteentre los

neonatosde riesgo, quegeneralmenteobliga a la realizaciónde cesárea,técnica ésta que en nuestroCentro es

llevadaacaboenunaproporciónsimilar, comoerade esperar,ala casuísticagetieral.

De las comparacionesrealizadas,no presentarondiferenciasignificativaentreel grupode riesgo

y el control, los factores: media de gestacionesanteriores,tualfonnadosanteriores,abonos anteriores,vivos

anterioresy visitaspreparto;tampocoel sexo del reciénnacido.

Por tanto,segúnnuestrosresultados,estosfactoresno parecensuponerelementosasociadosa

un incrementodel riesgo, apesarde quealgunosautoresAlt9k19?340consideranal último elemento-el sexo-como

factorde riesgo,dadoquehanencontradoun mayorporcentajedevaronesentrelos niñosquedesarrollansecuelas;

lo cualhabladaafavor deunaposible ‘mayor resistencia”de la hembt’afrenteala agresiónperinetal,aunquea la luz

de nuestrosresultadoscreemosqueel sexo “pci’ se” no puedeserconsideradocomo factor de riesgo;aunquesi

podríapotenciarla accióndeotrosfactores-vendríaa ocurrir algosimilar a lo quesedaentrelos adultosal valotar

los factoresderiesgodela cardiopatiaisquémica-.

Finalmente-y aunqueya lo hemosresaltadoal inicio de esteapartado-recordamosquehay una

senede factoresqueobviamente,y pordefinición, sonsiempredesfavorablesal grupode riesgo-unidadde ingreso,

edadgestacional,valoresantropométricos,test de Apgar y tipo/tiempode reanimación-,simplementepor entrar

dentrode las característicasdel grupoy por tanto no son susceptiblesde comparación,pues sus resultadosse

conocendeantemano.
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O Resumen dc resultados

Como resumende la comparaciónde factoresepidemiológicosentreel grupo de riesgoy el

grupocontrol,podemosdestacarqueen el grupode riesgo:

O - La edaddelas madrestite menor

O - Sunivel cultitral y social resultóinferior

O - Hubomásantecedentesde hijos muertos

O - Sehizomenospreparaciónal parto

O - 1-Tubomásenfermedadesasociadasy/o complicandoel embarazo

O - Existió mayorproporciótide embarazosmúltiples

O - Sedieron máspartosdistócicos-sobretodopodálícas-

O - No hubo diferenciaen cuanto al número de gestaciones,

anteriores

O - Tampocoexistiódiferenciaen el númerode visitaspreparto

O - Ningún sexopredominósobreel otro

nialformados, abortosy vivos

Una vez finalizadaesta partedel estudioepidemiológico,la cual era el objetivo primordial del

mismo,decidimosampliarlay completarla,realizandola comparaciónentrelas poblacionesde riesgotrasladadasy

nacidasen el hospital, con el fin de comprobarsi existía alguna diferencia a nivel epidemiológicoentre ambos

grupos.
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• Factores enidendolóuicos sivdflcath’cunente diferentes cii al urano de imeonatos trasladados v’frente a los

nacidos en nuestro hos,>ital

)

O Unidaddeitx~reso

Hospital (0/,) Tmsladados (0/o) ¡

Cuidados intensivos 19,67 (tw97) 47,71 ~n73)

Cuidados medios 80,32 0w396) 52,28 (n80)

Unidadde ingreso4Y’47,33.icr~.OOI)

Los reciénnacidosde riesgonacidosen nuestrohospital ingresaronen la Unidad de cuidados

intensivosneonatales(UCIN) enmenorproporción-19,67%(n97)-quelos de similarescaracterísticastrasladados

desdeotro Centro: 47,71%(n73);siendoestadiferenciamuysignificativa (p’~0,OO1).

Unidadde ingresoÓ~’=
47.33,4p<0001)
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Por tanto,estáclaro quelos reciénnacidosprovenientesde trasladosingresaronen peor estado.

La explicaciónaestehechopuederesidir -y en ello coincidimosconlo expuestoporKLAUSS y FXNAROFF24-en

diversosfactores:setrasladatidesdeCentrosprimarioso secundarioslos casosmásgraves,la dotacióndemediosy

personalparaprestaratenciónnatal y postnatala estosniñosno sueleserla más idónea,la decisiónde derivarno

siemprese realizaen un plazode tiempo razonable,las condicionesde traslado en muchasocasionesno son

adecuadas,

Por tanto,la derivacióndespuésdel parto no es el sistemaideal ni parael niño ni parala madre,

siendopreferible procederal transportede ésta y realizar el parto en un Centro adecuadocon UCIN. Se ha

empleado lafrase de que, en generní, “el ¡flejo es la mejo>’ incubado, ‘a en que se puede traslada> a un niño”.

Creemosque en algunos casosexisten una serie de presionesespurias médico-politicasy

económicasqueimpiden realizartodoslostransportes“iii útero” aconsejables.Ello pareceser máscierto dentrode

la atenciónsecundaria,que al ser en generalprivada, en muchasocasionesentraen competiciónconlas unidades

terciariassobrepasandosuslímitesprudencialesdeactuaciótipormotivoseconómicos.Dehecho,entreloscasosde

bajo pesoal nacimiento, se ha comprobadoque cuandolos partosse realizan en Centrosdotadosde UCIN se

observaun descensoen la mortalidad peritiatal, ésta se iticrementasi dichaunidad no existepero se realiza el

trasladodel neonato,y aumentamuchomássi no secttentacon unaUCIN y ademásno setrasladaal reciénnacido.

En cuantoal momentopostpartoideal paratrasladar,serecomiendaquecuantoantesselleve a

cabomejor-hayquerecordarqueel 30% de las muertesneonatalesseproducendentrode las primerasveinticuatro

horas-;dehechocuantomás precozmenteselleve a cabola derivación,másseasemejatilos resultadosfinalesalos

de los CentrosdotadosdeUC1N24.

Esto debe ser tenido en cuenta a la hora de realizar el análisis de los datos y por ello

recomendamos,al igual que hemoshecho en este trabajo, la separaciónsistemáticade los casostrasladados
t7valorándolospor separado. Así opinan también KTELY y PANETH277, STANLEY y ALBERMAN y

HORWOOD284,De no actuarasí, lo másprobablees queaparezcaun sesgoa la hora de interpretarlos datos

tendenteaconcluir unospeoresresultadosparael Centrode referencia.

Comoejemplo dela veracidad<le estepunto podemosseñalarqueen nuestracasuística-en el

periodode 1985-95-seregistraron223 defunciones,de las cualesel 70,40%(n’~157) habíannacidoen el hospitaly

252
Rafael de la Guerra Gallego



Análisisepidemiológico

el 29,59%(rv6G) proveniande trasladosdesdeotros Centros,puesbien, la mortalidad en el grupode neonatos

ingresadosquenacierondentrodel hospital frae del 5>18% (rr157), mientrasqueparael grupode trasladadosse

elevócasi al doble:9,37%(n66).

O Nivel <le estudios materno

Estadios Hospital (VS) Trasladados (‘Is)

Ninguno 7,30 ~n=36) 6,53 0r10)

Elemental 49,49 Or’244) 36,60 (n=56)

Medio/131.JP 20,28 (n100) 23,52(n=36)

Univ.medio 11,35(n56) 9,15(n14)

Ut,lv.superlot 11,56 (n=57) 24,18 (n=37)

Estudios ,ncden,os <X’48, !6ffp<O,OI)

Tesis Doc faz ‘al

10

8

6

4

2

Hospital

9,31

Trasladados

Aforlc,Iidad(1985-95)
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El nivel de estudios en ambos grupos de riesgo resultó significativamente diferetite

(X218,16~p<0,01),siendosuperior etitre las madresde los neonatostrasladados,aunquela ausenciade los

mismos,o su nivel elemental,llegahastael 43,13%(n=66). El pesode la diferenciasecentróenun nivel elemental,

inferior entrelas madresdelos trasladados-36,60%(nZ56)~ y en la mayorproporción-irásdel doble- de estudios

universitariossuperioresentrelos trasladados:24,18%(n37).

O Ninguno
U Elemental

40 - O MedloIBUP
Univ.med lo

30- UnIv.superlor

20

10

E—
Trasladados

Estudios ,nole,’nosrX2=18,.I6flp<0,0I)

Por tanto, nttestrosresultadosseñalanque las madresde los neonatosde riesgo que fueron

trasladadostenianmayornivel de estudiosquelas madresdel guipo de riesgonacidoen el hospital, lo cual, parece

indicar, de formaindirecta,quecuantomayoresel nivel culturalde las familias,éstasmásvanaCentrosprivados.
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O Profesión<leí oMIte

Profesién Hospital (%) Trasladados (Va)

Obrero 35,09 (n113) 25,49 (tr’39)

Obrero especializado 30,22 (n 149) 30,06(tr—46)

Técnico administrativo 12,57 (n—62) ¡3,72(n21)

Universitario medio 11,96(m’59) 11,11 (n17)

Unlvcrsltarlo superIor 1,50 (n=37) 11,64 (n=27)

Otro tanto sucedió con el nivel social estimado a partir de la profesión del padre

(X2=15,81)(p<0,01).La diferenciaradicóen quela proporcióndeobrerosfue inferior entrelos padresde los niños

trasladados-25,49%(n39)- queentrelos del hospital: 35,09%(n=173\y en queentrelos primerossedio, con

más del doblede frecuencia,la profesiónuniversitariasuperior-17,64% (n27)- que entre los segtndos:7,50%

(sr37).

O Obrero
• Obrero espeo.
MTécnadmin.

- Univ.medlo
Univ.super¡or

E
Trasladados

Profesiónpa/cara~X’=I5,SJ)(p<O,OI.)

255
Tesis Doctoral

Profesión palerna«a=1S6J)(pc:OOI)

40
35

30
25

% 20

15
10

5
o

Hospital



Análisisde losfactoresde riesgoy de las dq/iciencias

De este punto y del inmediato anterior -nivel de estudiosmatemo-se deduceque el nivel

culturaly socioeconómicode las familias de los tieonatosderiesgotrasladados,fue superioral de aquellasfamilias

queacudierona daraluz al hospital.

La razón tal vez se encuentre,en quea mayor nivel socioeconómico,se acudamás a parir a

Centrosprivados;las razonespuedenser variadas:posibilidadeconómica,y por tanto,de elegir Centio, preferencta

de la comodidadqueofrecenlas clínicas privadas,signo externode prosperidadeconómicade cara a llamar la

atencióndefamiliaresy amigos,

O Embarazotnúltimile

Hospital 1 ‘1’rasl,tdndos

Media 1,12 1,19

DT 0,33 0,43

IVómero sit> m~ack1os//3<O,05)

El embarazomúltiple se dio másfrecuentemente(p<O,O5) entrelos provetiicntesde traslados,

conunamediade nacidospor parto de 1,19 (DT=0,43), queen los nacidosen el hospital,cuyamediafUe tan sólo

de 1,12(01=0,33).
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NÚ>ae,ode nacidos rp<O.0S)

La explicación a este hecho posiblementese eticttentreen que mttchos partos genielaresse

Centt’osprivados,queposteriortnentesevenen la necesidadde trasladaralos neonatospor suestadoy

queentrañastt manejo,si secarecedeunainfraestructuraadecuada.

O Edadgestacional

Flospitol ¡ Trasladados

Media 37.81 36,2!

DT 3,7’! 4,46

Edadgesfaclonal (p<O. 00))

La edadgestaciotialde los neonatostrasladadosdesdeotrosCentrosalcanzótina mediade36,24

semanas(DT4,46) lo cual estáclaramentepor debajo (p<O,OOI) de la mediade edadde los recién nacidosde

riesgodel hospital:37,84(DT’~’3,74).
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O Pesoalnacimiento

Hospital Trasladados

Media 2474 2316

DT 805,37 898,08

Pesoatuachuienlotp<O, 1)

El pesoal nacitnientoresultóligeramenteinferior -rozandola significaciónestadistica(p<O,1)- en

el grupo trasladado,con unamediade 2.316gramos(DT=898,08),queen el nacidoen el hospital: 2,474gramos

(DT=805,37).

Alodio de pesoalnacbn¡enio(p<O, 1)
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O Perímetrocraneal

Hospital Trasladados ¡

Media 324,65 316,64

OT 28,38 36,24

Perimeiro emoneal ~p<0,0s)

El perímetrocíaneal resultó inferior (p<O,OS) en los neonatostrasladados,cuya mediafríe de

316,64rnms(DT=36,24),queen los nacidosen el Hospital: 324,65mms (DT=28,38).

A-lcd/a ¿-le perime/rocraneal~p<O,OS)

La causa de estas dos últimas diferencias antropométricas-peso y peritiietro craneal al

nacimiento-seencontradaen la ya señaladamenoredadgestacionalquese encontróentrelos niños trasladados;y

es queprobablementesetrasladanaquellosneonatosqueestánenpeorescondicionesy queson dificiles demanejar
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frierade las unidadesneonatalesde los Centrosterciados-tal es el casode los reciénnacidosmáspretéranino-con

las complicacionesquesuelenpresentar.

O TestdeAngat’ nl 50 minuto

Apgar a los 5 Hospital <Yo) Trasladados (%)

0-3 0,81 (n4) 3,260r5)

4-1 13,99 (rt69) 28,75 (n44)

8-10 85,19 (ta=420) 51,97 (nt04)

Tes/¿teApga~al 50aUno/o(X>=23,87)tp<OOOJ)

El test de Apgar al quinto minuto tesultó distinto en su distribución en los dos gntpos

(X2=23,87)(pctO,O01),radicando la diferenciaen una mayor proporción de alta puntLíación (8-lo) entre los

neonatosde riesgodel hospital-85,19% (íi=420)- tienteal 67,97%(n=104)de los trasladadosy en una mayor

proporcióndepuntuaciónmedia(4-7) entreestosúltimos: 28,75%(¡i=44), fretite al 13,99%(tr69) delos nacidos

en el hospital,
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¿lpgarolos 5 n:intrlos

Cabedestacarque, aunqtte la proporción de puntuacionesde 0-3 resultó escasaen atí~bos

grupos,fUe el triple entrelos trasladados-3,26% (n”5)- queentrelos nacidosen el hospital:0,81%(w’4).

Podemosconcluir, que los recién nacidostrasladadospor la causaque friere -preníaturidad

fUndamentalmente-presentanun peor grado de adaptacióna la vida extrauterina,lo cual es reflejado por la no

existenciade<liferenciasignificativaentreel testde Apgaral primerminuto -quieredecirqite los dosgruposnacen

enun estadosimilat’— y la diferenciaseñaladaen cuantoal mismotest, realizadoalos cincominutos.La explicación

pudieraencontrarseen un peormanejoo atenciónetiloscasoscíe riesgoatetí<lidosflíeta del hospital.

O Reanirnacióta

Tipo de reaniniación Ilospital (¾) Trasladados <‘/o)

Ninguna 72,61 (n358) 66,01 (n101)

Amnbu 23,93 (n1 18) 21,56 (n=33)

In<uhaclón 3,44 «rl?) uit (n49)
Tipo de rearnmación (X2=l ‘7,SSXp<O,OOI)
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La necesidadde realizar reanimación difirió entre ambos grupos (X2=17,85%) (p<O,0O1),

realizándosemás del triple de intubaciones-12,41%(n19)- entrelos neonatostrasladados,que entrelos nacidos

enel hospital:3,44%(n=17); hechoque tio hacemás quecotitirmar lo ya comentadoacercadel peorestadode los

neonatosque provienendetrasladosdesdeotrosCentros.

70 ‘ [j~f~ladados
60

50’
% 40’

30
20
10 -

-s
Ninguna Intubación
f

Amhu

Tipo de reanimación (X’17$5)(p<0,00I)

O Estadoal inereso

Estado al ingreso Hospital (O/o) Tresladados (%)

Estudio 1l,l9(n351) 40,52 (n62)

Atención 23,52 (n1 16) 41,17 (iw63)

Critico 5,27 (n26) 18,30 (tr28)

Es<acto al Ingreso4’Q=54,OIftp<0,00l)
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Comoconfirmacióndel puntoanterior,encontramosque la calificacióndel estadoal ingresofue

claramentedesfavorableal grupo de reciénnacidostrasladados(X2~r54,01) (p-CO,OO1), ya que entrelos mismosel

estadode “crítico’ seestitnóen el 18,30%(ui=28) y el de “atención”en el 41,17%(¡rS) de los ingresos,frente a

una proporciónenel grupo nacidoenel hospitalquefije respectivamentedel 5,27%(n”26) y del 23,52%(n#l 16).

Estadoal Ingreso4V=54,OJflp<Ú,001)

O Gi’ado de i’iesao

Alamia Hospital 0/’) Trasladados (VS)

Máxima (A-3) 21,90 (n105> 45,75 «i70)
Media (A-2) 33,46 (n165) 28,10 (n43)

Mini,,,,, (A-1) 44,62(n220) 26,14 (n-I0)

Orado deriesgoÚx’~SS,044pcO,OOl)
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Porúltimo, la distribución del grado de riesgo fUe diferente en ambosgrupos (X2c35,04)

(pc0,001),existiendo una proporciónde alto riesgo que resultó más del doble entre los neonatostrasladados-

45,75% (n=70)- que entre los nacidos en el hospital 21,90% (tríOS)-, dándoseel riesgo mínimo con tiiás

frecuenciaentreestosúltimos -44,62%(sr220)-queen los pritneros:26,14%(n=40).

LI Hospital UTrasladados

Tipo de ala,”na (x’=3S,04)(p<O.0Ol)

No se encontródiferenciasignificativa entre el grupo de riesgo trasladadoy el nacido en el

hospital en cuanto a los parámetros:edad materna,gestaciones,malformados,abortosy muertosatiteriores,

preparaciónal partoy númerodevisitas preparto,enfermedadesasociadasy/o complicandoel embarazo,horasde

bolsarota,aspectodel liquido amniótico, tipo departo,nalgas,sexodel reciénnacidoy talla.
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O Resumen <le resultados

Portanto,deesteanálisis sedesprendequeenel gntpode riesgoprovenientedetraslados:

• Lasmadrestuvieronmayornivel deestudios

• La familia poseíamejorsituaciónsocioeconómica

• Sedieronmásgestacionesmúltiples

• Hubo máscasosdeprematuridady por tantomenorpesoy perímetrocranealal nacimiento

• Larecuperaciónvital a los cincominutostite menossatisfactoria

• Suestadoal ingresoera peor

• Hubomayorproporcióndc casosdealto riesgo

• Raujiten del análisis

1.- Ciertos parámetrosepidemiológicos,podríanserconsideradoscomoJacto>‘es <-le riesgo,

ya que anunciaríanuna mayor probabilidad de obtenerniños con riesgo de deficiencias:menor edad

materna,inferior nivel sociocultitral,másantecedentesde hijos muertosanteriores-no así de malformados

o abortos-, menorproporciónde preparaciónal parto, másenfermedadesmaternasdurantela gestación,

más embarazosmúltiples,y máspartosdistócicos-especialmenteen podálica-.

2.- Debido a la actual coyunturasociolaboral, que lleva a que los jóvenes contraigan

matrimonio más tardede lo que lo hacían antes-en 1993 en la comunidad <le Madrid casi la mitad de las

mujeresque se casaron(47,6%) tetilan entre25 y 29 años- la edadinedia a la que sedio a luz en nuestro

hospital(1990-1995)resultóciertamenteelevada:29 años.

3.- El paito a edades maternas extremas fUe muy itifrecuente: tati sólo el 0,07% eran

menoresde 16 añosy el 1,86%mayoresde40 años.
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4.- Lajn’epaz’actón al pairo no resultéunacostumbre frecuente,al menosen nuestroárea

sanitaria,dondetansólo un tercio de las mujeresla llevaron acabo. Estoquizáspodríaestarrelacionadocon

el bajo nivel cultural de las mismas-cercade la mitadde ellas no poseíaningúntipo de estudio,o éstoseran

elementales-y con subajo nivel socioeconómico-quetambiénrozóel 50%-.

5.-Lap,’epcn‘aciónalpaito se dio en menorproporciónentrelas madresde niñosde riesgo,

luegoestaactividad-tal vezpor lo queconlíevade concienciación,nivel cultural, ..- podríaserconsiderada

un factot’ “amortiguador”del riesgo.

6.- Las e¡?fe,’n¡edades maternas durantela gestaciónse asociaronfUertementea la aparición

deriesgo-de un tercio a un cincuentaporcientode los casos-siendouno de lospriíicipalesfactoresde riesgo.

7.-El embarazo múltiple -que sedio en tiuestromedio enunaproporciónsimilar a la de los

paísesdenuestroámbito: alrededorde unadecadacien gestacioties-resultóotro importantefactorde riesgo,

ya queapareciócon unafrecuenciadiez vecessuperioren los niños que fUeron posteriormentecatalogados

como de riesgo pot’ otros motivos, Esta situación,generalmente,llevó a la aparición de otros factoresde

riesgo: pretérmino,bajo pesoy/o sufrimientofetal.

8.- El paito distócico fUe más frecuenteen los casosde riesgo -se dio en algo más de la

mitad de ellos-, portanto, la distociatambiénpodríaserconsideradaun factor de riesgo.

9.-No resultaronfactoresderiesgo-ya queno incrementaronlas posibilidadesdel mismo-

tu el antecedente de abo¡’tos, tú el demalformnaclos.

10,- Ningúnsexoprevalecióen la poblaciónde riesgo.

11,-Los casosde riesgoprocedentesde traslados anuestroServicio desdeotrosCentros,

presentaronunaseriede característicasqueles diferenciabade losnacidosenel mismo, queseresumenen

que,aquellos:procedíandefamilias coti nivel culturaly socioeconómicoalto/medio,suestadoal ingresofue

peory su probabilidadde desarrollaralgunadeficienciaresultémayor.

Esto parecequererdecirquemuchasfamilias, si selo puedenpermitir, prefierenquesus

hijos nazcanen Centrosprivados,lugaresdonde,si sepresentaalgúnproblemaquecomprometaal recién

nacido,el control del mismoesmásdíficil -por diversosmotivos,en los queno entramosen estemomento-y

sevenen la necesidaddeprocederal trasladodel neonatoa un Centroterciario,contodo lo qtte esto
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conlíeva,en general,y segúncuándoy cótnoésteselleve a cabo,de incrementodel riesgoparael neonato

trasladado.

12.-Los niñosnasladadospresentaronmásfrecuentementelos factoresde riesgo:

embarazomúltiple, pretérminoy bajopesoal nacimiento.

13.-Los neonatosprovenientesdeun has/adopresentaronpeoradaptacióna la vida

extrauterinaquelosnacidosen nuestroCentt’o, hechoquesedemuestrapor la similitud desu estadoal

nacimiento-paridadde valoresdel testde Apgaral primer minuto-, mientrasque la depresiónneonatalgrave

(Apgar0-3) a los cinco minutosdevida resultóinferior al 1% en los nacidosen nuestroCentro,estevalor se

multiplicó por tres entt’e los trasladados.

14.- Los trasladados -comoefectode lo dicho en el puntoanterior-presentarontresveces

más(12%) el factor deriesgo“intubación”.

15.- La calificación del estado del neonato al ingreso fUe peor entre los tiasladados,

considerándosecrítico en el 18% de ellos, valor que resultómás del triple que para los nacidosen nuestro

Centro.

16,-La proporciónde máximo riesgofUe el dobleentrelos trasladados.

17.- Por lo expuesto,el trasladodel reciénnacidopuedeserconsideradoun auténtico

factor de riesgode deficiencias.

18,- Los hallazgosreferentesa los trasladosse puedenresutnir diciendo que: el traslado

supusoun importantefactor deriesgo, ya qtte provino con másfrecuenciadeunagestaciónmúltiple, ariojó

máscasosde prematuridad-y, por tanto,de menorpesoy perímetro craneal-,la recuperacióndc los casos

deprimidos en los primeros minutos de vida resultó poco satisfactoria,ingresaronen peor estado y la

proporcióndealto riesgofite elevada.
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• “Perfil” del neonato de riesg o

Finalmente,queremosexponer -salvandola evidente inexactitudque ello conlíeva-un “perfil

general” del típico neonatoderiesgo,el cual sediferenciade un casonormal enquesu madreesalgomásjoven -

perono excesivamente:no menorde 16 años-y tienehistoriadealgúnhijo muertoanterior;estereciénnacidotiene

másprobabilidaddeprovenirdeunagestaciónmúltiple, habertenido dificultadesen el parto y gran probabilidadde

nacermediantecesárea;su edadgestacionaly susparámetrosantropométricossoninferiores-raramentesuperiores-

nace en malas condicionesy su recuperacióneti los pt’imeros minutos tío es óptima, precisatidoreaniniacióne

ingreso,teniendobastanteprobabilidaddedesarrollarpatologíaneurológica-hemorragiacerebral,covulsiones,

infecciosa,respiratoria, .. Tambiénesposiblequeprovengade un trasladodesdeotro Centro.
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Esquema de esteo¡,ar/ado

Esta segundafase del trabajo, como ya señalamosen el apartadode Material y métodos,

utiliza la información obtenidadel seguimientoa lo largo del periodo 1985-1995;durante

esos 10 añosingresarony sobrevivieronun total de3.634neonatos,de los cuales,comoes lógico, la mayoría, el

82,19%(n—2.987), habíannacidoen nuestrohospital,proviniendoel resto,17,80%(¡r647),de derivacionesdesde

otros Centros,
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Delos 19.476nacidosvivos, ennítestrohospital,durantela décadaquecomprendeesteestudio,

la proporciónde niñosconfactoresde alto riesgo,fuedel 2,35% (¡r—458j.

~t .%: .—

Incidencia en la pol~lacid;i generalde: neonabos patológicosyde alio riesgo

Comovemos,delos 3.634ingresoshabidosentre1985-95pasaronal programade seguimiento

por presentarfactoresderiesgodedesarrollardeficienciaspsiconeurosensoriales634, es decircasi uno decada seis

ingresos,lo cual suponeunaproporcióndel 17,44%.

No es posible conocer cnn exactitud la proporción general de casos de riesgo entre los nacidos vivos, ya que aquellos con grados dc

riesgo inferiores al máximo ~A-2,A-l,A-0) sólo son inclttidos enel programa de seguimiento si presentanal nacimiento algúntipode
alteración del desarrollo. No obstante, estimamos que este valor sc situará en tomo al 10%,
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Análisisde losfactoresde riesgoy de lasdeficiencias

• Gnino detrasladados

Nosha interesadocompararla incidenciageneralde riesgoentrelos nacidosen el hospitaly los

que proveníande trasladosdesdeotros Centros,paraello, necesariamente,hemostenido que partir del grupo de

ingresados(n=1,634).

De los 647 casosprovenientesdetraslados,se consideróque presentabanriesgode desarrollar

deficiencias,y por tanto se incluyeron eti el programa de seguimiento,el 25,81%(¡í=167), tnieíitras que esta

proporciónentrelos 2.987ingresadosquenacieronenel hospitalfíe del 15,63%(n=467).

La diferenciaresultóestadísticamentesignificativa (p<0,0O1); luego,he aquíun primerdato que

apunta; y confinna, la necesidadde considerarambosgrupos como diferentes,ya que, al menos inicial y
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teóricamente,existemás riesgode deficienciasentrelos neonatosque ingresanprocedentesde un traslado, que

entrelosque ingresantrasnacerennuestrohospital”.

La explicaciónprobablementeseencuentre,al menos,en tresputitos: especialmal estadoal nacimiento-

motivo por el cual es derivado-, posible tío óptima atetición en los primeros momentosde vida, y trasladono

siempreen las mejorescondiciones,

El dar cuenta, como hacemosnosotros,de los casoscuyo origen es una derivación ha sido

encarecidamenterecomendadopor FIt4ERtSSpat-a los estudios prospectivos&y debemosdestacarque no son

muchoslos trabajosqueadoptanestamedida,de hecho, el 75% de los estudiosde seguimiento,o bien emplean

muestrasobtenidasenun único Centro,obienno especificanla proporciónde traslados2á5270=?7282.

Puedeser que la recepción de derivacionesincrementela representatividadde la mitestra

respectoa la población generalde la que se obtiene, netttralizaadosesgosdebidos a muestraspertenecientes

exclusivamentea un sólo Centro; aunquetatubién hay quien opina’7 que los trasladospudieran incrementarla

incidenciadedeficienciasporaparicióndeuti sesgocentrípeto,dadoel habitualnial estadodelos niñosderivados,

En estesentidoya apuntabaHORWOODi&t que los trabajosefectuadosen Centrosterciarios,corno es nuestro

caso,resultandificiles de interpretar.

Nosotros,parasalvai’ esteobstáculo,ademásde realizarunavaloraciónglobal de los resultados,

efectuamosun atiálisis quetieneen cuentael origende los casos;contamossiemprecon la referenciadel lugar de

nacimiento-hospitalvs trasladado-.

NACIDOS EN EL HOSPITAL TRASLADADOS
73,65%(r467) 26,34% (tí 167)
Dislrdnwidn cíe los casosensegt;iniienlosegún lugar de nacínnenlo

a

Por supuesto,estono significa que el resultado final, es decir el estado psiconeurosensorial del nifio, haya de ser necesariamente peor
entre los trasladados. Este extremo se confirmará o descartará más adelante,según se vayan analizando las diversas deficiencias.

- & Se da la curiosa coincidenciadeque en su publicoción,esto autor refiere un porcentajede niflos procedentes de traslados, dcl 29,5%, lo cual so
asemeja a nitestra proporción del 26,34%.
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Análisisde losfactoresde riesgoy de las deficiencias

En cuanto al grado de riesgo de deficiencias de los niños incluidos en el programa de

seguimiento,como es lógico, la inmensaniayoria (92,11%) frieron de alto riesgo (A-3), siendoel resto”de riesgo

medio(A-2) (2,36%),debajo riesgo(A-1) (2,05%) y demuybajo riesgo(A-O): (3,47%).

ORADO DE RIESGO CASOS

Alto (A-3) 92,11% (n554)

Medio ~A-2) 2,36%(n15)

Bajo (A-I) 2,05%(n13)

Sinriesgo(A-O) 3,47%(n22)

Nivel de ilesgodelos niñosen segnimlenbo

Como ya hemos señalado, sc incluyeron en el estudio aquellos casos de riesgo inferior a A-3 que presentaron algún tipo de alteración en
sudesarrollo,

Rafael de la Guerra Gallego

Hospital
74%

Traslado
26%

Proporción de ,taeidos dentroyfnera delhospital entre losit ¡ñosenseguimiento
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Análisisprospectivo

• Modalidad

ComorecomiendanSTANLEY y ALBERMAN’1, en todo estudiodeseguimientodeberíaser

indicadala tasade mortalidada lo lat’go del mismo ; nosotrosasí lo hacemos,y encontramosquefije del 1 l,74%o

(n=6).
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Análisisde losfactoesde riesgoy de las deficiencias

Esta, no muy elevada,tasa de mortalidad probablementeencuentresu explicaciónen quela

muertedelos neonatosde riesgoqueestánenpeorescondicionesseproduceenmomentosmuy tempranos>siendo

la situaciónvital de losquesobrevivenaceptable,y, por tanto,no presentandoun riesgode muertemayorqueel de

la poblacióngeneral,aunquesi dedeficiencias,

• Pérdidas

Un aspectosttmamenteimportanteen los estudiosde seguimientoesel análisisy publicaciótide

las pérdidasde casosocurridasa lo largodel mismo2»~73ZS;de hechocasi el cien por cien (93%) deestetipo de

trabajos-al igual quehacemosnosotros-especificanesteextremo.

Hemosperdido,a lo largo de estosdíez años,un total de 123 individitos (19,40%) de los 634

iniciales,

P;’opo;cidn cte pd;’clida¶ cito largo delseguhalenlo
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Estaproporción, autíque a primeravista pudieraparecerexcesiva,no se aleja de lo que es

habitualen otrosestudiosprospectivos,sobretodo si tenemosen cuentaqueen ocasionesse ha llegadoa perder

hastael 50% de la muestra inicial’982t2. No olvidemosque, como señalaESCOBAR”6, existe una relación

directamenteproporcionalentrela duracióndel seguimientoy las pérdidasde casosdelmismo.

De los 123 casosperdidos el 8ó,180/o (n106) habla nacido en el hospital, mientrasqite el

restante13,82% (n=17) proveníade un trasladodesdeotro Centrosanitario,cifras que quizástan solo reflejen la

proporcióndecasosen el grupo inicial.

El cálculo de las pérdidas,en uno y otro grupo, indicó que entre los niños incluidos en el

seguimientonacidosen el hospital (n=467) se perdieronel 22,70%(n106)de ellos, valorqueparalostrasladados

se situóen la mitad: 10,18%(n=17). Estadiferenciarestíltóestadísticamentesignificativa (p<O,OOl).

25

20

15

10

5

o
Hospital Traslado

P;’opo;eión depércílcicisentre los tmslacla¿losylosnacidosa’ elliospirní (pn9OOi)

La explicación a esta menor tasa de abandonospor parte de los casosprovenientesde un

trasladono estáclara,y posiblementeseamultifactoriní,aunqueno hemossidocapacesdeencontrarunasolacausa.
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Pudieraser que el peor estadoal ingresoy/o unamayor proporción de niños con riesgo de

deficiencias,friesen los factoresclave queexplicasenla mayor permanenciade los casostrasladadosdesdeotros

Centros.

La primera hipótesis -el peor estadoal ingreso- quedódescartadacuandoencontramosqueel

89j9% de los niñosde riesgonacidosenel hospital,erandealarmamáxima,frenteal 92,66%de los derivados,no

resultandola diferenciade significación estadística;por tanto este aspectono explica la mayor proporción de

permanenciasentie los trasladados.

La segundahipótesis -que entrelos trasladadosse dieseunamayorfrecuenciade deficiencias,y

queestoserialo queharíapermaneceren elestudioaun mayornúmerodeniños- quedótambiéndescartadaya que,

una vez analizadoslos datos-que posteriormentese presentaránen detalle-encontramosque el 52,53%de los

casosseguidos,quehablannacidoen el hospital,presentaronalgunadeficiencia,frenteal 60% entrelos trasladados.

Al igual que para la hipótesisanterior, esta diferenciano fUe estadisticamentesignificativa: así, tampocola

incidenciade deficienciasexplicala mayorpermanenciaen el estudioprospectivo,de los niñosderivados.

O Causa

Por supuesto,nosha interesadoinvestigaracercade las causasde nuestraspérdidas(ux=123), y

hemoscomprobadoqueenel 11,38%(n=14) fUe por trasladoderesidenciafUera deMadrid, en el 80,48% (n99)

la causa del abandonose desconocía,el 3,25% (n=4) la familia se negó explícitamentea colaborar en el

seguimiento,y el restante4,87%(n=6) fallecióduranteel mismo.

CAUSA DE PÉRDIDA PORCENTAJE

Cambio de residencia 11,38% 0íl4)

Negativa a participar 325% (n=’I)

Fallecimiento 4,87% (n6)

Desconecida 80,48% (n99)

Causas delaspércílcias a lo largo delestudio
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• Traslado

•Negatlva
OMuerte• Desconocida
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Dislrilnwión <le las consasdepérdhla

De estosdatos se desprendetivariasconclusiones:porun lado existió un moderadoporcentaje

(16%) de pérdidas que fue inevitable: las defuncionesy los cambiosde domicilio friera del ámbito de nuestro

hospital;por otro lado hubo un escaso3% que se negóexplícitaínentea participaren el estudio”, gntpo sobreel

cual tal vez setia posible,a travésdel diálogo y del conocituientode cadacasoparticular, ejerceruna influencia

positivarespectoa sumotivacióny consentimiento;por último, la inmensamayoríadepérdidas(8 1%) lo fueron sin

quese hayapodido averiguarla catísade las mismas;sedaa este gnspohacia dondedeberíandirigirse todoslos

esfuerzosportíatardeperfilarlo, analizarloy lograr reducirloal mínimo.

La estrategiaa seguir, encaminadaa disminuir el número de pérdidas de nuestrosniños en

seguimiento,será partede estudiosposteriores;bastepor ahoracon conocel’ objetiva y exactamentela tasa de

pérdidasde nuestrogrupo.

« Algunos trabajos” han encontrado el rechazo de hasta cl 21% de los padres.
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O Factoresenídemíológicos

Hemosprocedido,porver si hablaalgunadiferenciaen factoresepidemiológicoscomo sugieren

ciertos autorestlí9Vl7.327,al análisis de algunos datos acercade los 99 casosquese hablanperdidopor causa

desconocida-que frieron la mayoríade las pérdidas(80,48%)-. Los hemoscomparadocon el grupode casosque

permanecieronenel seguimiento(n=475j,

=> S¡t¡¿acidn familiar

Estable

Inestable 4: 1’érdidtts (%)

91,91 (n91)

8,08 (tFS) 4 Seguimiento t¿%~ ¡
91.ISOr—433) 1

8,84 ~n42)

Situación familiar (no DES)

En la mayoría de los casos(91%), la situación familiar se consideróestable, no existiendo

diferenciaalgunaentrelos casosquepermanecierono abandonaronel estudio.Otros autores30sí hanencontrado

mayorporcentajedepérdidasencasosdesituaciónfamiliar inestable.

X A los -123 casos perdidos hay que sumaries, como indicamos más adelante (ver”Pérdidas funcionales”), 36 casos más; lo que hace que

cl número final que permanecióen ci estudio, sea de 475 niños.
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Crianza

Seguimiento (%)

Padres 74,74 (w44) 86,73 (n=412)

Abuclos/Abuetos y padres/Otros 25,25 (n25) 3,26 (n~6J)

Personas~‘,tca;goclasdela crianza (p<O,Qh

Secomprobóquela crianzaerallevadaa caboporpersonasdistintasde los padres-o junto con

los mismos-dosvecesmásfrecuentementeentrelos casosqueseperdierondel estudio(25,25%)queentreaquellos

quepermanecieronenel mismo(13,26%),siendola diferenciaestadísticamentesignificativa(p<O,OI).

La causa de esta diferencia podría radicar en menor ínterés, motivación, posibilidad de

movimiento,... porpartedeaquellaspersonaseticargadasdel niño, distintasdelos padres.

~ Ambiente

Pérdidas (
0/o) Segttiníietto (%)

Bueno 82,82 (n82) 73,68 (n350)

Poco estimulante O OrO) 15,79Or~~)

Sobrestimulante O (n) 0,84 (iiÑ)

Disfuncional 17,17 (n17) 9,68 (n46)

.4m1,lente que¡‘odeaalniño <>;<O,OS)

El ambiente en el que el niño se desenvuelvese consideró no bueno-poco estimulante,

sobrestimulanteo disftincional- en el 17,18% de los casos que se perdieron, y en el 26,32% de los que
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permanecieronen el eshídio.La diferenciaresulté ligeramentesigíiiflcativa &<0,05). Este hallazgo, resultapoco

demostrativoy dificil deinterpretar.

=~‘ Grado de Hero

Pérdidas (Vn) Seguimiento (Vn)

Máxima 98,98 (n98) 89,47 ~n#25)

Media 1,01 (n”l) 2,94 (n14)

Mlt,i,,’n O (n0) 2,13 (n13)

Nula O (n0) 4,84 (n=23) ¡

Ojalode rIesgocp<O,OOl)

Se dieron más casosde riesgo máximo en el grupo que se perdió (98,98%), queen el que

permanecióenel estudio;resultandola diferenciaestadísticanientesignificativa(p<O,OO1).

El motivo deestehallazgoestambiéndificilmente valorable,ya qite inicialmentepareceríamás

lógico queel resultadofueseal contrario: menos casosde máximoriesgo entreaquellosniños que abandonaíiel

estudio,porprecisar-aparentementedecaraa la familia- menosayuda.
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Factores <le riesgo

Pérdidas (%) Seguimiento (Vn)

EBP 36,44 (ti35) 43,15 (tw2OS)

SEA 20,20 (n20) 7,36 (n35) (p<O,Ol)

lnticción 15,15(n15) 20,42(n97)

lnttttxtción 23,23 ~n23) 22,94 0,109)

Convulsiones 4,04 (ir4) 3,36 0x16)

Distrofia 11,11 (n II) 17,68 (n8t)

Heni,cerel,ritl ¡2,12 (n’42) 22,52 (t,107) «sO,0l)

Neuropatol 9,09 (n=9) 10,94 Oa=32)

Otros 8,O8(n8) lO,lO(n48)

Otrosantr 2,02 (n2) ‘l,0O(nl9)

Proporciónde factores de riesgo en el gntpo perdido y en el que pennanecié en cIES

Tan sólo seapreciódiferenciasignificativa(p<O,OI) enel casodel sufrimientofetal agudo(SFA),

quesedio enel 20,20%delos casosperdidos,frenteaun 7,36%entrequienescontinuaronen el seguimiento,y en

el factor de riesgo hemorragiacerebralque aparecióen el 12,12%de los perdidos,y en el 22,52%de los qile

siguieron. Otros autores30han descritoun número menorde pérdidasentre los casosde excesivobajo peso al

nacimiento.
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=4’ Edad materna

Pérdidas Seguimiento

Edad (afios) 28,63 (D’l’5,95) 29,10 ~DT=5,34)

&lc,d»,c;ten;o (No DES~

No seapreciódiferenciaencuantoalasedadesde los niñosdeambosgrupos.

=> Nivel educacional de la madre

Pérdidas - Control

Ninguno 15,15% (n15) 12,63 (ntSO)

Elemental 36,36%(n36) ‘12,3 l(n’001)

Medio,BUP 15,15% (n15) 20,2I(n 96)

Univ.mcdio 5,05% (n5) - 8,63 (n4 1)

Unlv.suíter[or 28,28% (trZS) 16,21 (n77)

Nival cIa estudiosde lapncxlreg’= 10,02.)a~<0.OS~

El gradode estudiosalcanzadopor las madresde loscasosperdidosresultódiferente

(Chi=10,02),consignificaciónestadística(p’(O,OS), entreambosgrupos;el pesode la diferenciarecayóenun

mayorporcentajedeuniversitariassuperiores(28,28%)entrelas madresde los casosqueseperdieron,frente

aun 16,21%entrelosquepermanecieron.
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‘ Profesión <leí padre

Pérdidas Control
Obrero 30,30% (n30) 34,31 (n=IS)

Obrero especializado 17,17% (a17) 25,89 (n123)
Técnico adtninlstratho 4,64% (n—4) 12,54 Ordí>

Univ,medin 35,35% (n35) 17,47 (trSJ)
Univ.superiur 13.13% (n13) 9,47 (n45)

Profesión delpad,e4Y22.37)(rO,OOJ)

La distribución de la profesión paternarestíltó diferente para cada uno de los dos grupos

(Chi=22,37)consignificaciónestadística(p<O,OOI). El pesode la difereíiciaseencontróenun mayorporcentajede

universitariosmediosen el grupoperdido(35,35%)frenteal 17,47%en el grupoquepermanecióen el estudio; y

un menor porcentajeentre los primeros de técnicos administrativos(4,04%) frente a 12,84%, y de obretos

especializados(17,17%)frentea 25,89%,

Es decir, en el grtípo perdido,la cualificación laboral paternarestíltó stíperiora la del

grupoquepermanecióenel estudiode seguimiento.

=~- Preparación al vario

¡ Seguimiento

Si 10,20 (tríO) 15,79~n75)

No 89,89 (n~z89) 84,21 Oi—400)

Prepcíracid;; olpaulo ~5VoDES9
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La preparaciónal partoresultóiwíal deescasaenambosgrupos.

~ Edad isestadonal

Pérdidas

Media dc edad gestacional (seti,anns) 35,66 (flTh5,22)

Seguimiento

34,85 (DT—4,62)

EdcxlgestacioncdQVo DES)

Lassemanasde edadgestaciotialflíeron similaresenambosgrupos.

Sexo <¡el recién nacido

Pérdidas (Vo) Seguimiento (Vn)

Var~n 62,62 (tr62) 57,68 (tr274)

Hembra 37,37 (n37) 42,31 (tr201)

Sexo <leí tedénnacido~NoDES,)

No hubodiferenciasen la proporciónde sexosentrele grupoperdidoy el quepermanecióen el

estudio.
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Peso al nacindento

Pérdidas Seguinniento

Mediado ~so (ges) 2114 ~1Yfr1OI5) 1962 ~DT=863)

Pesocdnochnienlo~NoDES)

Tampocoseencontródiferenciaenctíantoal pesoal nacimiento,

=> Procedencia

Pérdidas (Vn) ¡ Seguituiento (a/o)

lIespital 38,38 (ta38) 70,52 (tr333)

Trosladados 61,61 Or~I) 29,47 Or140)

Procedencia ule losneoncilosqucO.00I)

Se comprobóqtíe un alto porcentajede pérdidasproveníade traslados(61,61%), frente a tan

sólo un 29,47%entie los quesiguieronen el control, siendola diferenciaestadísticamentesignificativa (p<O.OOI).

Estehechoconcuerdaconlo descritoporCAMPBELL etal.30.
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Resteuzen del estie dio enide,niolódco (le las ¡mrd alas

Los casosperdidospresentaronunaseriede diferencias-respectoa aquellosquepermanecieron

en el estudio-queresultaronestadisticamentesignificativas-con diversosgadosde significación-y quelistamosa

continuación:

- Provinieronconmásfrecuenciade traslados

- Tuvieronmayornivel de riesgoconmásfrecuencia

- En un mayorporcentajeno fUeron criadosporsuspadres

- La situaciónsocioeconómicay cultural fue mejor: las madresalcatizaron

mayornivel deestudiosy los padrestuvieronmejorcualificaciónprofesiotial

- El nínhientefue buenoen trayot’ porcentaje

- En citantoa factoresde riesgo:presentaronmáscasosde SEA y menosde

hemorragiacerebral

Lo cuál,gráficamentepodemosrepresentarasí:
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1.’ Provenientes dc traslttdos
2.- Máximo nivel de riesgo
3.- Criados por personas distintas dolos padres
4.- Estudios matemos universitarios superiores
5.- Profesión paterna universitario media
6.- Buenambiente (no sobrestlniuIo~,.j
7.’ Sufrimiento fetal agudo
8.- Hernonagin cerebral
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O Pérdidasfítncionales

Además de lo expuestoacercade las pérdidasdefinitivas, se produjo un segundotipo de

“pérdida”, que denominatnos‘funcionales”: pertenecena esteapartadoaquellossujetosqueno hanacudidoal

último control -pero queno constaquehayanabandonadodefinitivamenteel estudio-y, por tanto,se consideran

recuperables.

Este tipo de pérdida,en general reversible tras totrar contacto con las familias, puedellegar,

dependiendodel momentodel estudioen quese hagael cálculo, a unaproporcióntati elevadacomo del 37,06%

(n235), aunqueestevalor oscilabajo la influenciade periodosvacacionales,posibilidaddetiempodisponiblepara

comunicartelefónicamente,

Segúnestos datos,sededuceque, en algunosmomentosdel seguimiento,puedellegar aexistir

una pérdida teórica -temporal y dependientede las pérdidasfuncionales-de hastacerca del 65% de los casos

iniciales, lo cual ya hasido descrito,y enun porcentajesimilar, por variosautores1982t1.

Por tanto, como indica S1M5326, es cuestiónde suma importaticia minimizar, dentro de lo

posible, tanto las pérdidasdefinitivas, como las funcionales,con la finalidad de quepermaliezcanen el seguimiento

el máximo húmeroposibledelos individuos asignadosinicialínenteal mismo.

En nuestroServicio, encuantono compareceun niño aunarevisión, seprocedea su localización

eintentode recuperacióna travésdecartasy llamadastelefónicasprogramadas.

No obstante,esnuestroempeño,y así lo esperamostras la evidenciapuestademanifiestoeneste

estudio,el lograrmejorarestosresultadosen el fttttíro, y así ¡legara conocermásen profundidadlas causasde los

abandonosy, consiguientemetite,reducirlos.

Esevidente,y así lo demuestranestosrestíltados,la necesidadde contarcon personalmédicoy

administrativodedicadoenexclusiva,o al menosdeformaprioritaria,al controldelosniñosenseguimiento.Es casi

seguroquede estamanerase lograría utia permanenciadecasossubstanciosamentemásalta,lo cual redundaríaen

beneficio de los propios pacientesy sus familias, así como de los estudiosprospectivos,con las consecuencias

- favorablesqueello tieneparala comprensióndelaepidemiologíay manejode lasdeficiencias.
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Análisisde losfactoresde riesgoy de las deficiencias

En nuestro estudiola pérdida funcional se estimó en 36 casos(5,67%), lo cttal sumadoa la

pérdidadefinitiva queeradel 19,40%(n=123),llevanunapérdidatotal-definitivay funcional- del 25,07%(n=~159).

Así, el número final de individuos que entraron a formar parte del análisis prospectivo, que más adelante

presentamos,fríe de475.

• Etítídaddeseeuinaictlto

De los 634 casosiniciales, trasdescontarlas pérdidasdefinitivas (ír123) antescomentadas

permanecieronen el estudioun total de 511 niños, lo cual suponeel 80,60%del numeroinicial; de ellos el 75,92%

(n388) fríe seguidoen nuestroServicio, el 18% (n=92) fUe llevado por el MEC, MEC integrado,INSERSOy

Centrosconcertados,CAM y el restante6,45%(íi=33) finalizó el periododeseguimietito.

TIPODESEGUIMIENTO PORCENTAJE

Nuestro 75,53% (n388)

MEC 5,57%0í30)

MEC Integr. 3,52%(n18)

Inserso 1,37%(tr7)

Concertado 2,74% (n14)

Fin deestudio 6,45% (n33)

CAiM 3,l3%(n~’l6)

Colegio concertado O,3 90/o (n2)

Colegio privado 0,58% (n=’3)

Entidadquelleva a cal‘o elseguimiento

Sin descontar los 36 casos de pédida funcional.
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Análisisprospectivo

Ésto no significa quenosotrosno continuemoscon el seguimientode todos y cada utio de los

niñosincluidos en los estudiosprospectivos,sino quede lo quesetrata es deno crearunadependenciadel ííiño

respectoal hospitaly de no sacarledesuentornopararealizarlos controlesperiódicos;así, las citadasentidadesson

las que-salvoparapntebasconcretasqueno puedenser efectuadasextrahospitalarianiente-realizanel seguimiento

“Lico”, procediendoa remitimosla infomiaciónobtenidaencadacaso.

Precisamenteparafacilitar estacomunicación,es por lo quedecidimoscrearun sistemaágil y

eficaz,queestuvieseal servicio de todoslos profesionalesqueintervienenen el seguimientode un niño de riesgo:

estesistemaesla tarjetaóptica-quesurgedeestaTesisDoctoraly quemásadelantepresentaremos-.

• Análisis de los fhctores de rl esun

O Generalidades

Para el estudio de los factores de riesgo, que parecenincrementar la probabilidad de

presentaciónde deficiencias,utilizamos-de los 475niñosenseguimiento-los 426 casosdealarínamáxima(A-3).

La distribuciónrespectoal grado de riesgo-en el grupodefinitivo de segitimiento(n475)-fue la

siguiente:

GRADO DERIESGO PROPORCIÓN

Máximo (A-3) 89,68% (n—426)

Medio (A-2) 2,94% (tr 14)

Mínimo (A-1) 2,73% (n13)

Sin riesgo 4,63% (n22)

Disfribucidn por gu’a<los deriesgo.
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Análisisde losfactoresde riesgoy de las deficiencias

Losfactores de riesgo que contemplamos son los diez siguientes:EBP, intubación, hemorragia

cerebral,distrofia,SFA, infección, convitisiones,neuropatológico”,otrosantropométricos~y otros~

Sabemosquelos factoresde riesgo no tienen por qué apareceraislados,de hecho, en nuestra

casuísticase observóqíte algo menosde la mitad: 47,65% (rr203) presentósólo uno; casi un tercio: 32,62%

(n=139) tuvo dos factores,y la proporciónde tres o másfije de 19,71%(¡i=84). En total se contabilizaron769

factoresderiesgo.

FACTORES DE RIESGO CASOS

Uno 47,65%~n203)

Dos 32,62%(r139)

Trvs 13,14%(tr56)

Cuatro 5,16%(n22)

Cinco 0,94% (ur—4)

Seis 0,47% (n2)

Mia,cro cíefactoresde riesgoen elgrupacíe alarmaniávima

«Este factor se refieren cualquier grado de encefalopatía hipóxico-isquámica.
Abarca aquellos casos con un perímetro crat,eal tnayor o menor a 2D8.

> En esto grupo seda cabida a nit¶os con patología estructurada: síndrome do Down, síndrome de Tumer, enfennedad de Steiner, espina
bífida,
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Análisisprospectivo

Proporción<le ihetores<le riesgoenA—a

Por lo tanto,la mediade factoresde riesgopor niño de alto riesgofíe de 1,8. Estevalor resultó

máselevadoparaLOW9, quelo situóen tina mediade2,5 -motivadopor encontrarensumuestraunaproporción

deun sólo factorde riesgoinferiorala ntíestra:20,6%-.
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Análisisde losfactoresde riesgoy de las deficiencias

Este dato, la cantidad de factores de riesgo por tufo, es importanteya que como señalan

McKEOWN20y ALLEN5 existesinergismoentrelos factores,es decir,seda títia relaciónmultiplicativa entreellos,

quepuedeafectarnegativamenteal resultadopsiconeurosensorialfinal.

O Frectieticiadelos factores

Al analizar la frecuenciade presentaciónde los diversosfactoresde riesgo encontrarnoslo

siguiente:

FACrOR DE RIESGO CASOS
BBP 26,65%(n205)

Intubación 14,17% (n1O9~
Ilemonagia cerebral 13,91% (n107)

Infección 12,48% (tr96)
Distrofia 10,92% (n84)

Neuropatológico 6,76% (tr52)
Otros 5,98% (n46)
SFA 4,55% (n35)

Otros antropométricos 2,47% (n= 19)
Convulsiones 2,08% (n16)

Factoresderiesgoen ordendecreciente

Rafael de la Guerra Gallego
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Análisisprospectivo

En quienesexistíaun sólo factor<le riesgo(47,65%), ésta Ríe su distribución4

FACTORDERIESGO PROPORCIÓN

EBP 23,64%QeIS)

Jnfecció,i 21,67% ~n44)

Intítlxición 14,28% Qi29)

Ilemonagia cerebral lO,3’I% Q~2 1)

Neuropalológieo 9,35% (n19)

Pro~~o,ct¿n de casos ~udsstgiQ/icoi¡vos Co,, un único factor de ~iesgo

Tesis Doctoral

• EBP
U intubación
• H.Cerebral
OInfección
• Distrof¡a
oNeuropatol.
U otros
• SFA
~ OtrosAntr
¡pi Convulsión

Frecuencia de losficto, es ík’ riesgo

“TranscribimosúnicamentelosmAs frecuentes.
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Análisisdelosfactoresde riesgoy de las deficiencias

Proporcióncucoido existía ion único~ctor deriesgo

En aquellos casos etilos que coexistian dos factores de riesgo (32,62%), las asociaciones más

frecuentemente encontradas fueron:

FACTORESDERIESGO PROPORCIÓN

EBP/D¡stroflr, 27,34%QiSS)

EBPllntubaeón 15,82%(n=22)

EBP/Horn.ccrebrnl 10,07%(n=14)

EBP/Otros 5,03%~n=7)

Frecuencia dcfactorescuandoseasociarondosu/e ellos

El resto de las asociaciones no alcanzó una proporción ni del 4%.

Rafaelde la GuerraGallego
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Análisisprospectivo

O Relación de los tkctores de riest’o con las deficiencias

Una vez conocida la frecuencia de los diversos factores de riesgo, quisimos indagar acerca de la

relación entre éstos y las deficiencias psiconeurosensoriales -cuyos datos se presentarán más adelante-.

Concretamente, hemos investigado sobre dos aspectos: cómo influyen la cantidad y la calidad de los factores de

riesgo en la aparición de deficiencias en general. Es decir, hemos querido responder a dos cuestiones: ¿es cierto que

a más factores de riesgo, corresponden más casos de deficiencias?, y, si ésto es así, ¿es verdad que la progresión de

éstas no es aritmética?; y en segundo lugar ¿qué factores de riesgo concretos están más asociados al desarrollo de

deficiencias?. Intentaremos dar respuesta a estos interrogantes a lo largo de los siguientes apartados.
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Análisisde losfactoresderiesgoy de las deficiencias

O “Cantidad” de factores

El análisis de la relación entre cantidad de factores de riesgo y deficiencias ha mostrado lo

siguiente:

N0FACTORES DEFICIENTES DEF.MAYORES DEF?MENORES SANOS

UNO 41,87%(,w85) 10,34%(n2I) 31,52% (r64) 58,12% (nI ¡8)

DOS 51,08%(n7I) I0,07%(nI4) 4l0/o«r57~ 48,92%QwC8)

TRES 71,42%(n40) 25% (n=14) ‘16,42% (n26) 28,57% (n16)

CUATRO 72,72%tn=l6) 31,81%~n7) 40,91%(n9) 27,27%~r6)

‘CUATRO ¡00% (¡v~6) 50%(¡w3) 50%(n3) 0%01=0)

Re/aciónentrenúmerodeJactoresde riesgoyde/IcIcuoclas

I -~

Visfrlbo,ción <le del)cienciassegúnlo conlidrrdulefactores<le riesgo

Rafaelde la Guerra Gallego
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Análisisprospeclivo

Como se puede apreciar, se comprueba que según se incremenla elnúmerodejadores de

riesgo, auumentalapropoición de dej¡eienles; hecho en el que coincidirnos con lopublicado por ALLEN5,

Vemos que cuando hay un sólo factor de riesgo, el porcentaje de deficientes no llega al 50%,

mientras que va elevándose progresivamente, según lo hace el número de factores de riesgo, hasta llegar al 100% de

deficientes, cuando aquellos son más de cuatro.

Se observó que las deficiencias que más incremento sufren según este mecanismo son las

mayores.

— D.Mayor —Dmenor~

Topo<le dej¡cleooclosegúnelnúnoerodeJcocloresde riesgo

La media de factores de riesgo entre los deficientes mayores (n~’59) fue de 2,28, entre los nUlos

con deficiencias menores (n=159) de 1,93 y entre los nitos sin deficiencias (n=208) de 1,56.
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Análisisde losfactoresde riesgoy de las deficiencias

1 $0 2 4 6 ¡ 10 2 4 6 2
2 4 6

Afediu,dcfactooescíe riesgoene.!giupo conoIq/iciencias¡nqvooes,,nenoresysinoleficicioclas

Ésto indica que, además de aumentar el número de niños deficientes, según lo hizo el número de

factores de riesgo, el tipo de deficiencia que presentaron también fUe más grave.

O “Calidad” (le los factores

Al realizar el estudio acerca de cómo intervino cada uno de los distintos factores de nesgo sobre

la aparición de las deficiencias, hemos encontrado los siguientes datos:

TIPODE FACIOR DERIESGO DEFICIENTES DEFICIENTESMAYORES DEFICIENTESMENORES NORMALES

Otrosantropométrices 94,73%(n18) 68,42%(n13) 26,31%(n5) 526%(riI)

Otros 73,91%(n34) 34,78%(n16) 39.13%(n18) 26,08%(n12)

Flemonugiacerelní 69,15%(w’74) 28,03%(uw30) 41.12%(n—44) 30,84%(,o=33)

Neuropatológico 61,53%~n32) 2692%(n14) 34,61%(nI8> 3846%t,F20)

Intubación 59,63%(n65) 12,84%(n~I’l) 46,78%(n=51) 40,36%(¡r’4I)

EBP 59,02%(n121) 10.24%(n=21) ‘18,78%(n= lOO) 40,97%(n84)

Distrofia 46,42%(n”39) 9,52%(n5) 36,90%(n=3 fi) 53,57%(n#5)

Infección 42,70%Qw4I) 12,50%(nI2) 30,2O~/o(n29) 57,29% (n55)

Convulsión 37,50%(n6) 3I,25%(n5) 6,25%0~I) 62,50%(n10)

SFA 37,14%(n13) 5,7I%~n2) 31,42%«o11) 62,85%~n22)

Estadonetorológicoporocadafactoru/eriesgo
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Análisisprospecúvo

Esto gráficamente se representa como sigue:

• OtrosAntrop
100 ElOtros

• HemCerebral
80 •Neuropatol.

60 Dlntubación
•EBP

40 U Distrofia

20 0 Infección
m Convulsióno
• SFA

Propoicióncíe deJ?cienlesparacadafaciorcíeriesgo

Proporcióncíe deficientes,nayouesymenorespata cadafactorde riesgo

E

70 ~ayores
60 [9p~~enores
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Abo evicularas del~,útuco

:

04: Olros atotroponuitolcos
01? Olios
CÍ?Co,wulsión
TIC. Hemorragiacerebral
¡VP. ¿Venropczlológico
TB: Intubación
IP: Infección
1?)’: Evceslvotajo peso
02’. Dislto/¡a
SP:Suofrionlentofetal agudo
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Análisisde losfactoresde riesgoy de las deficiencias

O Asociaciones

Hemos estudiado también las cuatro asociaciones más frecuentes de dos factores de riesgo,

y hemos encontrado que provocaroa deficiencias en las siguientes proporciones~

ASOCIACION DEFACTORES DEFICIENTES DEFICIENTESMAYORES DEFICIENTESMENORES NORMALES
EDP/FIem.Cercbral ¡ 93.75%(n45) ¡ 2,08’/o(n=I) ¡ 20,83% (nIO) 1 6,25% 0,=~)1

EBP/Intubaoión 80.39%n41) ---. 23,52%(n= 12) ¡9,60% n10)
EI3P/Distrofla 58,O0%(sx29 34,00% )i=17) ‘12,O0%(n21)----

EBP/Olros 94,11% n16 11,76% n2 23.53%n4) 5.88%(n1)

Siluaclónnenrológicay asoclaclót¡<le dosfaclotesde riesgo

Como se puede observar, el factor EBP siempre fornió parte de la asociación. Gráficamente,

la proporción de estas asociaciones de factores de riesgo, para los diversos grupos según el estado

neurológico, se representa como sigue -en el eje de abscisas se sitúa el factor de riesgo asociado al EBP-:

Proporciónde deficientespara la asociaciónde dosfactotesde riesgo(E/IP + .3

Rafaeldela Guerra Gallego
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Análisisprospectivo

U DefMayores ID DelMenores

Proporción<le <ieftclentestnavoresu ttie,ioteSj~uVct 1<, asociación<le <losfactoresderiesgo<E/IP + .9

En cuanto a nuestros resultados respecto al factor de riesgo “excesivo bajo peso” y su asociación

a deficiencias, encontrarnos una total coincidencia con lo publicado por otros autores5’45’5.

Análisisdelas deficie,¿cicts

De los 475 casos seguidos el 29,48% (n140) procedían de traslados, y el restante 70,52%

el hospital, proporción ésta que, lógicamente, resulté similar a la arrojada por el grupo inicial

sin pérdidas (26,34%).

En total liemos considerado 17 clases de deficiencias: ocho de ellas mayores y nueve menores.

Las deficiencias mayores que hemos recogido son: parálisis cerebral infantil (PCI), hidrocefalia (y

orgánicas), retraso intelectual, epilepsia, retinopatía 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 visión-, bajo cociente de desarrollo (CD>,

disminuciones auditivas y/o visuales, y por ultimo la inteligencia “limite”.
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Análisisde losfactoresde riesgoy de las deficiencias

O Frecuencia 2eIIeral

La frecuencia de presentación de las deficiencias, en general, fUe la siguiente:

DEFICIENCIA PROPORCIÓN
Afectaeiánvisarnotora 2 1,34% (n156)

Alteraciones del Iei,gtrnjc 14,50% (n=I06)
Alteraciones de la evolución l2,58%(n92)

Altemején psíquica 12,58%(ir92)
Comaplicocionas dc la visión 8,48%(ñ62)

Cl) bajo 6,70% (n49)
PCI 4,78% (r35)

Déficit auditivo 4,65% (r34)
Déficit visual 4,100/o (r3O)

Secuelas orgánicas 3.14% (n=23)
Retraso inteleclual 2,18%(n16>

Epilepsia 1,64% (n12)
ROP 0,82% :r—6)

Ceguera 0,68% (n=5)
Sorclera 0,68% ~n5)

I3orderline 0,68% <n5)
Mudez 0,41% <n3)

Ftecnencloglobal ¿lelas deficiencias

Distribucióndetodasloscleftctencias.

Rafael de la Guerra Gallego
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Análisisprospectivo

O Asociaciones

Cuando apareció una sola deficiencia: 36,53% (n45), se dio la siguiente distribución:

DEFICIENCIA FRECUENCIA

Arectación ~ison,otom 23,15% (n=22)

Alteroción dcl lenguaje 1681% (i,16)

Disminución dc la audición 15,79% (n 15)

Alteración psíquica 13,68%0r13)

Complicacianes visión 10,52% (n10)

Afectación del evolutivo 8,42% ~nS)

Secuelas orgánicas 5,26% (n5)

Disminución de la visión 4,21% (¡r4)

Sordera 2,10%(n2)

Casoscon ‘una soladeftclencia

DlsttIbucló,,curco¡do sólo existió¡tija deficiencia
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Análisisde losfactoresde riesgoy de las deficiencias

Cuando las deficiencias eran dos: 18,84%(n=49), se constató que, en una elevada proporción

(81,63%),ambas eran menores, seguido por la unión de una de éstas con una mayor (16,32%), coincidiendo tan

sólo dos deficiencias mayores en el 2>04% de los casos

TEN) DE DEFICIENCIAS PROPORCIÓN

Menor+ Metior 81,63%(n40)

Menor + Mayor 16,32% ~n8)

Mayor + Mayor 2,01% (n1)

Asociacionesde dosdeflciettclas

T,posdeasociaciol¡es<los un/os

La deficiencia que apareció mayoritariamente asociada a otras, ¡lic la alteración visomotora; a

continUación recogemos las parejas que superaron la proporción del 10% dc apariciones:
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Análisisprospectivo

AS~IACION PROPORCIÓN

Alt.Vison,otora+Ali.Psfquien 20,40% (n lO)

Ait.Visomoto,a±AftclEvolutivo 16,32% (n=8)

Alt.Visomolora + Conip.Visión 10,20% (n5)

Alt.Visomotora + AlLLenguaje IO,200/o (¡rS)

Asociacionestnásfrecnenlescíe<los deficiencias

Las asociaciones expuestas fueron las cuatro más frecuentes (57,14%), el resto lo fonnaron

diversas combinaciones con escasa representación.

Asociacionesmuásfrecuentesde<los e/eficiencias(AlteraciónvisomoloramAs,..)

Se comprueba asi que las deficiencias visuales menores, las alteraciones psiquicas, las

alteraciones evolutivas y las del lenguaje fueron las deficiencias que más frecuentemente aparecieron en

combinación.
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Análisisde losfadoresderiesgoy delas deficiencias

Cuando se dieron tres deficiencias a la vez: 12,30% (n=32), éstas en general Rieron menores:

84,37% (n=27), correspondiendo el restante 15,63% (n5) a la combinación de deficiencias menores y mayores0.

liposcje asociaciónen tridejicict,les

No proseguimos describiendo las restantes asociaciones, de cuatro o niás deficiencias, por

presentar éstas una frecuencia progresivamente inferior a las ya descritas.

Como se puede apreciar, cuando existieron deficiencias, éstas aparecieron en número superior a
221

uno en el 63,47%, hecho que es concordante con lohallado por otros autores

Nohemos encontrado ningún coso en el que coincidieran tres deficiencias mayores.
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• Estudio individual de las (lcficiencins

Seguidamente trataremos, escuetamente, acerca de los datos más importantes de cada una de las

deficiencias. Comenzaremos con el estudio cíe las deficiencias mayores y seguiremos con las menores.

Para cada deficiencia estudiada se indica su incidencia en lapoblacióngeneral -casos aparecidos

entre los 19.476 niños nacidos en nuestro hospital en los diez años que abarca el estudio, sin tener en cuenta

aquellas deficiencias presentadas por los casos trasladados-, con este dato podemos estimar la frecuencia absolutn
.5

de cada deficiencia
También se aporta la incidencia de la deficiencia entre los 475 tufos de riesgo (incidencia cii el

riesgo), dato que muestra la frecuencia dc aparición de cada deficiencia, precisamente en el grupo que tiene más

probabilidades de padecerías, y nos aclara si realmente el resultado final se corresponde con la expectativa inicial de

nesgo.

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

tíaslatados). Con este valor pretendemos descubrir la presumible, aunque no cierta, influencia negativa que el

traslado, con todo lo que representa, ejerce sobre la aparición de deficiencias psiconeurosensoriales.

Todo ello va acompañado de gr4/?cos que intentan fhcilitar la rápida coínprensión y consulta de

los diversos datos que van apareciendo.

1-lay que tener en cuenta qtme sólo podemos conocer los casos que han desarrollado alguna deficiencia, entre los ni¡¶os de riesgo que han
permanecido en el esitidio de seguimiento. En el caso de las deficiencias mayores, es bastante probable que se pierdan pocos datos, no
será así, seguramente, para las deficiencias menores, que pueden aparecer, con más frecuencia, en nifes con riesgo medio, bajo, e incluso
milo, Es por ello por lo cuál, estos valores, no deben ser tomados conio definitivo reflejo de la realidad social de la que provienen, simio que
sirven, más bien, como referencia para comparar la frecuencia de aparición do las diversas deficiencias entro sí. Así, como se irá viendo,
nuestros porcentajes resultan, generalmente, inferiores a los publicados por autores qt¡e han analizado poblaciones enteras, en busca de
del7tciencias, No es éste el objetivo de nuestro estudio.
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En resumen, para cada uno de los diecisiete tipos de deficiencias que liemos estudiado, se

aportan los siguientes datos:

O Incidencia en lapoblación general

O Incidencia en elgrupo de Nesgo

O Incidencia entre los casos de rlesgo nacidos en nuestro hospital

O Incidenciaentre los casos de Nesgo trasladados desde otro Centro

O LISDEHCDXNCIASMA YORES

~ Generalidades

En coqjunto, las deficiencias mayores afectaron al 14,52% (n=69) de los niños de riesgo, valor

que coincide con el hallado por GROGAARD’98 en un estudio similar: encontró un 12,1%.
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Esta incidencia resultó casi 70 veces más elevada que la que apareció en la población general:
2,lS$oo de todos los nacidos vivos - en nuestro hospital y dentro del periodo de estudio-.

ítícldencladedeficienciastnayores<
4ooblació>¡geneta!vspoblaciónele riesgo)

Debemos señalar que, a este respecto, se han publicado valores con grandes direrencias: desde el

1,6 %~ hasta el 18 %02re2122i7227228356, lo cual probablemente sea debido a diversos factores: población escogida,

consideraciones acerca de las deficiencias, pérdidas, 200,2l2,217,227,228.356

La media de deficiencias mayores para cada íiií¶o afectado fue de 0,4.
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‘II

0 0,51

Mediacíedejicienclastnayotvspat mAo afectado

La frecuencia de aparición de las diversas deficiencias mayores fue la siguiente:

DEFICIENCIA PROPORCIÓN

PCI 33,33%(n35)

Secuelas orgánicas 21 ,90’/o (¡,=23)

Retraso intelecttial 15,23% (mr16)

Epilepsia 11,42% ~nl2)

ROl’ 5,71%(r—6)

Ceguera 4,76% (n5)

Sordera 4,76%(mr5)

Mudez 2,85% (n3)

Distribución cíelas deficienciasnuiyores

Rafael de la Guerra Gallego
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• PCI
30- •ROP

25- OCeguera

20 •Sorderao/o
15 U R.Mental~1¡o •MudezDEpilepsla• Sec.Org.

Proporcióncíe lasdeficienciasmncnvres

A continuación, analizaremos someramente algunos datos acerca de cada tína de las deficiencias

mayores, siguiendo para ello el orden decreciente en que aparecieron en nuestra muestra.

~ Parálisiscerebralinfantil

La parálisis cerebral infantil (PCI), fue la más frecuente de las deficiencias mayores -33,33% de

todas ellas-, aunque en el conjuíito de las deficiencias ocupó sólo la sexta posición (4,78%).

La incidencia de PCI en la población general resultó nitíy escasa (ír2O>: 1,02V~, Ríe él

veces mayor en el grupo de riesgo afectando al 59,70%o.

315
TesisDoc/ojal



Análisis delosfactoresde riesgoy de las deficiencias

50,7

1,2

0,6

1
tOA O

0,2

u
r~xac,cfl gerwra,

ParólisiscetebralInfantil

En el grupo de riesgo la iíicidencia de PCI fUe superior entre los trasladados (10,71%)

(n=l5) que entre los nacidos en nuestro hospital (5,97%) (n=20), aunque la diferencia no alcanzó significación

estadística,

PCI (I¡/ospltal/Trctsiadados)
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La forma de presentación de PCI más frecuente correspondió a la tetrapléjica (n13),

seguida de cerca por la hemipléjica (n# 1); entre las dos alcanzaron casi los dos tercios de los casos de PCI;

con menor frecuencia apareció la diplejia espástica (íi=6), la forma atáxica (n=I) y discinésica (n=1), siendo el

8,33% restante (n=3) catalogado corno: “otras formas”.

Algunos atítores240 hallaron una distribución algo diferente: hemiplejia 30%, diplejia 20%,

tetraplejia 15%, disqtíiíiesia/ataxia 15% y otras 20%.

Investigaciones llevadas a cabo en India2’6 encontraron que la hemiplejía alcanzaba hasta el

68% de los casos de PCI.

Di?viribución ¿lefortt¡as o/ePCIsegúnaulotes

Vemos cómo la incidencia de PCI en nuestra población general (I,O2%o) está en consonancia con

lo publicado por otros autores2~~23O233~357.359 que sitúan la media en un 2%e, variando esta tasa entre cifras tan

extremas como del 0,6-5,9%o, según la Riente consultada’9~24024”32736o362
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Como era de esperar, la apariciólí de PCI entre los niños incluidos en el seguimiento, se dio

mayoritariamente entre los de alto riesgo 85,71% (ír30).

Propoiclónde PCIsegñnel grado<le riesgo

Se comprueba así que el sistema de clasificación por grupos, según el grado de riesgo estimado,

se ajusta, al menos en este cuadro, perfectamente a la realidad: a más riesgo, más PCI.

Es conocida la influencia que el bajo peso al nacimiento ejerce sobre la aparición de deficiencias,

por eso nos ha interesado conocer qué proporción de niños en seguimiento con MBPN presentaron PCI; nuestro

resultado fue alentador, ya que la proporción de PCI (n~10) entre nuestros MBPN en seguimiento (n=195) fue tan

sólo del 5,13%, mientras que otros autoresíes2co2í5 240 han publicado valores superiores (7,6-32%).

La explicación podría encontrarse en un adecuado manejo de estos niños, a lo largo de la última

década.
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Secuelas ort’d,,icas~

Las secuelas orgánicas (n23) aparecieron en segundo lugar, en cuanto a deficiencias mayores se

refiere, ya que supusieron el 2 1,90% de todas ellas, aunque en el cor~unto de las deficiencias ocuparon sólo la

novena posición (3,14%).

Las secuelas orgánicas (n13) afectaron al 0,66%a de la población nacida en el hospital, y al

38,8O%a de los casos de riesgo.

Entran dentro de esta cotegorfa las hidrocefalias, con y sin ‘úlwla, la 1x¡rcncefolia, la hidranenecialia y otras alteraciones similares.
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La proporción de cada una de ellas fue la siguiente:
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Proporción<le secuelasorgánicas

Como se ve, las secuelas orgánicas mayoritarias fueron las hidrocefalias: 91,66%, resultando el

resto de escasísima incideacia.
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Al comparar la frecuencia de secuelas orgánicas entre el grupo proveniente de un traslado:

7,14% (n=10), y el nacido en el hospital: 3,88% (n13), se apreció una mayor proporción de las mismas entre los

primeros, aunque la diferencia no llegó a ser estadisticainente significativa.
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Tasodesecuelasorgánicas<Iíospitaí’Ttasladados)

Retrasointelectual

El retraso iíitelectual (n=16) fije la tercera deficiencia íilayor, ya que supuso el 15,23% de ellas -

la mitad que la PCI- aunque en el conjunto de todas las deficiencias ocupó la décima posición (2,18%).

El cociente intelectual (CI) medio -valorado a partir de los cinco años- fue de 93,18±13,94y a

pesar de ser algo inferior entre los trasladados, la diferencia no resultó estadísticamente significativa.

3,88

HOSPITAL TRASLADOS GLOBAL
CINTELECTIJAL 93,38±13,82 92,42±14,93 93,18±13,94

I4¿lorestt¡edlosdelCI
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Cuando desglosamos el CI de acuerdo a la clasificación de la American Association on Mental

Deficiency~es, encontrarnos que de los niños de riesgo, de cinco o más afios de edad (n103), fueron nonrales

(CIZ’85) el 79,61%(n’=82); el 4,85% (¡rS) estuvo en el limite de la normalidad (ChES-lI), y el 15,53% (n16)

presentó retraso intelectual leve (Ch70-S1)~

Las tasas de retraso intelectual leve (n=13) y de situación intelectual en el limite de la normalidad

(n=3), en los diversos grupos poblacionales -general y de riesgo- resultó corno sigue:

En nuestra casuística no liemos detectado ningún caso con retraso intelectual severo (CI<5O).
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Tasodeten-asoinieleclual(Hospilati’raslada<Ios.)

La diferencia entre los nacidos cii el hospital: 3,88% (n=13), y los trasladados: 2,14% (n=3) no

resultó estadisticamente significativa.

Eíítre los niños de MBPN ha sido publicadalOS una proporción de retraso intelectual del 6,5%.

Nuestro estudio dio un valor para esta población (C1cZ70) del 2,05% (ír4); los casos limite (CI=7I-85) alcanzaron
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el 1,53% (n=3). Es decir, aun sumando los dos grados de retraso, encontramos un porcentaje del 3,58%, el cual

resulta inferior al descrito porotros autores9.

=~ Enilensia

La cuarta deficiencia mayor,, en orden de frecuencia, fUe la epilepsia (11,42%), aunque en el

conjunto de todas las deficiencias ocupó la decimoprimera posición (1,64%).

La epilepsia resultó una deficiencia poco frecuente (írQ, ya que apareció tan solo en el

O,3%o de los recién nacidos vivos yen el 17,91%a de los niños de riesgo.

02

17,91
0,3

0,25
= 0,2
E 0,15o~. 0,1

0
00.

0,05

FW~¡n~~1

Epilepsia

<~ La causa de esta menor proporciónde retraso intelectual, puede residir bien ci, la pérdida de casos a lo largo del seguimiento, bien en la
no detección deles retrasos más leves.
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Los diversos tipos de manifestaciones comiciales se distribuyeron corno sigue:

Como se ve, las secuelas generales Rieron las formas más habituales de manifestaciónde

epilepsia (n3).

Al comparar la incidencia de epilepsia según el origen de los niños, se encontró una mayor

proporción de crisis entre los trasladados: 4,28% (n=6), que entre los nacidos en el hospital: 1,79% (n6) atínque

sin alcanzar significación estadística.
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Epilepsia<~Hospllal¡Ttaslacla~los.)

Esta Frecuencia de epilepsiaíL resulta muy inferior a la que posteriormente se encuentra entre la
250 25población general , que yana entre el 5,3-6,7%.

~ Retinonatía del nrematurn

La quinta deficiencia mayor que ha aparecido en nuestro grupo (5,71%) ha sido la retinopatía del

prematuro (ROP), que en el conjunto de todas las deficiencias apareció en decimosegundo lugar (0,82%).

En nuestra serie, el hallazgo de retinopatía fue muy escaso, tan solo seis casos, adeínás, todos

ellos provenientes de traslados; por tanto, según ésto, nuestra incidencia de RO]? en la población general sería nula,

conclusión ésta que restílta poco verosímil, cuando no imposible, dado que otros autores363 han hallado, al meííos,

una incidencia de 996o recién nacidos vivos.

» Téngaseen cuenta que este valor parte de los cosos de epilepsia entre los niños de riesgo en seguimiento; quiere ésto decir, que otros
muchos-casos de epilepsia aparecerán en niños sin ractores de riesgo de deficienoias y que, por lo tanto, no habrán sido objeto de
seguimiento alguno.
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PALMER3M encuentra que tanto el parto único, coíiío el no traslado del neonato pretérmino,

reducen significativamente el riesgo de RO]? severa.

Entre niños con peses al nacer inferiores a 1.250 gis, la frecuencia de ROP en cualquiera de sus

grados -moderada o severa- ronda el 40%. Este porcentaje se incrementa según desciende el peso, así para pesos
365166entre 750-999 grs se ha calculado un 80%, que llega al 90% en los menores de 750 grs

La incidencia de cegtíera poí ROP severa varía según los pesos al nacimiento y los autores, en

general se encuentra que en menores de 1.500 gis la proporción de ciegos es del 0-2%~~~, en menores de 1.200 grs

es del 4%366, en menores de 1.000 grs escila entre el 6~S%3ó73ó¡, y en pesos inferiores a 750 gis se estima en el

~

Eíí nuestra casuística, de los 6 únicos casos diagnosticados de ROP, la mitad frieron de EEPN y

la otra mitad de MBPN.

Se produjo ceguera en el 33,33% de ellos, ambos de EBPN; otro tercio presentó dismiíiución cíe

la visión -uno de ellos era de EEPN-, aparte de alteraciones visomotoras y complicaciones de la visiólí; el restante

tercio sólo ttívo alteraciones visomotoras.

Vemos por tanto que la frecuencia de ceguera por ROP fríe muy elevada (33%), presentando el

restajite 66% otro tipo de alteraciones visuales.

Ya que nuestra casuística de ROP fríe muy escasa, y dado que en ningún caso se especificó su

grado, pensamos que posiblemente se registraron tan sólo los casos de ROl’ severa, perdiéndose, por tanto, los

casos menores.

Tal vez la explicación 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 aparición de

retinopatía: control de las coí;centraciones de anhídrido carbónico, detección de hipovitaniinosis E, transfUsiones

sanguíneas, fototerapia sin protección ocular,

Según la bibliografia cabría esperar unos 175 casos entre todos los nacidos vivos en nuestro

hospital; está claro que nuestros datos no se colTesponden con la realidad, lo cual apunta hacia la necesidad de

reforzar el seguimiento, al menos, en este aspecto de detección de RO]?. Ello pasa necesariamente por incrementar

y estrechar la colaboración de los Servicios de Neonatologla y Oftalmología,
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La incidencia global de retinopatía en el grupo de riesgo alcanzó el 1,26% global (n=6), que en

realidad es el 3,6% entre los trasladados,

Vemos que ea los casos derivados, la incideíicia hallada si se ajusta a lo que era esperable, cosa

para la que no encontramos una explicación aceptable.
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=~ Cecaera

La ceguera (n=5) apareció como la sexta deficiencia mayor (4,76%), y coíno 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%o vs 1,02%o).

Por motivos de afinidad, transcribimos conjuntamente, aunque desglosados, los resultados

aparecidos en cuanto a ceguera y disminución de la agudeza visual -<pie es considerada como una deficiencia

menor, según su grado-.
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La iíicidencia general de visión disminuida/nula que hemos hallado fUe del l,l8%o (n=23),

siendo la tasa de ceguera del 0,10-0>1 $%~ (n=2) recién nacidos vivos& , valor este algo inferior a lodescrito en
240,246 an la

alguíios trabajos que sítu incidencia de ceguera eíitre el 0,3-0,6%o”.
Para el grupo de riesgo estos valores ascienden a una tasa global del 62,68%o y de ceguera del

5,9P/oe.
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Distninución</ela ag¡tu¡eravisual ‘poblaciót¡genetuilygntpou/e riesgo)

En la población (le riesgo nacida en el hospital la dismiíiución de la visiólí se dio en el 6,26%

(n=21) y la ceguera en el 0,59% (r=2), mientras qtíe 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 estadístico, lo que itidica que

el traslado no parece influir negativamente en la aparición de deficiencias visuales,

& El valor más alto se deriva de incltíir un caso de ceguera cortical.

“Nuevamente, debemos pensar que estamos detectando los casos do ceguera de los niños en seguimiento, y no de toda la población; lo
cual, resulta suficiente para explicar nuestra menor incidencia de ésta deficiencia.
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Disminuciónvisual/cegtieta<JIospIiaVflasladados)

~ Sordera

La sordera fue, junto con la ceguera, la penúltima de las deficiencias mayores, la sexta (4,76%), y

al igual que aquella, ocupó el decimotercer lugar entre el conjunto de las deficiencias (0,68%).

Lo mismo que hemos hecho al exponer la ceguera, y por idénticas razones, lo liaremos ahora al

tratar los resultados obtenidos respecto a la sordera y la disminución de la audición.

Las alteraciones auditivas, disminución de la audición o sordera, se presentaron en el 1,439k

(n28) de los recién nacidos vivos: 1,189k (n23) ttívieron disminución de la audición y O,25%o (n=5) frieron

sordos.
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1.16

1

AlietacionesauditivasQ,oblaclóngeneralygn¡poderiesgo>

Para el grupo de riesgo la disminución de la audición se dio en el 68,G5%~ y la sordera en el

14,929k.

La proporción global de disminución de la audición (87,18%) y de sordera (12,82%), eíi los

casos en que estas deficiencias hicieron acto de presencia, se puede ver representada en el siguiente gráfico:

331

U Disminuida

87% 0 Sordera

Proporcióncíe las aitetaciot,esauditivas

esis Docto, al



Análisisdelosfactoresde riesgoy de las deficiencias

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 distribucióíi de casos entre los nacidos en el hospital y los trasladados, hemos

encontrado loque sigue:

6,86
7
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a
2
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o

U DismInucIón
765 audición

W Sordera

-J

Hospital

Défictisauditivos(TIospiícd/TrasIadados.~

En el grupo de riesgo, se encontró que la disminución de la audición, en aquellos que nacieron en

el hospital, fUe del 6,86% (n”’23), y para los trasladados prácticamente igual: 7,85% (mrl 1).

La sordera para los niños de riesgo nacidos en el hospital afectó’ al 1,49% (n5), no existiendo

ningún sordo entre los trasladados.

Pese a estas diferencias, no htíbo significación estadística

Valor que está de acuerdo con el expresado por CASTELLS’
05, que da una proporción de sordos del 2%.
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Vemos que, en conjunto, las deficieíicias auditivas fueron ligeramente más frecuentes que las

visuales, aun siendo ambas escasas, sobre todo en su forma mayor.
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Proporción<le deficienciassensoriales

Al estudiar las sorderas entre los niños de MBPN (írlQS) encontramos un solo caso (0,5 1%), lo

cual contrasta con los datos publicados por otros ~ que sitúan la frecuencia de sordera neurosensodal entre

estos neonatos eíi el 5,4%. Ahora bien, si consideramos incluidos, ampliando el térmitio sordera, los casos de

audición disminuida, entonces nuestro porceíitaje alcanza un valor similar al hallado por el anterior autor: 7,18%

(n 14).
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=~‘ Mude

¿

La última de las deficiencias mayores (2,85%) (ír3) ha resultado ser la mudez, la cual también

ocupó el último lugar en el total de las diecisiete deficiencias (0,41%). Estamos pues, ante el déficit menos frecuente

de todos los que hemos considerado -tanto mayores corno 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 3,649k de la población general, y en el

211,949k de los niños de riesgo (n=71). En la población general la frecuencia de mudos fije nula, mietitras que la de

lenguaje disminuido o gestual fue del 3,6496o (ir7 1).
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Cuando las deficiencias del lenguaje estuvieron presentes, su distribución fue la siguiente:
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Dlstrllnwión delas <leficienciasdelleng’aajc

En cuanto al origen de los casos, se observé que la frecuencia de deficiencias del lenguaje era

ligeramente superior entre los niños trasladados: 27,14% (n38) que entre los nacidos en el hospital: 21,19%

(~r7 1), aunque la diferencia no resultó estadisticainetite significativa.
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Análisisde losfactoresde riesgoy de las deficiencias

En nuestro grupo de niños en seguimiento, el lenguaje se ‘vio afectado, en mayor o menor grado.

en el 229,479k (n=109). DAVIE194, SHERIIDAN197 y FUNDUDIS255 encontraron en sus poblaciones que estas

alteraciones alcatizaban una proporción máxima del 130%o.

Finalizamos aquí el análisis de las deficiencias mayores, y entramos a continuación a valorar

cuales fueron nuestros resultados en cuanto a las deficiencias menores se refiere8.

O LASDEFICIENCIASMENORES

~ Generalidades

La media de deficiencias menores porniño deficiente fue de 2,4.

Para la disminución de la agudeza visual, de la audición y del lenguaje, ver el apartado correspondiente a su grado mayor: eeguern,

sordera y mudez, que es donde se han tratado.
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La frecuencia de aparición de las deficiencias menores Ríe la siguiente:

DEFICIENCIA PROPORCIÓN

Alt. visomotora 24,92% ~n=l56)

Alt. lenguaje 16,93% Oi=l06)

Alt. evolución 14.69%(n=92)

Alt. psiquico 14,69% (íF9
2)

Complicación visión 9,90% (n62)

CDbajo 7,82%(n#9)

Disminución audición 5,43% (n34)

Disminución visión 4,79% (n30)

Inteligencia límite 0,79%(n5>

Dlslrilmciuln delas deficienciasn!enores
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Análisisde los factoresde riesgoy de las deficiencias

Al igual que hemos hecho con las deficiencias mayoí’es, analizaremos algunos datos de cada una

de las deficiencias menores, siguiendo el orden decreciente en que aparecieron en nuestra muestra.

=~ Deficienciasvtvoniotoras

Entre las deficiencias menores, las más frecuentemente encontradas (24,92%) han sido las que

afectan al desarrollo visornotor, dándose la circunstancia de que estas deficiencias también Rieron las primeras en la

clasificación general: estamos, pues, ante el tipo de deficieíicia más frecuente. Hecho en el que coincidirnos con

oRNSTEIIM54.
Las deficiencias visornotoras van, desde la inmadurez leve, hasta alteraciones complejas,

pasando por un grado severo de inmadurez. Entre ellas, la más frecuente (69,8 1%) fue la inmadurez leve,

seguida de la inmadurez mayor (23,89%) y de otras alteracioíies (6,28%).

Ptoporciánc/e deficienciasvisomotoras
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La incidencia de afectación, en cualquiera de sus grados, entre los nacidos vivos a ¡o largo

del estudio fije del 5,18%o (n=10 1): 58 veces mayor en el grupo de riesgo (301,499k).
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Al analizar stt frecuencia, según el lugar de nacimiento, se encontró que emi el grupo de riesgo la

proporción de deficiencias visomotoras era superior entre los trasladados, aunque la diferencia no llegó a ser

estadisticamnente significativa, sólo “casi” significativa (p<O,I).

Afectaciónvi.son:olota«Iospllol/Tros/adac/os)
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Análisisde losfactoresde riesgoy de las deficiencias

Deficienciasdel lent’uaie

La segunda deficiencia menor (n=106> en orden de frecuencia fue la que afecta al lenguaje

(16,93%), dámídose también la circunstancia de que ocupó el segundo lugar en el conjunto de todas las deficiencias

(14,50%).

Ya nos liemos referido a estas formas menores de deficiencia del lenguaje al tratar en la página x

el tenía de la mudez, al cual remititrios para más detalles.

Sólo recordar que las deficiencias memiores del lenguaje afectan al 3,640/aa (mr? 1) de los recién

nacidos vivos, siendo la segunda deficiencia más frecuente.

=> Deficiencias del estado evolutivo

Entre las diversas deficiencias menores, el tercer lugar (14,69%) (n=92) lo ocupó la alteración

del estado evolutivo, que tambiémí resulté ser la tercera deficiencia en el conjunto de todas ellas (12,58%), junto a la

alteración psiquíca, que presenta idéntica incidencia.

Consideramos dos estadios: estado evolutivo retardado y estado evolutivo afectado.

La alteración, que va desde un simple retardo, a la afectación demostrable -lo más frecuente

(78,02%) fue el retardo- resultó sumamente escasa en la población general (3,039k) (mí59) y Ríe 58 veces

mayor emí la población de riesgo (176,129k).
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A pesar de que la incidencia de las alteraciones del estado evolutivo resulté algo mnás elevada

entre los niños trasladados: 23,57% (n=33) que emitre los nacidos en el hospital: 17,6 1% (mx=59), la diferencia no

restíltó significativa desde el punto de vista estadístico, ni para la alteración en conjtínto, ni para el retardo o la

afectación por separado.
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Análisisde losfactoresde riesgoy delas deficiencias

=~ Deficiencias vslgídcas

La tercera posición entre las deficiemicias menores (n92) correspondió, junto con las alteraciones

del estado evolutivo, a las alteraciones psíquicas o del comportamiento (14,69%), deficiencia que se situó también

en la tercera posición dentro del conjunto de todas ellas (12,58%).

Las diversas alteraciones del comportamiento presemitaron una incidencia del 2,979k (n~58) emitre

los nacidos vivos y del 173,139k de los niños del grupo de riesgo.

La dificultad para mantener la atenciómi fue la manifestación más frecuente (53,08%), seguida de

lejos por la hiperactividad (19,75%) y por la actitud dependiente (13,58%) ylacomiducta inhibida (13,58%).
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Ptopotclónde las allentcionesu/elcotuportamiento

La comparación entre los nacidos dentro o fuera del hospital, muostró una incidencia de

alteraciones del comportamiento ligeramemite mayom entre los trasladados: 24,28% (n34) que entre los nacidos en

el hospital: 17,3 1% (n~58), aunque la diferencia no tuvo significación estadistica plena (p<O,l).
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Análisisde losfactoresde riesgoy de las deficiencias

(‘onmllcaciones de la visión

La cuarta posición de las deficiencias menores correspondió (m162) a las complicaciones de

la visión (9,90%): estrabismo, atrofia óptica y glaucoma congénito. Este gnmpo también ocupó la cuarta

posición en el coilunto de todas las deficiencias (8,48%).

La frecuencia global de presentación de cada uno de ellos, en los casos afectados, fUe la que

muestra el siguiente gráfico:

Proporción<le cotttj~licaciot;escíela vislói:

Su incidencia entre los recién nacidos vivos alcanzó al 2,059k (n=40), elevándose hasta el

119,409k en el grupo de riesgo.
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Al comparar la frecuencia de complicaciones de la visión entre los niftos trasladados: 15,71%

(n=22)y los nacidos en el hospital: 11,94% (n=40>, se encontró que esta pequeña diferencia no llegó a ser

significativa:
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Análisisde losfactoresde riesgoy de ia~ deficiencias

Así, vemos que la mayoría de los casos en seguimiento presentaron una visión normal: 86,94%

(n=413), y cuando ésta estaba alterada, la entidad más frecuente fUe el estrabismo (93,75%), seguido de la atrofia

óptica (6,25%); no hemos tenido ningún caso de glaucoma congénito.

z Bajocociente dc desarrollo(CD

)

La quimita deficiencia (n#9) en orden de frecuencia (7,82%), entre las menores, fue el bajo

cociente de desarrollo (CD), que a su vez resultó la quinta deficiencia en el cómputo de todas ellas (6,70%).

El CD medio, cuya especificación como media y desviación típica ha sido reiteradamente

recomendada’7277 se situé en 89,92±16,23.

HOSPITAL TRASLADOS GLOBAL
CIJESARROLLO 91,76±14,66 86,07±18,61 89,92±16,23

J-’alorestnedlos¿-leíCD

El CD fue significativarnetite (p<O,OS) inferior (5,69 puntos) emitre los trasladados (r86,07) que

entre los nacidos en el hospital (x=9 1,76).
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Disminución <lela audwuns

La sexta deficiencia memior ha sido (mr34) la disminuciómi de la audición (5,43%), que

correspondió con la séptima de las deficiencias en conjunto (4,650/o).

Ya hemos tratado de ella al describir la sordera en la página x. Recordar que sum incidencia en la

población general fue del 1,1 8Voo y en el grnpo de riesgo del 68,65%e.

z~’ ¡)tsn,iit¡¿c¡ón (le fi, visión

La séptima de las deficiencias menores (mr3O) fríe la disminución de la visión (4,79%), sítuada en

octavo lugar en el conjunto de todas las deficiencias (4,10%).

Se ha explicado su imicidencia, y otros aspectos, cuando hemos tratado la ceguera en la página x.

Recordemos que su iticidencia entre los recién nacidos vivos fue del 1,079k y entre los de riesgo del 62,689k.
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Análisisde losfactoresde riesgoy de las deficiencias

=~ Jntclhzencia “¡fusite

”

La octava, y última posición, perteneció (¡rS) a la deficiencia menor: inteligencia “límite”

(0,79%), que también en la clasificación general de deficiencias ocupó un lugar muy retrasado: el decimotercero o

penúltimo (0,68%); tan solo seguida por la mudez (0,4 1%>.

Los casos con un CI límite (CI=85-71) hami sido descritos al hablar sobre el retraso

intelectual en la página x. Recordemos que su incidencia entre los nacidos vivos fUe del O,lS%o y entre los de

riesgo del 8,959k.

O Otros asnectos ~encrales(le las deficiencias

Por lo que liemos expuesto, se puede comprobar que algo más de la mitad de los niños de riesgo,

el 54,73% (n=260), presentó alguna deficiencia.
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Es decir, la mitad de los niños con riesgo de desarrollar deficiencias llegó realmente a

manifestarías.

Cuando las deficiencias se presemitaron, las menores frieron mnucho más fiectíemites que las

mayores: de las 731 deficiencias encontradas, el 85,63% (n626) fueron menores y el restante 14,36% (n105)

mayores.

Así, podemos observar cómo la probabilidad de que ¡ni niño de riesgo presenle a/guna

deficiencia es ,elafli’an¡eníe escasa, máxime si pensamos en deficiencias de las llamadas mayores: 14,52% (n69),
5observación que está en consonancia con lo descrito por otros autores

En cuanto a la coincidencia de deficiencias en un mistno niño encontramos que más de un tercio:

36,53% (n=95), tuvieron sólo una; el 18,84% (n=49) presentó dos deficiencias; el 12,30% (n’32) tres; el 11,92%

(n=3 1) cuatro; el 8,46% (mi=22) cuico; el 6,53% (mrl7) 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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Análisisde losfactoresde riesgoy de las deficiencias

Dls(t’ll,t¿clónsegúncintanero cíeclejctettclas

La media de deficiencias, consideradas las mayores y menores en conjunto, entre la población

afectada ascendió a 2,81,

Afediadede/’tcienclasetitre losqfectctdos
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Del total (a=260) de niños afectados por alguna deficiencia, el 3,07% (ir8) tuvo sólo

deficiencias mayores, el 73,46% (n=191) sólo deficiencias menores, y el 23,46% (n61) una combinación de

mayores y menores (ntta).

Por tamito, el total de afectados por alguna deficiencia mayor, sola o en combinación, ascendió a

26,53%(mi=69).
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Análisisde losfactoresderiesgoy de las deficiencias

Casoscon deficienciasttia>v?vs v’o menores

0 Itifluencia del trasla<lo

Hemos esttmdiado la influencia que el traslado pudiera ejercer sobre la aparición de secuelas de

cualquier 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 estadisticaniente

significativa entre ambos gmpos.
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Podría deducirse que, a pesar de nacer e ingresaren peores comidiciones, de no haber recibido tía

Iranejo y atención idóneos, y de sufrir un traslado, la recuperación y el desarrollo posterior de los niños trasladados

desde otros Centros se asemeja al de aqLíellos que nacieron en comídiciones más óptimas, hallazgo en el que

coincidimos con lo publicado por CUMMINS et al.3í.

Este hecho, ya lo habianios 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 fríe, en gemíeral,

superior en el grupo proveniente de un traslado, la diferencia miumíca llegó a presentar significación estadística;

salvo en el caso del CD bajo, en que resultó algo inferior entre los trasladados, atínque con baja significación

estadística (pCO,O5).

Se concluye, a la luz de estos resultados> que aunque inicialmente todo hacia sospechar una

influencia deletérea del traslado sobre la aparición de deficiencias psiconeurosensoriales, el irismo mio ejerció

efecto real alguno sobre el estado final del niño. De todos modos, seguimos pensando, con KIJBAN y

LEVITON27, que calos embarazos de riesgo el mejor traslado es el qtíe se realiza “iii útero”5.

- Ver en “Análisis epidemiológico”, en ‘Factores epidemielógices significativamente diferentes en el grupo de neonatos trasladados’, el

apartado “Unidad de ingreso’.

353

60

60-

58

56

% 54

52
50

48
HospItal Traslados

Deficientesenelgnmpodetiesgosegmunsuproceriencla

Tesis Doctoral



Análisisde losfactoresderiesgoy de las deficiencias

O Resumende resultados

1.- La proporción de neonatos comi factores dc alto riesgo de deficiencias fine de 2,35%

nacidos vivos.

2.- Hasta el 15,33% de los nacidos vivos precisaron ingreso por algún motivo.

3.- La n¡orlalidademitre los niños de riesgo en seguimiento no resulté especialmente

elevada: 11,74%o.

4.- Nuestro porcentaje de pérdidas a lo largo de diez años de seguimiento time del 19,4%.

5.- La proporción de pérdidas fine menor entre los casos provenientes de traslados

(10,18%), que entre los nacidos en el hospital (22,7%).

6.- La razón de las pérdidas se desconoció en más del 80% de los casos.

7.- Entre los casos que se perdieron la proporción de alto riesgo era superior a la de los que

permanecieron en el estudio de seguimniento, la crianza se llevaba en mayor número de casos por personas

distintas de los padres, con o sin éstos, el nivel cultural y sociceconórnico time superior y provenían más

frecuentemente de traslados.

8.- Algo más de la irritad de los niños de riesgo (52,35%) presentaron más de unfaclor de

riesgo, situándose la media en 1,8 factores,

9.- Elfactor de riesgo más f,’ecuente fine el “excesivo bajo peso al nacimiento”, seguido de

la “intubación” y de la “hemorragia cerebral”.

10.- Se demostró una relación directamente proporcional entre cantidad dejadores de

riesgoy deficiencias: con un solo factor el porcentaje de deficientes era algo inferior al 50%, mientras que al

llegar a cuatro factores el porcentaje de deficientes se situó en el 100%.

11.- Al incrememitarse el número defacto>’es de riesgo las deficiencias que más aumentaron

fueron las mayores. La media de factores de riesgo entre los deficientes mayores fríe de 2,28; entre los

deficientes menores tite de 1,93 y entre los no deficientes time de 1,56.
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12.- Los lies factores de riesgo más 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% -proporción similar de deficiemicias

mayores y menores-, y seguido de la “hemorragia cerebral” que se asoció a deficiencias emí casi el 70% de los

casos -las deficiencias frieron frmndamemítalmente menores-.

13.- Losfactores de riesgo: “netíropatológico”, “intubación”, “excesivo bajo peso”

“distrofia” e “infección”, en este orden, oscilaron en sim asociación a deficiencias entre el 60 y el 40%,

resultando la mayoría de ellas menores.

14.- Losfactores de riesgo que menos se asociaron a deficiencias (37%> fUeron las

“convulsiones” y el “sufrimiento fetal agudo”. Cabe destacar que las deficiencias asociadas a “convulsiones”

fueron casi siempre mayores.

15.- Elfactorde riesgo con peo> pí’onos/ico -mayor asociación a deficiencias, y gran

proporción de éstas mayores- fije “otros antropométricos”; mientras que el factor de nw/or pronóstico -menor

asociación a deficiencias, siendo gran proporción de ellas menores- fUe el “sufrimiento fetal agudo”.

16.- Elfactor de riesgo “excesivo bajopeso” resultó ser el que más se asoció a otros

factores; su unión con los factores de riesgo “otros” y “hemííorragia cerebral”, se dio junto a defíciemícias en

mas del 90% de los casos, siemído estas menores en su mayoría.

17.- Los factores de ¡‘¡esgo, aislados o en combinación, que más se asocian a deficiencias

son: “otros antropométricos” -94,73% de deficientes, y en su mayoría mayores-; “excesivo bajo peso” junto a

“otros” -94,11% de deficientes con más proporción de menores-; “excesivo bajo peso” unido a “hemorragia

cerebral” -93,75% de deficientes en general menores-; y “excesivo bajo peso” junto a “intubación” -80,39%

de deficientes casi siempre memiores-.

18.-Elfaclor “excesivo bajopeso” fUe el más frecuente de todos los factores de riesgo. En

general, presentó una moderada asociación con deficiencias (60%), que se potenció fuertemente al asociarse a

factores como ‘otros”, “hemorragia cerebral” y/o “intubación” (80-95%).
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19,- Afortunadamente, losfactores de riesgo de peo,’ pronóst/co “otros antropométricos” y

“otros” frieron de los menosfrecuentes.

20,- La “intubación” resultó el segundo factor de riesgo en frecuencia -después del

“excesivo bajo peso”-; se asoció a deficiencias -en general menores- en el 60% de los casos, salvo cuando se

unió al factor “excesivo bajo peso”, lo cuál no fríe habitual -sucedió en tan solo el 15% de los casos- domide la

asociación a deficiemícias era del 80% -generalmente menores-.

21,-La “hemorragia cerebral” time el tercer factor de riesgo en frecuencia y se asoció a

deficiencias en el 70% de los casos -en general menores-, cuando se asoció 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 resultó másfrecuente -el tercero- y a la vez mnáspredictor de

deficiencias -también el tercero: 69%- fue la “hemorragia cerebral”; dato en el cual, en cuanto a su elevado

poder de predicción, coincidimos con CAMPBELL et al.30.

23.- Elfactor de riesgo ¡nenasfrecuente -el último- y a la vez inenospredictor de

deficiencias -el penúltimo: 37%- fUe la “convulsión”, aunque generalmente las deficiencias que “predijo”
59,91.105,iOl.i lofueron mayores. En parte coincidirnos con lo publicado por otros autores -

24,- Cualquiera de los facto¡ es de riesgo se asoció a algún tipo de deficiencia en, al menos,

un tercio de los casos, siendo lo más habitual que esta proporción se situase alrededor del 60%: luego, las

factores considerados de riesgo, en gencíaL actuaron como tales, Otros autores370 hallan un porcentaje

medio, inferior: 25-35%.

25,-En general, la mitad de los casos considerados de riesgo, desarroilcuon alguna

deficiencia, siendo estas mayoritariamente menores (85%).

26.- Los niños deficientes presentaron más de una deficiencia en dos tercios de los casos,

siendo lamedia de 2,81 deficiencias por afectado,

27,- De los niños <píe presentaron alguna deficiencia, tan solo la cuartapar/e ema de tipo

mayor.

356
Rafael de la Guerra Gallego

-4



Análisisprospectivo

28.- De los niños considerados de riesgo el 14%desarrollaron deficiencias mayore.% y

cerca del 40% n;enoí’es.

29,- Las deficiencias mayo/es ,‘esííltaron casi 70 veces másfrecuentes en los niñoscon

factores de riesgo (1459k) que en la población general (2,159k), lo cual indica que los factores de riesgo

establecidos, son un buen instmrnento de predicción del aumento de la probabilidad de desarrollar

deficiencias.

30.- La deficiencia mayor másfrecuente fríe la PCI (33%) y la menosfrecuente la mudez

(2,85%). También resultaron escasas la ceguera (4,76%) y la sordera (4,76%).

31.- Las deficiencias másfrecuentes resnlta,’on todas ellas meno/es: “visomotoras” (21%),

del “lenguaje” (14%), de la “evolución” (12%) y psíquicas (12%).

32,- Las deficiencias meupos frecuentes fueron la “ceguera” (0,68%), la sordera (0,68%), la

“inteligencia limite” (0,68%) y la “mudez” (0,41%).

33.- Dos tercios de los deficientes presentaron más de una deficiencia, siendo estas

mayoritariamente menores,

34,- La deficiencia que más se asoció a otras fue, lógicamemite, la más frecuente: la

deficiencia visomotora.

35.- Encontramos una baja tasa de PCI, ya que la incidencia de esta deficiencia en nuestra

población fUe de 1,029k nacidos vivos.

36.- Lasfoimas de PC’!másfrecuentes resultaron ser la tetrapléjica (37%) y la hemipléjica

(31%); a su vez, las menos frecuentes frieron la atáxica (3%) y la discinésica (3%).

37.- La PCI ocupó el sexto lugaí’ (6’/17) entre todas las deficiencias.

38.- La hidrocefalia fríe la segunda deficiencia mayor más frecuente, aunque en el conjunto

de todas las deficiencias apareció en la novena posición (9’/17) ; afectó al O,6C%o nacidos vivos.

39.- El retraso inielectual fue la tercera deficiencia mayor, aunque en el comijunto de las

deficiencias ocupó la décima posición (10>117). Afecté a 0,66%o nacidos vivos.

40.-La disminución de la visión se dio en 1,079k recién nacidos vivos, y la ceguera en tan

solo 0,19k.
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41.- La disminución de la audición apareció en 1,18%> nacidos vivos, y la sordera en el

0,25%>.

42.- La detección 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 menoí’es del lenguaje afectaron a 3,64%o míacidos vivos constituyendo

la segunda deficiencia más frecuente (2>117). Por el contiario, su expresión mayor -la nn¡dez- resulté la

deficiencia más raía de todas las estudiadas (17>117) -de hecho en la población general no se dio ningún caso,

apareciendo sólo tres en el grupo de riesgo-.

45.- La media de deficiencias mayores por muño afectado frie de sólo 0,4 mientras que este

valor para las deficiencias menores resulté seis veces superior: 2,4.

46.- Las deficiencias meno/es másfrecuentes frieron las visomotoras, y la menos habitual

tite la aparición de niños con inteligencia límite.

47.- Las deficiencias visomoloras frieron las más frecuentes de todas las deficiencias

afectando a 5,18%> nacidos vivos; su forma más frecuente Lime la inmadurez.

48.- Las alteraciones del comportamiento ocuparon el tercer lugar entre todas las

deficiencias (3>/17) dándose en 2,97>/o> nacidos vivos; su forma más habitual fríe el déficit de atemiciómí.

49.- La cuarta deficiemucia más frecuente (4>117). también menor, fríe el es/ra!»sino que

afectó a casi 296o nacidos vivos.

50.- Aunque el trasladoincrementé el riesgo de presentar deficiencias, nuestro seguimiento

demostró que no hubo más deficientes en/te los trasladados.

51.-. Nuestros valores de incidencia emi la población general, son sólo orientativos, y seguro

que resultan inferiores a los valomes de incidencia real, ello es debido a que para su cálculo, nos liemos tenido

que basar, necesaria y exclusivamente, en los casos de deficiencias que aparecieron dentro de nuestra

población de riesgo en seguimiento, que aunque aglutina gran cantidad de casos que presentan deficiencias, no

abarca la totalidad posible.
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52.- Puede, y debe, mejorarse la detecciómi de deficiencias, fUmidamentalmemite mediante la

mejora y promoción de los estudios de seguimiento de los niños de riesgo.
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APLICACIÓN INFORMÁTICAAL CONTROLDELOS
NIÑOS CONRIESGODE DEFJCIENCIAS

LA TARJETAÓPTICA
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Esquemade es/eapat&tdo
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Aplicacióninformáticaal contí-olde las deficiencias

L a informática es aplicada en diversas áreas del conocimiemito, lo cual, en el caso de la

medicina, no es una excepción; hoy por hoy, en la mayoría de los hospitales del mundo

existe algún tipo de infraestructura informática que, como mínimo, se encarga del manejo de los infomies de alta de

los pacientes, además de controlar cuestiones administrativas del propio Centro.

Pero la ayuda que la informática presta a la medicina va mucho inés allá, lo cual es evidente sólo

con mencionar algunas aplicaciones concretas, como el POPS holandés279, qtíe puso de manifiesto cómo, mediante

la creación de una gran base de datos y su posterior explotación, puede llevarse a cabo un muacroestudio a nivel

nacional, que de otra forma sería prácticamente imposible realizar. Pensemos también en la reciente aparición de

desan’ollos informáticos mucho más específicos y sofisticados, como son los denominados sistemas expertos,

ejemplo de los cuales seria el noruego POSSUM -Pictures of Standard Syndromes and Undiagnosed

Malfotmations-37t que permite, con un alto rendimiento, catalogar gran parte de los símidromes inalformativos poco

habituales. O, sin ir más lejos, la aplicación informática presentada en esta Tesis Doctoral y desan’ollada en nuestro

Servicio.

EinUeo ile ti infarnuflica

• Sus ventaxis

Ventajasdclautilización<le sisiemasl,j/’ontálleos
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Tarjeta óptica

La utilización de la informática en el terreno de las ciencias médicas ofrece algtínas vemitajas

indiscutibles, entre las que cabe destacar en primer lugar algo que, en realidad, es uno de sus requisitos aunque a la

postre ejerce un efecto positivo indirecto: la necesidad de organizar, ordenar, resumir, concretar y codificar los

datos a manejar, así como la obligación de marcar objetivos previos y planificar. Es decir, ya sólo por el hecho de

plantear el empleo de la informática, se genera la miecesidad de llegar a utin toma de postura y organización iniciales

que de otro modo, en muchas ocasiones, no se dada.

Por otra parte, la informática hace posible, y sobre todo accesible, el manejo de grandes

volúmenes de información, con la mejora que ésto stípone de cara a la validez dc los resultados de [osestudios, ya

que se aproximan más a la realidad de la que provienen, por potenciaí’se la fiabilidad de las aplicaciones estadísticas,

al perder éstas gran parte de su carga de extrapolación. Se consigue así un, más que admisible, nivel de seguridad

para sacar conclusiones de carácter epidemiológico, económico, terapéutico, asistencial,

Tampoco podemos olvidar otra de las aportaciones de la informática a las ciencias de la salud: el

ahorro de tiempo que conlíeva. Ello hace posible acometer ciertos trabajos que de otro modo resultariami

extremadamente pm’olongados, con la consiguiente pérdida de efectividad, e incremento del gasto en recursos

económicos y humanos.

También se ve facilitado el acceso a la información umia vez que ésta ha sido generada, Una de las

fomias de llegar rápidam’nente a obtener tal información es a través de las bases de datos de publicaciones peri¿dicas

-de hecho, nosotros hemos accedido a gran parte de la bibliografia empleada en este trabajo a través de utia de ellas:

Medline-.

Este tipo de aplicaciones informáticas conlíeva una mejora sustancial en la coínunicacién entre

los diversos estamentos científicos y entre los mismos profesionales a nivel individual; esta comunicación se ve

reforzada por la reciente proliferacién de sistemas de “coíreo electrónico” C’E-Mail”), a través de los cuales, grnpos

organizados, tienen la posibilidad de conectar entres! de forma rápida y económica.

Nuestro Servicio desarrolla en la actualidad, de hecho ya está empezando a funcionar, umio de

estos sistemas, cuya finalidad es la de permitir una constante y fluida comunicación entre médicos, psicólogos,

que trabajan en el entorno de la rehabilitación y que han querido unirse a este sistema.

Ya formamos pamie de un servidor de red telemática imitemacional denominado IRIS, a través del

cual, podemos contactar con gran cantidad de universidadesy otros Centros de todo el mundo, mediante Internet.
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Otra de las fom~as posibles de facilitar el acceso a la imiforniación, es a través de sistemas de

soporte, como el que nosotros desarrollamos y proponemos: la tarjeta óptica.

La taijeta, en síntesis, supomie una forma de recoger información de manera estructurada, en un

espacio fisico mínimo que posee una enorme capacidad, con gran seguridad técnica, que permite desarrollar

eficaces barreras de protección de la información depositada, y que presenta una importante facilidad y rapidez de

acceso a su contenido.

Entre los grupos médicos que se hami ido incorporando al “tren” de la informática, se cuenta el

Servicio de Neonatologia de nuestro hospital, el cual ha venido desairollando a lo largo de los últimos años una

infraestructura válida y en contitiuo crecimiemito, que de manera esquemática expondremos más adelante; hay que

resaltar que, para llevar a cabo esta tarea, ¡ma sido imprescindible tina colaboración niultidisciplinar, en la que se ha

contado con el trabajo de neonatólogos, psicólogos, neurólogos, ingenieros, personal auxiliar,

Todas las aportaciones son importantes, pero dado que nuestros conocimientos de informática

son básicos y limitados, resulta imprescindible el asesoramiento de técnicos> expertos en la materia> para llevar a la

práctica nuestros proyectos,

Puede considerarse, por tanto, que el frmncionamiento dentro de un servicio médico de una o

varias aplicaciones imiforniáticas, obliga a la colaboración entre diversosy variados tipos de profesionales, lo cual ya

en si resulta enriquecedor para cada tino de los miembros del grupo, tanto a nivel académico como huínano, Serin

ésta, la colaboración multidisciplinar, otro de los factores positivos que podrían incorporarse a la lista de los ya

citados al inicio de este apartado.
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• Sus inconvenientes

Inconvet,tetdesdelempleoelela tt
1/onnó/ica

Pero no todo son vemitajas en la aplicación de la informática a la medicina, también existeíl

algunos inconvenientes entre los que cabe destacar: el lógico e imprescindible aprendizaje, al menos a nivel básico,

para llegar a familiatizarse con el medio que se va a emplear; la necesidad de uniformizar ciertas parcelas de

informaciómi -tarea que generalmente no resulta sencilla, por la habitual falta de acuerdo entre los diversos

responsables que colaboran en un camnpo concreto de la medicina- con el fin de que unos trabajos seam compatibles

y comparables con los otros; la escasa motivación y colaboración que se encuemítra en muchas ocasiones a la hora

de realizar una correcta m’ecogida de la informaciómí; la falta de personal, de medios económicos para contratarlo, o

de ambos, encargado de imítroducir esta información en una base de datos, lo cual lleva a que personas no

adiestradas o motivadas por esta labor se emícarguen de la misma -por ésto se puede llegar a manejar una

información de mala calidad que lleva, inexorablemente, a la obtención de unos resultados que, en el mejor de los

casos, no coinciden plenamente con la realidad a la que se refieren-; por último, la utilización de la imíforniática

obliga a Linos gastos económicos en material -ordenadores> impresoras, ,..- y programas, aparte de los ya

mencionados de aprendizaje y personal.
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• Nuestra infraestructura informática

I,;frocstn¿clurainfotinólicoennnestpv,Servicio

actualidad, en lo

El Servicio de Neonatologia del Hospital Universitario de San Carlos de Madrid cuenta en la

que a desarrollo informático se refiere, comi los siguientes medios materiales:

- Como en otros Departamentos, existe un tenninal del ordenador central del hospital (HOST),

al cual sólo puede acceder personal previamente autorizado, que posee su propio y exclusivo código de entrada. Es

por tamito un sistema seguro, que preserva la itifonnación de manipulaciones extrañas, o simplemente de su

visualización.

El HOST contiene una base de datos en la que se introduce información> clinica y administrativa,

de todos los niños nacidos o ingíesados en el Servicio de Neonatologia; por supuesto, también recoge los datos

necesarios matemos, 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, además de aparecer en forma estructurada, figuran en lenguaje libre y/o

codificado, con las ventajas que coníleva cada uno de estos sistemas.
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O Ordenador central del hospital O-lOSt

O Taijeta dc conexión (IRMA)

O PC 386/25~,asesde datos)

O PC 486/50 (portátil)

O PC 486/66 (correo electrónico)

O Móden, a 14,400 baudios

O Unidad lectora/grabadora óptica de
Canon RW-20
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Tarjeta óptica

O Estaicturados

O Codificados

O Lenguajelibre

Slste,nctsdepresentacióndebtt’otinactón

La inforrnaciómi se introduce en la base de datos inmediatamente antes de ser dado de alta el

paciente -a cuyos padres se les entrega umia copia escrita de la historia clínica- en lenguaje libre1 que consta en la

base, Cada nuevo ingreso, o consulta del paciemite, figura emi esta base de datos.

El HOST no es un sistema aislado, ya que contiene la taijeta IRMA que permite su conexión con

otro ordetiador a fin de intercambiar informacióti entre ambos.

- Este último ordetiador citado es un PC 386/25 que contiene, entre otros -WordPerfect,

Harvard Ga’aphics, ,..- el progratna RSIGMA BABEL, que en realidad es umi paquete integrado con base de datos>

procesador cíe textos> análisis estadístico y generador de gráficos.

Este PC - “personal con upmer “- contiene cuatro específicas e importamites bases de datos:

~ Neonatos patológicos
~ Niáos en seguimiento
~ Casos de membrana hialina

~ Recién nacidos sanos

Nuest,’asbases~ledatosfundamentales

Cada uno de estos archivos posee sus propios parámetros, que se lía procurado guarden la

mayor uniformidad posible con el fin de favorecer la realización de estudios comparativos. Corno en el caso del

HOST, la información aparece en forma estructurada, codificada y/o en lenguaje libre, a fin de dotar al sistema de la

maxima versatilidad y comprensibilidad. A la hora de codificar, nos ajustarnos a la Clasificación Internacional de

-Enfermedades en su última revisión (CIE-1 0),
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Todas estas bases de datos contienen información de tipo administrativo> epidemiológico, clínico,

excepto la base de membrana hialina que posee tan sólo parámetros específicos -grado, presión máxima

inspiratoria, PEEP máxima, concemítración máximna de oxígeno> empleo de tolazolina/pavulón,

Los datos que figuran han sido seleccionados con un criterio práctico que ha procurado mio

introducir parámetros poco útiles o im’relevantes, para ello nos hemos basado en lo generalmente aceptado en los

medios científicos reconocidos -publicaciones, congresos, ...- así como en la experiencia propia acumulada a lo

largo de la vida del propio Servicio.

Toda esta información es transmitida, periódica y automáticamente, desde el HOST a estas

bases; por tanto, el sistema mio obliga a la repeticiómí de carga de datos> con lo cual no se genera ninguna clase de

trabajo extra para el personal.

Cabe destacar, que se ha desarrollado una aplicación que conecta la base de datos de neomíatos

patológicos con la de aquellos que están dentro del programa de seguimiento, lo cual tiene la utilidad de pemíltir

explotar cuestioííes referemites a deficiencias psiconeurosensoriales (DPNS) y datos epideniiológicos. Además, esta

aplicación se caracteriza por actualizarse automáticamente, emi cada uso, con los nuevos <latos que se hayan ido

introduciendo, de tal manera que nos permite tener, al imístante, la infonnación más reciente relacionada con la

epidemiología de las DPNS, Así> por ejemplo, en unos minutos podemos conocer la última tasa de PCI entre los

niños que están en seguimiento, o saber> siempre con la información más reciente, la clase social de la que provienen

los niños con un CD menor de 80.

El programa peimite, de trianera automática, la visualización gráfica de los tesultados, lo cual

siempre resulta clarificador al lado de las cifras.

Por tamito, mediante esta aplicación conseguimos estudios de frecuencia> epidemiológicos, ... 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 estadístico importante, que

puede realizar hasta 62 funciones diferentes.

Por tanto, el conjunto del PC referido hasta aquí, permite llevar a cabo diversos tipos de esttmdio

acerca de las DPNS y de los factores de riesgo, de una manera accesible y con un gasto de tiempo -según la

extensi35n de lo investigado- personal y medios, muy escaso.

370
Rafaelde la Guerra Gallego

a



Taije/a óptica

- Como elemento complementario al PC 386/25, contamos con un ordenador portátil PC

486/50, que nos permite la posibilidad de transportar todas iluestrasbases de datos, con la ventaja que ello conlíeva:

no resulta necesario estar en el hospital para trabajar con nuestra imiforniación,

- Un cuarto y potente ordenador (PC 486/66) forma parte de la infraestructura infot’mática de

nuestro Set’vicio, al cual está conectado un módem a 14,400 baudios.

Este PC se utiliza principalmente como elemento de comutiicaciómi con el exterior, A través de él

se da vida al coíreo electrónico desarrollado emi nuestro Servicio, el cual actúa como servidor continuo de la med

telemática establecida al efecto, que umie diversos hospitales y Centros colaboradores; -en la acttíalidad este sistema

se encuentra en fase de pnteba y ajuste-.

A través del com’reo electrónico se ofrece, a cada uno de sus miembros participantes, la

posibilidad de enviar y recibir mensajes a través de un PC corriente emi el que se haya instalado el correspondiemite

programa y tía módem.

Es ésta otra forma cíe aplicación de la informática a la medicina con la finalidad de estimular,

establecer, reforzar y facilitar, la comunicación entre profesionales con intereses coniumies, permitiendo con tín

mínimo gasto de tiempo y dinemo obtener ventajas evidentes.

- También poseemos un sistema, que en la actualidad se encuentra en fase experituental y que es

motivo de esta Tesis, de soporte de infonnación en un espacio fisico mínimo> piáctico y seguro: la tarjeta óptica.

Uno de los muchos avances tecnológicos de los últimos tiempos ha sido la creación y desnrrollo

de soportes informáticos en forma de taijeta; existen diversos tipos y modelos, con diferentes características y

aplicaciomies. Entre los más conocidos se encuentran las taijetas: magnéticas, inteligentes, de memoria y láser.

Nuestro equipo ha optado por emplear un sistema de almacenamiento de datos obstétricos,

perinatales e infantiles, utilizando como soporte la taijeta óptica -láser- desarrollada por la firma americana Drexíer

Corpo rat iomi.

Diversas empresas japonesas producen las unidades de lectura/escritura, siendo Canon de las

primeras compañias en obtemíer licencia y en la actualidad la única empresa que produce tanto las taijetas ópticas>

-como las unidades lectoras/escritoras.
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• La ta¡’ieta óptica

• Caractem’isticas técnicas

l-’etitq/as de la ta~etaápice

La taijeta óptica que utilizamos -Canon OC-20- es de material plástico, y posee un formato de

54 x 85,6nim, con un grosor de tan sólo 0,76nim.

Su capacidad de almacenamiento de imiformación es enorme, ya que puede llegar a contener 4,2

Mb -3,42 Mb con el código de corrección de errores-, unas 1.600 páginas de información mecanografiada en papel

tamaño A4/folio.

Su estníctura fisica consta de tres capas: una interior, de grabación, que es sensible a la energía

láser, y dos exteriores, de protección> de plástico duro.

La capa interna contiene unas 2,500 pistas en su superficie, que guían el proceso de grabación.

Los datos se registran en ella por medio de umi rayo láser de tres micras de anchura, que quema diminutos orificios

en su superficie. La velocidad de escritura, con verificación, presenta un rendimiento total máximo de 3,8 Kb/seg.

Este mismo rayo láser> funcionando a una potencia menor, entre 1/10 y 1/20 de la utilizada para grabar la

información, “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” y a los “O” de los datos digitales. La velocidad de lectura presenta

un rendimiento total máximo de 7,5 Kb/seg.
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• Oran capacidad
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Tarjetaóptica

La tarjeta óptica fornía parte de un sistema básico, compuesto, además, por una unidad

lectora/escritora -Canon RW-20- y un terminal de ordenador compatible normal (PC). El tamaño de la unidad

lectora/escritora es bastante reducido: 225x300x1 lGmm.

Los datos a almacenar se introdttcemi en la tarjeta a través del ordenador (PC). que los pasa a la

umdad escritora y es aquí dotíde tiene lugar el proceso de grabación. Hay que señalar que una vez efectuada la

“impresión” a tíavés del rayo láser, no existe posibilidad de modificación de la información transmitida, es decir,

sólo se puede leer el contenido de la tarjeta, y ésto en tantas ocasiones coirio se desee; es el denominado sistema

WORM - ‘tirite once/readmany”: una escrittím’a/ múltiples lecturas-.

Este hecho mio supone inconveniente alguno, ya que la grabaciómi de la información ha sido

diseñada de forma que se produzca por bloques parcelados concretos> así si existe necesidad de modificar algún

dato de un bloque de información, se procede a la anulación o “tachado” del mismo, que es sustituido por la nueva

información, eso sí, ocupando la parte elimrinada el mismo espacio que antes de ser desechada. Por tanto, cada

modificación de datos ya grabados, supone la ocupación en la tarjeta del espacio a eliminar junto al nuevo que se

introdtmce. Es decir, no existe posibilidad de bonado con mectíperación de espacio; lo cual no constituye problema

alguno> dada la enorme capacidad de memoria de la tarjeta.

La seguridad técnica de la tarjeta óptica es muy elevada, como demuestra el hecho de que el

margen de error a la hora de efectuar una lectura de información es cíe tan sólo 10.12 y es de gran rapidez: tiempo de

acceso -tninimo23mseg y máximo=2,5 segttndos-. Además, respecto a su seguridad fisica, la tarjeta es de tal

calidad que iírpide la pérdida de datos, al resistir grandes variaciomíes de temperatura y humedad, agresiones

mecánicas, y poseer un alto nivel de resistencia al polvo, a las ralladuras ya las huellas dactilares.

• Ventalasy utilidades

No cabe duda de que el empleo de este sistema de soporte de información presenta una serie de

ventajas y utilidades que le dan sentido. Son muchas las razones que nos han animado a acometer el desarrollo y

-aplicación 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 teóricas; aunque esperamos que el uso y el tiempo refrendarán gran parte de las mismas.

Destacaremos las más importantes:

r1e¡íajasyaellcactottesdettuestratatjetaóptica

En un principio, como ya liemos seflalado, nos llamó la atención la gran capacidad de

almacenamiento de datos de este sistema, lo cual nos hizo suponer que sería posible, al menos teóricamente,

recoger todo el historial del niño -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 niños con

riesgo de desarrollar DPNS. Contando además, por supuesto, con la inclusión de todos aquellos datos no médicos

que son necesarios para un correcto y ágil tratamiento administrativo.

Esta idea inicial, basada en la gran capacidad de la taijeta, estaba supeditada al desarrollo de um

sistema eficaz de almacenamiento de la información, gime debía permitir un acceso rápido y sencillo tanto a los datos

de la historia del niño, como a los sucesivos controles, ocupando a su vez el menor espacio posible.
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O Almaceno la historia nv~diea completa del nulo
O Contiene todos los controles posibles

O La familia porta el historial completo del niño

O Pc’nwiteun acceso muy rápido a toda la intonnítción

O Evita rointerrogar, repetir pruebas..,

O Posibilidadde cargar pruebas gráficas

O Sitsceptiblede desarrollar diveTsos sistemas do scguridnd

O Gran agilización da las intereonsultas

O Posibilidad de crear archivos hospitalarios

O Posibilidadde carga de huellas dactilares del neonato

O Ampliable al control del niño sano

O Posibilidad~leuso para “toda la ‘Adn’

O Empleo en urgencias

O Suma versatilidad
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Estos objetivos se han conseguido tras la creación de un programa “adhoc” -que más adelante

mostraremos al explicar el sistema de funcionamiento de la tarjeta-.

Resulta atractiva la idea de que, al utilizar la tarjeta óptica> la famiuilia del niño es portadora en

todo momento de la historia integra de su hijo, incluidas todas y cada una de las revisiomies a que se le haya

sometido, pudiendo ésta ser utilizada en caso de necesidad -urgencias> ingresos, ...- con rapidez y eficacia, sin

precisar reinterrogar, repetir pruebas y/o ponerse en contacto con otros Centros. Lógicamente, este punto precisa

de la previa aceptación y generalización del sistema.

Hay que destacar que, imicluso pruebas gráficas que se hayan llevado a cabo -Rx, ECO, TC,

ECO, ,..- 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 niño podria aportar, además de la historia y las sucesivas

revisiones> las pruebas gráficas más relevantes.

El mayor inconvemiiente que imita este punto reside en la necesidad de poseer sistemas de gran

definiciómi de imagen, tanto a la hora de introducir la información en la tarjeta mediante un escáner, como en el

momento de visualizaría a través de un PC u otro tipo de pantalla; y desafortunadamente, en miuestro medio, es

evidente que íioy por hoy apenas existen Centros dotados de este tipo de material, aunque también es cierto que

sociedades econótnicamente más fuertes que la nuestra y por tanto con mayor equipamiento técnico - como la

Holandesa- tampoco cuentan comi estos sistemas, cosa que hemos podido comprobar personalmente en una reunión

que mantuvimos en ese país con el dimector del Amsterdam Medical Center, a raíz de una invitación para

intercambiar experiencias sobre las aplicaciones médicas de la tarjeta óptica«.

«
En aqttellas momentos el ScMcio dc Netrologia del Amsterdam M~Iieo1 Center poseía un desarrollo sob,u este soporte, diiigido al control de

eníbiroas en progranm do diálisis, Este desarrollo presentaba problemas técnicos de rapacidad de datos por lo cual una taijeto duraba tan sólo un
-otto, cosa que nosotros liemos conseguido superarabsolutamente, de tal forma que nuestra taujeta puede ser teóricamente utilizada alo largo de
toda la vida dcl individuo.
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• La coítl’tdencialidad 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 infomiación frente a la

posibilidad de intento de “interferencia” por terceros.

No cabe duda de que la primera garantía de seguridad se encuentra en el hecho de que la familia

del niño es quien tiene la custodia de la información, es decir, de la tarjeta; de esta manera, tan sólo podría acceder a

ella -suponiendo que no existiese ningún sistema de seguridad, que silo hay- aquella persona a quien se le entregase

la taijeta del niño.

Para nosotros, ya desde los primeros momentos del desarrollo de esta Tesis> ha sido motivo de

preocupación el logro de un grado de seguridad, si no óptimo, al menos si suficiente. Emi la actualidad, creernos

haber conseguido loprimero.

Al segundo nivel de seguridad se llega en el instante en que se quiere acceder al programa -qtíe

lógicamente debe estar instalado en el ordenador que se va a utilizar y que se encuentra conectado a la unidad

lectora/grabadora de tarjetas ópticas- que hemos denominado: “Ópera’>.

Lo primero que se solicita por parte de este programa -sin lo cual no puede ser puesto en

funcionamiento- es la introducción de la tar/etadeident¿ticación 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 tarjeta de acceso datos acerca de su usuario, la identidad del mismo queda

grabada de forma indeleble en la tarjeta del niño cada vez que aquél trabaja sobre ésta, Es decir> es posible conocer

quién ha accedido a la tarjeta del niño, quién efectuó una revisión concreta,

Las tarjetas de acceso se encuentran clasificadas según la profesión del usuario -administrativo,

médico, psicólogo, .,.- y esto limita los sectores de información a los que cada uno de ellos puede acceder. Existe utx

orden de “privilegios” que consta de tres grados : el privilegio total, qtme permite acceder a todos los datos

contenidos en la tarjeta; el privilegio exclusivo, en el que sólo se puede leer lo que el propio usuario ha escrito; y,

por último, el privilegio de profesión, que facilita el acceso a toda la información correspondiente al cargo del
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usuario. Así, por ejemplo una tarjeta de personal administrativo tan sólo permite conocer datos referentes a la

filiación del niño: nontre y apellidos, dirección,

Pero, no basta con poseer las dos tarjetas -la del niño y la del usuario- ya que debe introducirse

una clave secreta alfanumérica que va unida a la segunda, y sillín cual es imposible acceder al programa Ópera.

Seria este el tercer nivel de seguridad de la tarjeta.

Es decir, los diversos requisitos -medidas de seguridad- de acceso a la información de la tarjeta

del niño son los siguientes:

Afecirdas deseg¡tridcxipata cotitrolde accesoa la lnfottnacidncontetiitítj ctslc¡ lWjtta rieltufo

En el momento de abandonar el programa, se vuelve a solicitar la introducción de la tarjeta del

usuario, donde queda constancia del acceso a la tarjeta <leí niño.

Creemos haber logrado un sistema de seguridad que garantiza, prácticamente al cien por cien, la

confidencialidad de los datos del niño poseedor de una tarjeta óptica. DesdeRiego, no existe punto de comparación

con la, prácticamente nula, seguridad que ofrece el actual, y tíadicional, sistema de transmisión de imiforniación

mediante historia clínica cii papel,
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• Tenerla tarjeta óptica del nimio
• Postor una tarjeta de usuario (con la

limitaciómí que imponga su privilegio)
• Contar con el programa Ópera y una unidad

lectora/grabadora de tarjetas ópticas
• introdtmcir la clave secreta del usuario
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• Otras anlícaciomies

Mediante el empleo de la tarjeta óptica, la realización de interconsultas con otros profesionales

y/o Cemitros, se vería facilitada, al menos así lo esperarnos, al tener éstos acceso de forma inmediata al total del

historial del paciente y al poder remitir a su vez sus pmebas y conclusiones al Centio emisor.

Es evidente> que la posibilidad de hacem real esta fijación depende de la previa extensión y

generalización del sistema.

Una de las aplicaciones, secundaria a nuestro actual propósito y trabajo, presupone que mediante

el uso global de la tarjeta óptica, tal vez seria posible lograr una reducción sustancial de los archivos hospitalarios,

hasta hoy atestados de grandes sobres repletos de información inconexa, con el ahorro de espacio consiguiente y

con la facilitación 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, bastaría con

generar una tarjeta, copia de la que posee la familia del niño> que seria archivada en el hospital de referencia; de esta

manera, el riesgo de pérdida del historial del paciente se reducirla al millitro, persistiendo un amplio margen de

confidencialidad, ya que existida un resguardo por triplicado de la historia: la tarjeta perteneciente a la familia> la

tarjeta archivada en el hospital y la base central informatizada de datos de éste. En caso de pérdida de tina de las

tarjetas, sólo habría que realizar tina copia.

Este sistema de archivo de las historias clínicas representarla un importante ahorro económico;

según el ingeniero Roland Fastberg del Centro de Desarrollo Industrial de Skelleftca (Suecia)> un elevado

porcentaje de! tiempo de trabajo del personal médico del hospital, se invierte en la búsqueda de los historiales

clínicos y> aun así, en ocasiones, no se obtiene toda la información precisada.

Otra posibilidad, que es factible plamitearse al utilizar la tarjeta óptica, y que va asociada a su

potencial de contener imágenes, es qtme entre éstas se encuentre algún tipo de signo identifícativo del niño.

Actualmente, y desde instancias políticas fUndamentalmente, se intenta promover la filiación

objetiva y fiable del recién nacido, Es evidente, y totalmente aceptado> que todo niño debe ser identificado

fidedignamente y de manera inequívoca 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 garantías. La preocupación familiar
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ante una eventual equivocación de niños, llega a ser tal> que en algunos casos incluso realizan niarcas, con tinta u

otros sistemas> a los recién nacidos.

El almacenamiento de las huellas del niño, o cualquier medio diferente, en su propia taijeta

óptica, garantizaría, de por vida, la auténtica identidad del individuo, ante él mismo, su familia y la sociedad.

Además del destino de la tarjeta, que sirvió de idea guía, para el comitrol de niños con alto riesgo

de DPNS, nos hemos planteado la posibilidad de que niños sanos posean su tarjeta óptica sanitaria, en la cual se

recogeríamí los datos importantes de la historia, además de introducir los sucesivos controles de salud habituales.

Incluso sopesamos la idea de que quizás sería práctico prolongar el empleo de la tarjeta óptica a

lo largo de toda la vida del usuario, cosa que técnicamente resultaría sencilla, bastando para ello con crear, dentro

del mismo modelo y desarrollo de tarjeta, una serie de secciones que recogiesen otro tipo de controles y pruebas

correspondientes al periodo dejuventtmd y de vida adulta.

Dentro de la gran versatilidad de nuestro sistema de tarjeta> es posible ampliar, diseñar, modificar

y reestructurar campos> tantas veces como se crea necesario, De hecho> es presumible que con el tiempo y el uso se

descubran nuevas necesidades, o errores, con lo cual el patrón de información podría ser variado; ésto no resultada

ningún problema, ya que cada tarjeta, ya sea tilia versión antigua o reciente, podíia ser manejada perfectamente por

el usuario.

Iniaginenios que en umia versión de taijeta 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 apameceria en pantalla toda la información necesaria

acerca de ti-atamientos, alergias, grupo sanguíneo> ...-; todas las tarjetas nuevas presentarlan esta posibilidad en el

menó inicial, no asilas antiguas, lo cual no semia óbice para su empleo normal.

• Incotivenientes

Vemos> por tanto, que las posibilidades de aplicación de éste sistema de soporte de información

son múltiples e imiteresantes; pero no queremos pasar por alto alguno de sus imicomivenientes> como es el hecho de la

necesidad de una mínima infraestructura para su manejo: PC, lector/grabador y tarjetas. Tambiémí seria necesario, al
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igual que ante cualquier otro tipo de innovación, un sencillo y rápido adiestramiento para el uso del sistemna, que se

reduciría a aprender a escribir y leer las taijetas.

Estos dos aspectos, especialmente el “hardware” precisa de una inversión económica cuya

cuantía no resulta excesiva.

Probablemente, como suele suceder ante la aparición de muchas otras novedades, exista alguna

resistencia a sim aceptación por algumios profesionales; escollo que sólo puede ser superado a través de la

demostración de la utilidad e importancia del método, de sus ventajas y de su semicillez.

Una visión más optimista podría esperar la aparición del efecto Hawthornei5,tó -que ya hemos

mencionado en el apartado que trataba sobre el riesgo- consistente en que ante la adopción de una medida

novedosa, “pet se>’, ya aparece utna mejora en los objetivos de trabajo; ello en parte es imidepemidiemite de la medida

tomada y seria achacable al interés que despierta la variación.

Hay que valorar también la posible aceptación de la tarjeta por parte de las familias de los niños,

aunque creemos que, si los padres son correctamente infoimados> no tiene por qué existir oposición> sino más bien

todo lo contrario.

Alguna opim¶ión podría inclinarse a creer que la adjudicación al alta de una tarjeta a los niños de

alto riesgo de desarrollar deficiencias> podría actuar como elemento estigmatizador, ya que cabe la posibilidad de

que se crease Lina difereticia emitre niños que salen del hospital con taijeta y niños que salen sin ella, con una carga

peyorativa hacia los primeros. Este es un aspecto posible> ante el cual no cabe otra solución, por otra parte

deseable> que dotar de tarjetas de control a todos y cada uno de los niños que abandonami el hospital. En cada caso

el contenido de la tarjeta sería diferente, en unos contendría el esquema de control de deficiencias, mientras que en

los otros figuraría el comítrol habitual del niño sano.

Hasta que el sistema lleve un tiempo suficiente en fUncionamiento, es evidente que inicialmente,

en muchos Centros, no existirá la infraestructura necesaria> apareciendo entonces la imposibilidad de utilizar la

tarjeta. No hay otra solución que emplear> al principio, un sistema mixto basado en el papel y en la tarjeta; hasta que

la generalización haga posible utilizar sólo el segundo.

Por último, debe lograrse la aceptación mayoritaria de los parámetros recogidos en la tarjeta.

Puede ser que alguien encuentre que falta algiín dato, mientras que otros estimarán que alguna cuestión resulta
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innecesaria; esta situación es insalvable, a no ser que se llegue a umi consenso. Nosotros hemos incluido aquella

información que creemos necesaria y stmficiente para el manejo y seguimiento de los niños con riesgo de DPNS, para

lo cual nos hemos basado en tres puntos: por un lado en la revisión de la literatura médica al respecto, lo cual

reflejamos en los primeros capítulos de la Tesis; en segundo lugar, en la experiencia personal acumulada a lo largo

de años emi nuestro Servicio; y en tercer lugar, en los resultados obtenidos del análisis epiderniológico y prospectivo

que presentamos.

No obstante, como ya hemos explicado, el sistema es totalmente adaptable a las modificaciones

que sean necesarias emi todo momento.
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• Mamielo y ftancionarniento de la tarieta ómflica

A continuación pasamos a exponer el manejo y fUncionamiento de la tarjeta óptica que hemos

desarrollado. El esquema que sigue muestra, de forma muy resumida, las posibilidades de uso de la tarjeta.

l>nivel de

J seguridad

20 nivel de

L scgttriclad

30 nivel dc

I seguridad

~r¡a clínica ~Iones ~mes

~c$i onwlia T¡POITIPOI IffilIza§Jt.Lectura por Nuevaáreas ficherosselección Rellenarde área [~Seíoe7Lj~eíecci~1de área y~ campe

.4,

Información

ait e 5
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• Inicio de1(1sesión

Una vez conectados el PC y la unidad lectora/grabadora, aparece la siguiente pantalla en la que

se pide introducir la tarjeta de identificación de quien va a acceder al programa; si ésto no se lleva a cabo, resulta

imposible entrar emi la taijeta. Es ésta la segtmnda medida de seguridad -ya que la primera seria la posesión y

administración de la tarjeta óptica del niño por parte de sus padres o tutores-.
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Una vez introducida la tarjeta aparece la siguiente pantalla, en la que se pide que se teclee la clave

de acceso personal -lo cual supone el tercer nivel de seguridad, ya que si se desconoce la clave es imposible acceder

a los datos de la tarjeta óptica del niño-.
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Tras escribir la clave secreta, se pulsa sobre el icono ~IIIJy la siguiente pantalla que se

presenta pide la introducción de la tarjeta óptica del paciente.

__oPER&~ ~aL~yt~dstaJ ó~j.
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• Tarietas de primer ¡eso

Una vez introducida emi el lector/grabador la tarjeta del niño, y suponiendo que la misma no

contenga ningún tipo de información -por ser la primera vez que se emplea- se muestra la siguiente pantalla,
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Tras responder afirmativamente, con el propósito de introducir la historia del paciente, se

muestra la siguiente pantalla, en la que se piden el nombre y los apellidos del miiño~

Todos los datos personales que utilizamos a lo largo de este apartado son ficticias,
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Obsérvese que en la parte superior de la pantalla se muestra Camt~o 1 de S3 que

corresponde al número de campo en el que nos encontramos, respecto al total de los mismos -en este caso es el

primer campo de un total de 83-; así mismo se señala Ti o; TEXTO -, - - lo que indica qtmé tipo de

campo es el actual -texto, fecha, numérico> alfanumérico> enutuerado, .. .-; luego se especifica [¿Lon~tud;_dj,j

que informa de la longitud del campo en que se está en ese momento, es decir> informa el número de caracteres que

admite; por último, aparece el icono ObllEátOtIO que advierte sobre si los datos que se solicitan son

de cobertura obligatoria o no.

Una vez completada la información de esta pantalla y tras pulsar sobre el icono

aparece la siguiente imagen, en la que se pide la fecha del ingreso -esta operación se ve facilitada mediante el uso del

icono que introduce automáticamente la fecha del día en curso-.
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Así se van cubriendo campos, sucesivamente, hasta finalizar los 83 que componen la historia

clínica del niño. El total de estos 83 ltems sc desglosa de la siguiente manera~

• Filiación del niño

:

1. Nombrey apellidos

- 2. Fechade ingreso

3. Nombre del hospital en cl <pie ingresa

4. Código del hospital
5. Número de historia

• FIliacIón de la inmíre

:

-1. Nembroyapellidos

2. Edad

3. Centro en qite se atendió el parto

4. Código dcl Centro

5, Número de historia

6, Domicilio materno (calle y número)

7. Domicilio materno ~oblación,provincia y CI’)

8, Númerodetelét’ono

9. Ocr-apaJifa aseguradora

lO. Núníesodepóliza

• Historia ohstétr1c,~

1. Número dc gestaciones anteriores

2. Número de hijos vivos anteriores

3. Número dc abortos anteriores

4. Número dc hijos níairoanados anteriores

5. Número de hijos deficientes anteriores
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• Dato., <leí ead,anvzo

:

1. Número de visitas pmenats~Ies

2. Númerodeccograllas

3. PrepansciónaI~>arto
4. Enftanedadcs o tóxicos en el embarazo (1)

5. Código

6. Biaremiedacles o tóxicos en el embarazo (2)

7. Código

8. Enfermedades o tóxicos en el embarazo (3)

9. Código

lO. Comentarios acerca del embarazo

• Datos del parto

:

1. Fecha

2. Presentación fetal

3, Indicaciónde cesárea
4, Tipo do pasto

5. Horas de boisa rota

6. Aspecto del liquido amniótico

7. Cardiotocogratla

8. Deseripeión de la cardiotocogralla

9. Patologíapis.ccs,tofunicular

lO. Deseripeión de la patología placentoluniculor

II. Número de nacidos

¡2. Lugar que ocupa

13. Valoracióndel parto
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• Dato., del recién nacido

:

1. Apgar al primer minuto

2. Apgar al quinto minuto

3, pl’l arterial
4, Reanimaeinn

5. Deseripeión de la reanimación

6. Sexo

7. Peso

8. TaIla
9. Perímetro craneal

lO. Edad gestacional

II. Unidaddedestino

12. Diagnóstico (1)

13. Código

¡4. Diagnóstico(2)

15. Código

16. Diagnóstico (3)

17. Código

IB. Diagnóstico (4)
19. Código

20. Diagnóstico(S)

21. Código

22, Diagnóstico (6)

23, Código
24. Procodimienta (1)

25. Código

26. Procedimiento (2)

27. Código

28, Procedimiento (3)

29. Código

30. Proeodimiento (4)

31. Código
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Rafael de la Guerra Gallego

A



Taijeta óptica

32. Evaluación y pronóstico

33. Terapia e indicacÉones

34. Onipo sanguíneo

• Dato.~ del entorno fansiliar

:

1. Encargado(s) dc la crianza

- 2. Situación familiar

3. Ambiente -

4. Evaluación familiar
5. Nivel sociacultunil del padre

6. Nivel sociecultural de la madre

Posteriormente aparece el listado de todos aquellos datos que se han introducido en la historia,

de manera que pueden ser repasados y corregidos -si fuese necesario-.
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Pulsando sobre el icono se da la orden de archivar los datos que ya han sido

comprobados y dados como correctos.
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• Tarjetas en aso: el “A’Ienú principal

”

- Una vez

ofrece cuatro posibilidades

grabada la historia en la tarjeta óptica, se presenta la pantalla ‘YvIenú principal” que

-iremos describiendo cada una de ellas emi detalle -.

1. Acceder a la Historia cfñUca

2. Entrar en las Revisiones

3. Generar Informes

4. Emplear alguna de las diversas Utilidades

Recordemos que según quién accedo a la tarjeta del amo, tendrá la posibilidad dc entraren unas áreas u otras> dependiendo de su
privilegio.
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396

[1Selecuuns unn upcIóflhacie~do cl¡ck sobre útio de los UCtOflES. <. -;¡. Dornltigó, 1
Pantallaoh—fe,,»principal
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O Primeraopcióndelpiten»principal: “la Historia clínica

”

Si optamospor la primera de las posibilidades del nienú principal - “t-tisto,ia clínica”- se nos

ofrece la oportunidad de acceder a todos los datos de la historia ordenados en siete bloques:

1. Datos de filiación del niño

2. Datos defiliación de lamadre

3. Datos de la compañía aseguradora

4. Datos del embarazo

5. Datos sobre el parto

6. Datos del recién nacido

7. Datos acerca del en/cnno/amniliar

Cabe la posibilidad de consultar hacia adelante y hacia atrás pulsando los iconos que se

encuentran en el ángulo superior derecho de la pantallaD1k’

397
TesisDoctoral



A

Aplicacióninformáticaal controlde las deficiencias

Historia Ullnlca

• u.. . xl

VER MART[NEZ~VERDfN
EDAD:

WLi
RECIEN NACIDO

Procedimiento (2) Punciónlumbar
Código 431
Procedimiento (3) Exanguinotransfusién
Código 129
Procedimiento(4) Alimentaciónpor sondenasogástrica
Código 654
Evaluación y pronostico Recién nacido de alto riesgopor varios factores

<ver diagnósticos).Evolucionafavorablementey responde a los txatamientos.Gananciaponderal
adecuada, No alteraciones neurológicas evidenciables, ECO cerebralnormal,

Ampicilina y gentunicinaiv./ Prenogamil1Terapia e indicaciones
Protovit 12 gotas/día/

0+recién nacidoGrupo sanguineo

¡ Viernes. 05/01/1996

Una de laspantallas de la Historiaclin/ca-parte cíe los datos del recté,, nacido—

Rafaeldela GuerraGallego
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O Seusunda onc¡ón del ,nenú nrincinal: “las RCIWO>WS

Al escoger la segunda opción del menú principal -“Revisiones”- se muestra la siguiente pantalla,

que ofrece cuatro posibilidades:

1. Introducción de mtevos datos

2. Consulta de revisiones anteriores

3, Estudio de la evoluciónde parómetros

4. Retorno al Itien» principal
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Rafaelde la GuerraGallego

1

¡[ j ¡ Domingo, 18/02/1996. V22É]
Pantalla <le revisiones
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Revisiones:“Nueva revisión

”

Si escogemos “Nueva revisión”, se pedirá

pudieiido escoger entre seis:

la selección del área que se desea cumplimentar,

1. Área general

2. Area visual

3. Area auditiva

4. Área de lenguaje/cogni(ii’a

5. Área motora

6. Área social
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-t

402

Seleccioneun Area

GENERAL.

ti u . . ¡Domingo. 16/02/1 896 [23:001
Pantalla que ¡nuestra las áreas pu; acubrir Énia,n;ew~ revisión

Rafaeldela GuerraGallego
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Al elegir la opción “General” aparecen 14 campos para completar:

O Historia

O Exploración

- Descripción

- Peso

- Longitud

- Perímetroomneal

O Analítica

- Peticiones(descripción)

- Peticiones(tipo)

O <l,-ntan,iento

O Diawxósticos(t)(2)(3)

O Códigos(l)(2)(3)

En cuanto a los diagnósticos, decir que no es necesario introducir más que el código de la

enrermedad, ya que el programa busca y escribe el trismo en lenguaje libre.

Tras la introducción 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 está correcto; si es asi, se pulsa sobre el icono de

archivar
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Posteriormente se van escogiendo las diversas pos¡bilidades de cada revisión y se procede al igual

que en la parte de “General”, En concreto para cada una de ellas se han creado los siguientes apartados:

O Área flwal

- Cbserxuciones

— Diagnósticos(I)(2)

Códigos(1)(2)

O Área AutItIlsa

- Obserniciones

- Diagnósticos (QQ)

-Códigos(I)(2)

O Área Leneualdco,ndtira
- Observaciones

Ditignósticos(I)Q)

Códigos(QQ)
O Área Motora

- Obsenuciones

- Diagnósticos(l)(2)

-Códigos(1)(2)

O ÁreaSocial
- Observaciones

- Diagnósticos(l)(2)

-Códigos(1X2)
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Taijeta óptica

=~ Revisiones:“Consultar

”

E~J
Una vez que se han introducido algunas revisiones, podemos pasar a consultar las mismas, para

ello pulsámos sobre el icono correspondiente.

Se ofrece la posibilidad de consultar las revisiones referentes a las diversas áreas que ya liemos

mencionado -general, visual, auditiva, lenguaje/cognitiva, motora y social-.
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Se pueden ir seleccionando revisiones concretas dentro de cada área. Siempre aparece

información acerca del nombre y profesión de quién efectué cada una de las revisiones -dato que se carga

automáticamente a través de los datos de su tarjeta de acceso-

406

-~

Seleccitinede una a cuatro revisiones

&

Ii <777%bomingo; 18/02/Hab ~i:uj
Pantalla de consulta de revtsio,¡es -á,vas-

Rafaeldela Guerra Gallego



Tarjeta óptica

JAVIER MARTINEZ VERDÍN
EDAD: fimesas

tw~, {

Si pulsamos R~ ‘UJ- ~ tras marcar alguna de las revisiones seleccionadas, ésta

desaparece de la selección -aunque en ningún momento es borrada de la taijeta-.

407

—
Seleccionedo una a cuatro revisiones

» ~t<-d~ >2~j~fl

IlSALIR: Pulse paravolverala pantalla $ munus, Domingo. 1 8/02/1 9Gb 1 ~i:UU 3
Pantalla de selección de revisiones -por áreas-
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Tan sólo con presionar sobre el icono se consigue tener en una pantalla, y en pocos

segwidos, todas las revisiones seleccionadas -el número máximo de revisiones que se pueden consultar de una vez

es de cuatro-.

408

1

II L..omíngo, 16/02/1996 ¡ 23:32 3
Pantalla que muestra las rey/st enes selecclo,trdcts -en éste caso son cuatro-
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Presionando sobre el icono la visión de cada una de las revisiones puede ser ampliada de

fomia 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 la visualización de cada

una de las pantallas de las diversas revisiones,

Como se puede observar, en cada revisión se iiffomia acerca del área elegida. su fecha y el

nombre y profesión de la persona que la llevó a cabo.

tina vez estudiadas las revisiones elegidas, se pueden hacer nuevas consultas volviendo a la

pantalla de seleccion tras pulsar sobre el icono

El icono Liii] que aparece en la pantalla de selección de revisiones, hace que podamos elegir

entre una serie de opciones diversas de caracteristicas de selección:

i. Tipo de¡evisione.s~

2. Autor cíe las revisione.s~

3. Fecha de las p’ei.’isioues~

« Todas,o sólolasquerosuitaronpatológicas

Cualquiera,o sólo lasefectuadasporquienestáuiiii,s,ndo enesomomentola in,jela.
Z Alguna, o loscomprendidasdentrodeun pealododetiempo concreto.
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S—ta,i~j UIS Kl ¡ l¡ NNILIIE 1 ~R :(LV,t:1L¡tut

¡1 EDAD: 9 meses F’~~1F~I

Debemos sefialar que por medio del icono 1 que varia a al poner encima el

cursor, siempre se puede acceder -desde cualquier punto del programa- al menú principal.
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Tarje/a óptica

L~I

Revisiones:“Evolución

”

En el menú de “Revisiones’> encontramos una tercera opción -aparte de las ya descritas “Nueva

revisión>’ y “C’onsullar”- es la denominada “Evolución”, la cual nos permite seleccionar, dentro de un área elegida

de las revisiones -general, visual, . ..-, un campo concreto que es mostrado en su progresión a lo largo de las diversas

revisiones.

Por ejemplo, si se quisiese conocer la evolución del peso del niño a lo largo del tiempo, bastada

con elegir la opción “Evolución” del mená principal y posteriormente elegir el área de “GeneraL’ y dentro de ésta

el campo “Peso “, para obtener un listado en orden cronológico de los pesos del paciente.
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En esta pantalla, tras efectuar la selección y pulsar el icono —. se nos muestra el listado de

la evolución del peso del niño.

412

Seleccioneún área y un campo?

. [Domin~o. 16/02/1996. [23:40¡
Pantalla ~leelección de evolución de un campo -elpeso- ¿u: las diversas revisiones
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Pulsando el icono volvemos a la pantallaanterior, con la posibilidad de pedir el listado

evolutivo de cualquier otro campo.

413

loa.] ±flItn 1

JAVIER MARTÍNEZ VERDÍN
EDAD: 8 mesas

¡ ¡7 ¡Viernes. 19/01/1 9g~Y 1 22u
Pantalla cíe evol,,ción de:,,, campo -peso-
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__LE~ Revisiones:“Mente principal

”

A través de esta opción se puede volver a la pantalla principal: ‘7-lis/oria clin/ca “, “Revisiones”,

‘7nfonnes”y “Ulilidades”.

O Terceraopcióndel nicí:»principal.’ “los Informes

”

La finalidad de este gn¡po es la de realizar e imprimir informes estandarizados, a fin de hacer la

siguiente citación para revisión. Son de dos tipos: uno para casos en los que no se hallan alteraciones -1¡~o 1- y otro

para casos patológicos -11)90 2-.
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415

JAVIER MARTINEZ VERDFN
EDAD: 7 meses

wressnt~cíon preliminar cal informe,

Pantalla de fl)fOflPIC «po 1
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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 revisión actual

2. Fecha de la siguiente revisión

3. Teléfono al que deben llamar en caso de no poder acudir a la cita

416
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417

Introduzca los datos necesariospara completar el informé 1

. 1 Sébado.uníuit:~96
Pantalla de dolospara informo «no ¡

TesisDocto,al
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En el caso de los informes tipo 2, los datos a cumplimentar son los siguientes:

1. Motivo por el que ha sido visto el niño

2. Estado en que se encuentra en el momento actual

3. Prueba(s) solicitada(s) y su(s) resultado(s)

4. Diagnóstico(s) y su(s) código(s)”

5, Tratamiento que ha de seguir

6. Fecha de la siguiente revisión

7. Teléfono de contacto por si no pudiese acudir a la revisión

a
¡-¡asiadosdiagnósticos.
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Ifr,’ASJ J A ~L , ~,rn ?r~rn n rflflr~T1

ti i ~;JAVIER MA9TÍNEZ VERDÍN ~1Fi¡jjjfí~flEDAD:lmese8

;u~ ir— ..JD:~II

1 IPresentación preliminar del informe, - Sébado; 06/buí ¡1 2:56j
Pon/ollade informe t4po 2
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Pos¡íd/a de datos paro ¡nfo;ne tpo 2

En cada uno de los informes aparece automáticamente la firma de quien lo realiza, su profesión y

la fecha.

De estos informes se puede obtener una copia impresa con sólo presionar el icono LIII
420

JAVIER MARTÍNEZ V~RDÍNrDAD~7 meses

Introduzca los datos-necesariospara completar el informé 2

u - ¡ ~~flaoO.126/01/1996 ¡19:29 ~
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O Cuartaopción <leíusen»principal: “las Utilidades’ Liii
Este apanado se compone de cuatro posibilidades:

1. Actualización de ficheros

2. Información sobre el estado de la taijeta

3, Cambio de la fecha

4. Retomo al menú principal

Utilidades: “A ctaalizar ficheros

”

procede a la puesta

Activando eliconá que corresponde al apartado “Acl¿,alizwfiClwroS” se

al día automática de todos los ficheros de lataijeta.

=, Utilidades: “I,:forn:ación” ~ii1ii~iiiiI
Al pulsar el icono que representa la utilidad “Información “, se obtiene un breve resumen del

contenido de la tarjeta: historia clínica y revisiones, especificándose a que área corresponden -audición, visión,

421

Tesis Doc/oral



Aplicación informáticaal control de las deficiencias

422

- - -ti- uuu,uc /1996 [f315 II
Pantalla de Infonnaclón del conten/do de la tarjeta
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Utilidades: “Cambioile fecha

”

E
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 revisión -aunque ésta aparece automáticamente coincidiendo con la

fecha del ordenador que se esté útilizando junto con el lector/grabador-. Esta opción resulta útil en aquellos casos

en que la fecha de la revisión no sea la misma que la del equipo -bien porque no la tenga, bien porque sea diferente-.
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424

Introduzca la Fecha

Li- -- y V~&bado.0E/01/19.9u ¡iJ21

Pantallade ca,nbiode fecha

Rafaeldela GuerraGallego
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__E~ Utilidades: “Mesá» nrin cina!

”

La última opción que aparece en lapantalla de “Utilidades” se denomina “Mente principal”, la

cual permite volver al mismo desde esta pantalla.

• Fin ¿‘le la sesión

Una vez concluida la utilización de la tarjeta del niño y tras abandonar la misma, el programa pide

que se vuelva a introducir la tarjeta del usuario, en la que se grabará un resumen de los datos referentes a la sesión

llevada a cabo; es decir, iiidicará que en una fecha concreta se accedióá la taijeta de cierto niño.

- • Latarjeta del e.xnlorador

La tarjeta del explorador -médico, psi¿ólogo, ..- presenta diversas opciones, que se sitúan en des

puntos ifmndamentales: “Revisiones” y “Ufilidades”.
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nLxIl

Cuando se selecciona la opción “Revisiones” se muestran todas

las revisiones que han sido efectuadas por la persona poseedora de la tarjeta, indicando la fecha y el nombre del

niño.

426
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Paciente Examinado

Javier Martínez Verdín
Javier Martínez Verdín
Javier Martínez Verdín
Marta PérezAyala
Marta PérezAyala --

Francisco Cueto Salvador
Francisco Cueto Salvador
Salvador NúñezOtero
SalvadorNúI~ez Otero

Si se selecciona la opción “Utilidades ~Áiiiise abre un nienu que plantea las siguientes

posibilidades: “Cambiar clave “, “Información t “Canbiarfecha” y ‘¶Kfemn’íprinc¡paft

427

1 TARJETA DE IDENTIFIGACION

Fecha

13/01/1996
19/01/1996
19/01/1996
19/01/19%
19/01/1996
19/01/19%
19/01/19%

- 24/02/1996
24/02/1996

1
II - - - - ¡ SébQdo. 24102/1 996 ¡14:

Pantalla<le reviyionosefechn -laspar el cWMflIflÚdOr
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10é2’Zi) 4’J ~L A ‘a-’ ——

TARJETA DE IDENTIFICACION .lF1kIF~i

La opción “Cambiar clave” LE permite variar el acceso secreto de! propietario de la

tarjeta, tantas veces corno desee.

‘—4

428
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Tarjeta óptica

Si se elige “Infornwción” Li aparecen datos acerca del tipo de tarjeta que se

encuentra en ese momento en la unidad lectora/grabadora,

429
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Infonnac/ón acerca de la Ia:jela del explorado;

430

¡ btbacio, ~- . 4IU~Jb 14:23 ¡1
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Las opciones “Cambiar fecha”

77 LE
y ‘Mcii»principal” actúan de la

misma manera que lo señalado en la tarjeta del niño, salvo que en este caso el menú principal permite retomar a la

ELpantalla de “Reviso Utilidades±1
• Aleunosdetallessobreelliso <le la tan era

En cada una de las pantallas principales aparecen tres iconos que representan tres distintas

opciones:

Expulsa la taijeta de la unidad lector/grabador

JI-
Abandona la aplicación

Da información puntual acerca del campo en que nos encontrarnos”

« EstaposiI~ilidnd no estáenfuncionamientoen la actualidad.

431
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Como puede observarse, el manejo de la tarjeta es muy sencillo y requiere una mininia

preparación previa. Los tiempos de consulta, o de introducción de datos son discretos y dotan de gran agilidad al

sistema, permitiendo manejar información esencial en poco tiempo; de hecho, una consulta se realiza en tan sólo

unos minutos.

Esauen:aoperativoideal

El proyecto de manejo de información de niños con alto riesgo de deficiencias en el soporte de

tarjeta óptica, prevé unas secuencias de actuación general que podrían corresponder al siguiente esqítensa de

funcionamientoideal:

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, además de obtener

su consentimiento por escrito- la tarjeta del niño.

En ese momento, la tarjeta contiene ya toda la información administrativa, los antecedentes

obstétricos niatemos, los datos del embarazo y del parto, la situación neonatal, los diagnósticos y procedimientos

durante el ingreso, las observaciones necesarias, - . -

Siguiendo nuestro esquema de control para niños con riesgo de deficiencias, el paciente volverá

al hospital para ser revisado a los tres meses de edad, aportando su historial en la tarjeta óptica. En ese momento, en

pnn]er lugar, el pediatra que le atienda revisará la historia contenida en la tarjeta, para seguidamente efectuar una

exploración general cuyos resultados introducirá en la misma.

Puede darse el caso de que se precise la valoración del niño porun neurólogo, el cual, procederá

a la consulta de los datos que sean de su interés, para posterionnente realizar su exploración y plasmarla a su vez en

la tarjeta.

También se realizará en esta primera revisión una ecografia cerebral y unos potenciales evocados

auditivos, cuyos resultados deberán ser transcritos, por el médico responsabledel niño, a su tarjeta.
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Tarjeta óptica

Una vez concluida la revisión, la tarjeta contiene todos los nuevos datos y es devuelta a los

padres.

Podría suceder que antes del siguiente control -que está establecido a los seis meses de edad- el

niño presentase algún tipo de problema por el cual tuviese que acudir a su pediatra de zona, Suponiendo que éste

estuviese integrado en el sistema de información mediante tarjeta, consultada el historial del niño en pocos minutos

y, tras su valoración, podría introducir sus conclusiones a modo de control.

De esta manera, a los seis meses de edad, cuando se proceda a la siguiente revisión hospitalaria,

el médico que atienda al niño podrá comprobar que fue visto con anterioridad por cierto problema y que se le

prescribió un tratamiento, además de repasar toda la información previa al actual control, en el que se repetirá la

exploración general y neurológica, cuyos datos pasarán a la tarjeta, y se pedirá una interconsulta con el Servicio de

Oftalmología para efectuar un estudio de fondo de ojo, el cual también se introducirá en la tarjeta.

Nuevamente el niño saldrá de la revisión con su historial recogido en la tarjeta óptica.

A los nueve meses de edad, en la siguiente revisión, se actuará de manera similar a las anteriores,

sólo que en ésta se pedirá la realización de un cociente de desarrollo. Toda la información será introducida en la

tarjeta y la familia del niño la presentará en cada consulta que realice.

Así sucederá hasta la edad de siete años, momento en el que se efectúa la última revisión de los

niños en seguimiento por presentar riesgo de deficiencias psiconeurosensoriales.
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Conclusionesypropuesta

as conclusiones que se extraen del presente estudio se presentan agrupadas en cinco

L apartados

- Factores de riesgo de deficiencias

- Epidemiología del riesgo

- Relación entre facto:es de riesgo y deficiencias

- Deficiencias

- Programas de seguimiento

• Factoresde riesgo(le ¿‘leficiencias

1.- Aproximadamente 23 de cada mil recién nacidos vivos presentaron algún Factor de alto

riesgo de desarrollar deficiencias psiconeuroseasoriales.

2.- Cerca de la mitad de ellos (52,3 5%) tenían dos o más de estos factores -la media ñie de

1,8 factores por nulo-.

3.- El factor de riesgo más frecuente resultó ser el “excesivo bajo peso al nacimiento” (430/o

de los niños en seguimiento), seguido de la “intubación” (23%> y de la “hemorragia cerebral” (22%).

437

TesisDoctoral



4.-El factor de riesgo menos frecuente lite la “convulsión” (3% de los niños en

seguimiento), seguido de “otros antropométricos” (4%) y del “sufrimiento fetal agudo” (7%).

Enidemiolot’¡adel ries¡yo

1.- Algunos parámetros epidemiológicos han sido diferentes en el grupo de riesgo, al

compararlo con el que carecía del mismo; así en el grupo de riesgo:

- La edad materna he menor

- El nivel sociocultural resulté inferior

- 1-Jubo mayor número de hijos muertos anteriores

- Se dio una menor proporción de preparación al parto

- Se detectaron más enfermedades maternas durante la gestación

- Hubo más embarazos múltiples

- Existió un mayor porcentaje de partos distócicos

2.- Al comparar los datos epidemiológicos de los casos de riesgo trasladados, con los

nacidos en nuestro Centro, se encontraron algunas diferencias; en los niños procedentes de un traslado:

- El nivel cultural y socioeconómico familiar resulté más elevado

- Su estado al ingreso fue peor

- Tuvieron más riesgo de desarrollar deficiencias por presentar más

factores de riesgo -en especial: “excesivo bajo peso” y/o “pretérmino”,

“Apgar bajo” e “intubación”-.
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Conclusionesypropuesta

Relaciónentre factoresderiesgoy deficiencias

1 -- Cerca de la mitad de los niños con

resultando éstas fundamentalmente menores (85%)-.

factores de alto riesgo, presentaron deficiencias -

2.- Cualquiera de los factores de riesgo que hemos manejado se asoció a deficiencias en, al

menos, un tercio de los casos; siendo la media cercana al 60%.

3.- El número de factores de riesgo que presenta un niño, es directamente proporcional a la

probabilidad de desarrollar deficiencias y a la gravedad de las mismas.

4.- El factor de riesgo con peor protióstico -es decir, aquél que más se asoció a deficiencias

(94%) siendo éstas generalmente graves- fue “otros antropométricos”” -

5.-El factor de riesgo con mejor pronóstico — es decir, aquél que menos se asocié a

deficiencias (37%) siendo éstas generalmente menores- fíe el “sufrimiento fetal agudo”.

6.- El factor de riesgo más frecuente -“excesivo bajo peso al nacimiento- se asoció a

deficiencias en el 60% de los casos.

7.- Afortunadamente, los factores de riesgo de peor pronóstico -“otros antropométricos” y

“otros”~ - fueron poco frecuentes: aparecieron en el 4% y 9% de los casos respectivamente.

a Recordemosqueestefactor deriesgoserefiere,enconcreto,al perímetrocranealmayoro menor,a + o -. respectivamente.2 DS,

fi Enesteapartadosedaentradaa niñoscon patologíaestructuradaqueprovocaDPNS: síndromedeDown,síndromedeTurner,
enfermedaddeSteinero distrofiamiotónica,espinabífida,
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8.- El factor de riesgo que siendo frecuente -es el tercero: lo presentaron el 22% de los

nifios de riesgo-, predijo más deficiencias -el 70% de los casos, siendo éstas generalmente menores- lite la

“hemorragia cerebral”.

9.- La calidad y/o la cantidad de los factores de riesgo resultó decisiva a la hora de predecir

la aparición de deficiencias.

10.- Una situación especial -el “traslado”- a pesar de que incrementó el riesgo teórico de

desarrollar deficiencias -aumentó los factores de riesgo-, finalmente no provocó mayor número de deficientes.

e Deficiencias

1,- La mayoría de las deficiencias fueron menores: tan sólo una cuarta parte de los

deficientes tuvo alguna deficiencia grave.

2.- Los niños afectados fueron polidefícientes en dos tercios de los casos -siendo la media

de 2,81 deficiencias por afectado-.

3.- Las deficiencias más frecuentes frieron todas menores: visomotoras, del lenguaje, y

alteraciones de la evolución y/o del comportamiento.

4.- Las deficiencias menos frecuentes fueron casi todas mayores: la mudez afectó al 1% de

los deficientes; la ceguera y/o la sordera y/o la inteligencia límite al 2% cada una de ellas.
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Conclusionesypropuesta

5.- La deficiencia mayor más frecuente he la PCI que afectó al 13% de los niños deficientes

-la incidencia de PCI en la población general resultó de 1,02 por mil nacidos vivos-.

6.- La formas de PCI más frecuentes fueron la tetrapléjica (37%) y la hemipléjica (31%),

mientras que las menos frecuentes resultaron ser la atáxica y discinésica (3% cada una de ellas).

7.- Siguieron a la PCI -en cuanto a deficiencias mayores- la hidrocefalia y el retraso mental.

• Pro£2’ramnas¿‘le seeuimie,:ta

1.- En general, según la revisión que liemos efectuado- en los estudies de seguimiento de los

grupos de riesgo, no existe uniformidad alguna, en absoluto, lo cual conlíeva serios problemas de método,

análisis, comparación y aplicación práctica de resultados.

2.- Las pérdidas que hemos tenido, a lo largo de una década de seguimiento, fueron

aceptables ya que ascendieron a cerca del 20% de los casos iniciales. No se conoció la causa del abandono en

la inmensa mayoría de los casos (80%).

3.- Para llevar a cabo un seguimiento eficaz, se precisa la participación de un equipo

multidisciplinar -neonatólogos, neurólogos, psicólogos> reliabilitadores, estadisticos, ingenieros,

que cubra los diversos entornos posibles: diagnóstico, asistencial, social, preventivo,
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F inalmente, y a la luz de las conclusiones anteriores, presentamos tres propuestas, cuya
finalidad es mejorar los estudios de seguimiento de los niños con riesgo de desarrollar

deficiencias psiconeurosensoriales, a fin de disminuir en lo posible la incidencia de las mismas.

• La primera de ellas ya es un hecho: la fa> jefa óptica. Puesto que los programas de seguimiento de los

niños de riesgo, como hemos demostrado en este trabajo, presentan grandes problemas: falta de

uniformidad global, pérdidas de casos y/o de información, ausencia de coordinación interdisciplinar,

nosotros desarrollarnos y proponemos un sistema de sopotey estruchitación de iqiormación -la taijeta

óptica- que resulta: pequeño y manejable, de enorme capacidad, ágil, dinámico y seguro; que creemos

puede mejorarconsiderablemenle 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 tina asistencia de al/a calidad en la que la iq/onnaciónfluya entre los diversos

agentes activos asistenciales, sin pérdidas de datos -muchas veces esenciales-, y sin necesidad de

reinterrogar y duplicar pruebas de forma innecesaria> cara e incómoda para los pacientes, sus familias y la

sociedad, De esta forma, elcontrol de los ni/los de riesgo se agiliza, se hace ¡uds lógico,y sobre todo,

mas eficaz, permitiendo la defección y tratamiento precoces, en aquellos casos en que ésto sea necesario,

y logrando así reducir al mlnimo la apa,-ición de deficiencias, que, aunque generalmente “menores”,

siempre tienen una repercusión “mayor” en la vida del sujeto que las padece y de su entorno.

• Nuestra segunda propuesta, consiste en alentar y apoyar la creación de equipos de seguimiento que traten

de disminuir, en lo posible, la pérdida de casos, y que efectúen un control riguroso y eficaz de los mismos.

• La tercera y última propuesta no pasa de ser un deseo, que sabernos hoy por hoy, diftcilmente realizable: la

creación de una comisión internacional cíe seguhínien/o (CIS), que se encargue de supervisar, normalizar y

actualizar, al menos, la base de la que deben partir los programas de seguimiento de los niños con riesgo

de desarrollar deficiencias psiconeurosensoriales.
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Conclusionesy propuesta

Realmente, el conjunto de este trabajo, no tiene otra meta que intentar llegar a un

conocimiento, lo más profundo posible, acerca del mundo de los deficientes y de las deficiencias: sus causas,

su evolución, ... a fin de eliminar, o potenciar, aquellos factores que resulten dañinos, o beneficiosos, para el

futuro neurológico de la infancia.

El programa de seguimiento basado en tarjeta óptica, que hemos desarrollado, es un

instnírnento ideado para facilitar esta tarea, y favorecer así el logro de nuestro objetivo: reducir, alminimo

posible,la incidenciadedeficienciasí,siconeurosensorialesde origenen elperiodo píe, peri o neonatal
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