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Mesa Redonda: Coordinacion interdisciplinaria de la atencién
al recién nacido de alto riesgo. Propuestas de actuacion

El recién nacido menor de 1.500 g y la discapacidad

C.R. PALLAS ALONSO

Servicio de Neonatologia. Hospital Doce de Octubre. Madrid.

Los nifios con enfermedades crénicas y, sobre todo, los
nifios que presentan alguna discapacidad y sus familias pre-
cisan atencién médica de forma continua para orientar los
problemas que van apareciendo con el crecimiento y desa-
rrollo del nifio y, sobre todo, para dar apoyo a los padres en
la dificil tarea de aceptar e integrar en la sociedad a un nifio
con dificultades. Sin embargo, los programas de formacién
para residentes de pediatria apenas prestan atencion a estos
aspectos, y los padres de los nifios con discapacidad deman-
dan mejor formacién en los profesionales de salud que atien-
den a estos nifios. A continuacién se van a desarrollar, de
forma breve, algunos aspectos que tienen que ver con la dis-
capacidad en el nifio. En la primera parte, se va a desarro-
llar como se valoran los nifios con peso de nacimiento menor
de 1.500 g a los dos afios de edad corregida, para ver si pre-
sentan algtin tipo de discapacidad. En segundo lugar, se va
a presentar la frecuencia de discapacidad en la cohorte de
seguimiento de recién nacidos con peso al nacimiento menor
de 1.500 g del Hospital Doce de Octubre. En la tiltima parte,
se va a abordar el concepto de discapacidad, cuales deben
ser los objetivos de la atencién a un nifio con discapacidad
y ciertos aspectos en relacién con la familia.

VALORACION A LOS DOS ANOS DE EDAD
CORREGIDA

En el programa de seguimiento para recién nacidos con
peso al nacimiento menor de 1.500 g la valoracion que se
realiza a los dos afios de edad corregida pretende resumir
toda la informacién que se dispone del nifio hasta ese

momento y dar una informacién a los padres mas extensa
sobre como se ve la evolucién del nifio. Para ello se valoran
las dreas motora, congnitiva y sensorial.

Valoracién motora. Se consideran los datos de la explo-
racién neuroldgica (tono, reflejos..), si ha conseguido la sedes-
tacion y la marcha, y de esta forma se considera si el desa-
rrollo motor ha sido normal o presenta algtn tipo de alte-
racién motora, que en estos nifios grandes prematuros la
mas frecuente suele ser la pardlisis cerebral.

Valoracién cognitiva. A los dos afios se valora el cocien-
te de desarrollo por la escala de Brunet-Lezine, si el cocien-
te de desarrollo estd por debajo de 85, se considera que exis-
te un retraso del desarrollo.

Valoracién sensorial. Durante los dos primeros afios de
vida y dependiendo del riesgo concreto de cada nifio de pre-
sentar problemas sensoriales, se realizan exploraciones oftal-
moldgicas seriadas. A esta edad es muy dificil determinar la
agudeza visual, por lo que la informacion de la que se dispo-
ne permite identificar errores de refraccién, estrabismo y, por
supuesto, la presencia de ceguera. A los dos afios de edad corre-
gida todos los nifios tienen una prueba de audicién objetiva.

Con toda esta informaciéon podemos identificar a los
nifios que tienen un desarrollo normal a los dos afios o que
presentan problemas leves (90%) que no van a alterar su cali-
dad de vida. En ocasiones, los padres de los nifios que no
presentan ningtn tipo de problema no terminan de aceptar
que sus hijos estdn bien y los siguen percibiendo como enfer-
mos, diferentes y vulnerables. En estos casos hay que insis-
tir en que la evolucién ha sido buena y el nifio debe llevar
una vida similar a la de otros nifios de su edad, y que por
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Figuras 1y 2. Frecuencia de discapacidad segtin edad gestacional y peso al nacimiento.

tanto es conveniente ir pensando en la escolarizacion. Algu-
nos de estos padres tienen actitudes muy sobreprotectoras
que son dificiles de modificar.

Se considera que existe una discapacidad moderada (5%)
cuando el problema que presenta el nifio afecta la calidad
del vida del nifio, pero se espera que con ayudas y apoyos
especiales el nifio pueda llevar una vida independiente. En
estos casos se debe intentar fomentar la independencia del
nifio, informar de los recursos disponibles y orientar las acti-
vidades del nifio. Mas adelante se comentaran estos aspec-
tos con mas detalle.

Se considera que existe una discapacidad grave (5%)
cuando no se espera que el nifio pueda llevar una vida inde-
pendiente. En estos casos, al igual que en los nifios con dis-
capacidad moderada, es muy importante conocer todos los
recursos disponibles y plantearse cuales son los objetivos
que pueden ser mas favorables para la evolucién del nifio.

Discapacidad en la cohorte de seguimiento del Hospital
Doce de Octubre

En la tabla I se presenta la frecuencia de discapacidad a
los dos, cuatro y siete afios de edad en la cohorte de segui-
miento de nifios nacidos con peso menor de 1500 g. Como
se ve, la frecuencia esta en torno al 10%. En las figuras 1y 2
se presenta la frecuencia de discapacidad a los dos afios,
segtn la edad gestacional y el peso al nacimiento. La dis-
capacidad se concentra por debajo de la 30 semana y de
forma muy marcada por debajo de los 750 g. (Tabla I)
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TABLA L.  FRECUENCIA DE DISCAPACIDAD EN NINOS CON PESO AL
NACIMIENTO MENOR DE 1.500 G A LOS DOS ANOS DE
EDAD CORREGIDA
Edad Nifios evaluados ~ Nifios con discapacidad (%)
2 afios 561 56 (9,8%)
4 anos 384 44 (11,4%)
7 afios 206 25 (12%)
TABLA II.  FRECUENCIA DE SUPERVIVENCIA, DISCAPACIDAD Y
SECUELAS LEVES EN DOS PERIODOS DE TIEMPO.
Periodo 1991-1995 1996-2000
Supervivencia 73% 86%
Discapacidad 33/242 (13,2%)  23/319(7,3%)
Secuela leve 37/242 (15%) 28/319 (8,7%)

En la tabla I se presenta la frecuencia de supervivencia,
secuela leve y discapacidad en dos periodos de cinco afos.
Se puede ver como a pesar de que la supervivencia se ha
incrementado en 13 puntos, la frecuencia de discapacidad
ha ido disminuyendo al igual que la de secuela leve. La
mayoria de los neonatdlogos se preguntan si el incremento
en la supervivencia no es a costa de un incremento de la fre-
cuencia de discapacidad. A la vista de estos datos parece
que, al menos en el grupo de menores de 1.500 g atendi-
dos en el Hospital Doce de Octubre el incremento de la
supervivencia no ha sido a costa de un incremento en la fre-
cuencia de discapacidad.




Alos dos afios de edad corregida el 80% de los nifios con
discapacidad tiene mds de un area del desarrollo afectada,
lo que complica aun mas su atencién y dificulta su desa-
rrollo.

Como puntos a recordar sobre la frecuencia de disca-
pacidad en la cohorte de seguimiento de los nifios con peso
de nacimiento inferior a 1.500 g:

* Frecuencia de discapacidad en torno al 10%.

* Considerando la EG, la discapacidad se concentra en el
grupo de < 31 semanas.

* Considerando el peso, la discapacidad se concentra en
los menores de 1000 g.

*  Uno de cada cinco nifios con un peso inferior a 750 g pre-
sentard una discapacidad.

* Enlos tltimos afios, a pesar del incremento de la super-
vivencia, la frecuencia de discapacidad ha disminuido
casi a la mitad.

* Lamayoria de los nifios con discapacidad presentan mas
de un area del desarrollo afectada.

¢ Que es la discapacidad?

En Espafia se utilizan habitualmente numerosos térmi-
nos en relacién con la discapacidad que parecen sinénimos,
pero que en realidad se refieren a aspectos diferentes: defi-
ciencia, limitacién, discapacidad, minusvalia, menoscabo...Al
igual que ocurre en otra dreas de la medicina se deben cono-
cer los significados correctos para utilizarlos adecuadamen-
te. Algunos de los términos que se han utilizado en relacién
con las personas con discapacidad han adquirido cierto tono
peyorativo, por lo que deben evitarse. En ocasiones los padres
de los nifios con discapacidad refieren que, en general, cuan-
do escuchan a los médicos hablar en relacién con los nifios
con discapacidad se sienten molestos por el tono y el len-
guaje utilizado. Se deben evitar expresiones como “los minus-
validos” “los discapacitados”, se debe hablar de las perso-
nas con una minusvalia o de los nifios con discapacidad.

En el documento de Experiencias de Aplicacion en Espa-
fia de la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Disca-
pacidades y Minusvalia®, editado por el Real Patronato
Sobre Discapacidad, se definen los términos enfermedad,
deficiencia, discapacidad y minusvalia.

Enfermedad. Es la condicién que causa la alteracién
del estado de salud. Ejemplo, una leucomalacia periven-
tricular.

C. R. PALLAS ALONSO

Deficiencia. Hace referencia a la alteracion que se puede
detectar en la exploracién médica. Una diplejia espastica
como consecuencia de una leucomalacia periventricular.

Discapacidad. Refleja la consecuencia para el propio
individuo de la deficiencia. La limitacién motora que sufre
el nifo como consecuencia de la diplejia espastica, no puede
caminar.

Minusvalia. Hace referencia a las desventajas que expe-
rimenta el individuo en la sociedad como consecuencia de
la discapacidad. El nifio con limitacién motora no puede
acudir a cualquier colegio, necesita un centro adaptado para
nifios con discapacidad motora.

En la figura 3 se resume toda esta informacion. En el
documento antes mencionado® de Experiencias de Aplica-
cién en Espafia de la Clasificacion Internacional de Defi-
ciencias, Discapacidades y Minusvalia, se propone utilizar
como término paraguas el de discapacidad, tanto para la
situacién en relacion con el propio individuo, como en rela-
cién con la sociedad y eliminar, asi, el término minusvalia
que habia adquirido cierto tono peyorativo.

OBJETIVOS DE LA ATENCION AL NINO CON
DISCAPACIDAD

1. La familia es el paciente. La orientacién de la pediatria
moderna tiende a considerar que el paciente més que el
nifio es toda la familia, ya que, como se comentard a con-
tinuacioén, la actitud y la aceptacién del problema por
parte de los padres va a ser crucial para la evolucién del
nifio. Cuando el nifio presenta una discapacidad todos
estos aspectos adquieren una mayor relevancia, y por
ello se debe prestar apoyo importante a los padres para
asi, mejorar la evolucién del nifio.

2. Conseguir el maximo desarrollo de sus capacidades, no
de sus discapacidades. En los nifios con discapacidades
motoras en muchas ocasiones se pretenden objetivos
inalcanzables, por ejemplo, en algunos casos, conseguir
la marcha cuando la evolucion del nifio indica que no se
va a conseguir una marcha funcionalmente ttil. Sin
embargo, estos nifios dedican gran parte del dia a tra-
tamientos de fisioterapia intensivos que les limitan el
desarrollo de otras areas. Esto no ocurre con los nifios
invidentes, nadie pretende invertir tiempo en que vean,
se dedican todos los esfuerzos a potenciar todas las otras
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Figura 3. Frecuencia de discapacidad segtin edad gestacional y peso de nacimiento.

areas de desarrollo que le ayudaran a disminuir sus limi-
taciones. Los nifios con problemas motores precisan fisio-
terapia de forma continua para evitar las retracciones,
facilitar la motilidad y el manejo, y para conseguir la
maéxima funcionalidad de sus capacidades motoras, pero
de ninguna forma debe limitar el desarrollo de otras
areas que pueden ofrecer mas satisfacciones en la vida
del nifio.

3. El nifo debe seguir siendo un nifio. Siempre hay que
destacar los aspectos positivos del nifio y sus cualida-
des. Hay que animar a los padres a que disfruten de sus
hijos y a que les permitan los mismos tiempos libres y
de juegos que a otros nifios. Deben ayudarles con apa-
ratos, para que adquieran las posiciones adecuadas para
su edad y que, asi, puedan desarrollar habilidades pro-
pias de su edad. Por ejemplo, el nifio que no es capaz de
mantenerse sentado comodamente hay que proporcio-
narle los apoyos suficientes para que pueda hacerlo y
comience a jugar con las manos, lo que va a ser muy
importante para la coordinacién visomotora. Hay que
intentar que el nifio y los padres disfruten de cada etapa.

La familia

En un editorial reciente titulado Caring for parents vesus
caring for children® se refiere que “Sin duda, la salud men-
tal, emocional y fisica de los padres afectara el crecimien-
to, el desarrollo, la salud y la calidad de vida del nifio”.
La forma en que se proporciona la informacién a los padres
de un nifio con discapacidad, al igual que ocurre con el resto
de la informacién médica, influye de manera determinan-
te en el estado emocional de los padres, en la actitud con
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su hijo y a la larga en la evolucién del nifio. La informacién
médica debe considerarse una intervencién més con con-
tenido terapéutico y preventivo y que va a tener una reper-
cusion importante en la calidad de vida. Estos aspectos
todavia son més relevantes en el caso del nifio con disca-
pacidad. Cunningham® en 1984 publico un trabajo que con-
clufa “Una politica de informacién cuidadosamente implan-
tada y mantenida, pudo reducir la insatisfaccién ante el
nacimiento de un nifio con sindrome de Down casi a cero”.
Svarstad® en 1977 refirié que, “La aceptacion del diagnos-
tico por los padres va a depender de cémo el médico pro-
porciona la informacién més que de las caracteristicas del
nifio o de los padres”. Recientemente Baird en su articulo
“Parents perception of disclosure of the diagnosis of cere-
bral palsy”®©, refiere que los padres que perciben mas pro-
blemas de aceptacion ante el diagnéstico de paralisis cere-
bral son los padres de nifios prematuros, probablemente
por el desgaste que vienen sufriendo desde el nacimiento
del nifio, mientras que en otras ocasiones el diagnéstico
aparece de forma mads inesperada con menor carga de sufri-
miento previo de los padres. En este trabajo, a la vista de
lo referido por los padres sobre la informacion del diag-
nostico de su hijo, se proporciona una serie de recomen-
daciones para que la informaciéon médica genere menos
insatisfaccién en los padres y un mayor grado de acepta-
cion del problema del nifio. Las recomendaciones se resu-
men en la figura 4.

Uno de los aspectos que mds se destaca en estas reco-
mendaciones es que siempre se intenten destacar los aspec-
tos positivos y favorables del nifio y, sobre todo, intentar
no dar la informacién siempre en negativo, “no podra
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Figura 3. Recomendaciones para una adecuada informacién médi-
ca ante un diagnéstico que implica una discapacidad en el nifio.

I

caminar” “no podra correr” ...ese tipo de frases no se olvi-
dan y provocan una ansiedad y sufrimientos adicionales.
Se puede decir que el nifio probablemente tendra muchas
dificultades para poder llegar a caminar, se esta diciendo
casi lo mismo que “no podrd caminar”, los padres lo van
a entender igual, sin embargo, les va a provocar menos
sufrimiento.

Tampoco se debe proporcionar una informacién desfa-
vorable sin tener un plan de seguimiento del nifio y ofrecer
alternativas “algo que hacer”. Si en el momento de la infor-
macion no se proporciona una orientacién sobre que es lo
que se tiene planificado para el futuro inmediato, la deses-
peranza es mucho mayor. Otro aspecto de interés es que los
padres aceptaron la informacién mucho mejor cuando el
nifio estaba presente. En los hospitales se suele llevar a los
padres a un despacho sin el nifio, cuando sea posible se reco-
mienda que se lleven al nifio con ellos, parece que la situa-
cién es mas facil para los padres cuando su hijo esta pre-
sente.

Por ultimo, Garwick en su trabajo Families Recommen-
dations for Improving Services for Children with Chronic Con-
ditions” recoge las demandas que hacen las familias de los
nifios con discapacidad en relacién con el personal que atien-
de a su hijo, algunas de ellas se refieren a continuacion.
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1. Formacién de los pediatras en cémo apoyar de forma
continua a los nifios y a las familias de los nifios con dis-
capacidad.

Mejorar la calidad de la informacion.

3. Conocer los recursos disponibles para los nifios con dis-
capacidad y sus familias.

4. Proporcionar un cuidado integral y coordinado, huir de
los cuidados fragmentarios.

Actualmente, gracias a las actividades preventivas y las
mejoras en las condiciones de vida las enfermedades gra-
ves agudas de los nifios, son poco frecuentes, sin embar-
go, la proporcion de nifios con enfermedades cronicas se
estd incrementando. Los pediatras deben adaptarse a los
nuevos tiempos y adquirir mas y mejor formacién en rela-
cion con el cuidado del nifio con discapacidad y su familia.
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