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Resumen

Objetivo: Conocer la incidencia de la patologia neurolégica en
el periodo neonatal en el Hospital Infantil Universitario «Mi-
guel Servet» de Zaragoza, centro de referencia para Aragon, La
Rioja y Soria.

Pacientes y métodos: Se revisan los casos de patologfa neu-
rolégica puesta de manifiesto durante el periodo neonatal,
estudiados en nuestro hospital (en hospitalizacién y consultas
externas) en un periodo de 5 afios (desde enero de 1996 hasta
diciembre de 2000).

Resultados: Se han evaluado 205 nifios con patologia neuro-
l6gica en el periodo neonatal, 118 nifios (57,56%) y 87 nifias
(42,44%). La tasa de incidencia de neonatos afectados de pa-
tologia neurolégica en el periodo neonatal estéd por encima de
6,76 por 1.000 al afio. Ingresaron en la unidad neonatal 199 ni-
fios (97,07%), y en la unidad de cuidados intensivos neonatales
123 (60%); 136 (66,34%) provenian del propio hospital, y 26
(12,68%) derivados de clinicas privadas de la ciudad. La media
de dias de ingreso fue de 30 (rango: 1-180). Contintan siendo
visitados en las consultas externas de nuestro hospital 96 ni-
fios (46,83%).

Conclusiones: Existe una importante demanda de asistencia
neuropediatrica en el periodo neonatal, con ingresos prolonga-
dos y una elevada necesidad de cuidados intensivos. La pato-
logia neuroldgica neonatal genera, durante los primeros afios
de vida, las intervenciones y el seguimiento de profesionales de
servicios sanitarios, educativos y sociales, que trabajan de for-
ma coordinada en programas de atencion temprana, en los que
es fundamental la participacion de neonatdlogos y neuropedia-
tras.
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Abstract

Title: Neurological care for newborn infants in a regional refer-
ral hospital

Objective: The incidence of neurological disorders during the
neonatal period was studied at Miguel Servet University
Children’s Hospital in Zaragoza, Spain, a referral center for Ara-
gon, Rioja and Soria.

Material and methods: Those newborns with an identified neuro-
logical disorder at Miguel Servet University Children’s Hospital in
Zaragoza were studied, in both the inpatient and outpatient setting,
over a five-year period (from January 1996 to December 2000).

Results: The authors evaluated 205 children, 118 boys (57.56%)
and 87 girls (42.44%), who had presented a neurological disorder
during the neonatal period. The incidence was over 6.76 per thou-
sand per year. One hundred ninety-nine (97.07%) were admitted to
the Neonatal Unit, and 123 (60%), to the Neonatal Intensive Care
Unit. One hundred thirty-six (66.34%) had been born in the hospi-
tal, 26 (12.68%) had been referred from private clinics in the city
of Zaragoza and the remainder from other centers. The hospital
stay ranged between 1 and 180 days, with a mean length of 30
days. Ninety-six children (46.83%) were still being followed in the
outpatient services of the hospital at this writing.

Conclusions: There is a great demand for neurological care dur-
ing the neonatal period, with prolonged hospital stays and a fre-
quent need for intensive care. During the first few years of life, the
neonatal neurological disorder requires interventions and follow-
up involving different professionals from the health care, education-
al and social services, who must work in a coherent and coordina-
ted way, in early intervention programs, in which the participation
of neonatologists and pediatric neurologists is essential.

Keywords

Early intervention, health care demand, neonatology, pediatric
neurology

Introduccion

Todo recién nacido (RN) tiene derecho a recibir los cuidados
sanitarios, afectivos y sociales que le permitan un dptimo de-
sarrollo fisico, mental y social en edades posteriores de la
vida'.

La patologia neuroldgica neonatal tiene un impacto funda-
mental en la morbilidad neuroldgica pediétrica posterior y en
la calidad de los afios vividos en la edad adulta, esto es, en los
afios vividos con discapacidad. Estamos asistiendo a un au-
mento de la incidencia y la prevalencia de problemas neurolé-
gicos en la edad pediatrica. La patologia neurolégica de origen
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neonatal es crucial al respecto. Junto con los prematuros de
extremo bajo peso y los nifios con asfixia perinatal, cada vez son
mas los neonatos con enfermedades neurometabdlicas, convul-
siones, infecciones o malformaciones del sistema nervioso cen-
tral (SNC) y trastornos neuromusculares que sobrevivenZ.

El objetivo de este trabajo es revisar nuestra experiencia en
el Hospital Infantil Universitario «Miguel Servet» de Zaragoza
(HIUMSZ), centro de referencia de la comunidad auténoma de
Aragén y de las vecinas La Rioja y Soria, con los recién nacidos
afectados de patologfa neuroldgica para conocer la incidencia
de este tipo de afecciones en nuestro medio.

Se exponen a continuacion los casos de pacientes y los mé-
todos empleados, asi como los resultados generales obtenidos.
En posteriores trabajos se analizaran aspectos concretos del
periodo neonatal de estos nifios, su evolucion y las considera-
ciones préacticas que se derivan de los resultados.

Pacientes y métodos

Se incluyen todos los nifios con una patologfa neurolégica

constatada en el periodo neonatal, estudiados en el HIUMSZ,

durante 5 afios, desde enero de 1996 hasta diciembre de 2000:

e E| periodo en el que se ha observado cualquier anomalfa que
haya motivado la consulta es exclusivamente el neonatal, es
decir, hasta los 28 dias de vida. Esto excluye a los nifios cuya
clinica ha sido detectada después de dicho periodo, o que
consultaron fuera del mismo, aunque el origen haya podido
tener lugar en los primeros 28 dfas de vida.

e | os nifios fueron estudiados durante su hospitalizacién (en el
servicio de neonatos), o bien en las consultas externas (de
neonatologia o de neuropediatria).

e | 0s pacientes incluidos nacieron en el HIUMSZ o fueron re-
mitidos a él desde cualquiera de los hospitales vy clinicas
privadas de la comunidad auténoma de Aragén, La Rioja y
Soria, desde centros de atencién primaria de Zaragoza y su
provincia o desde urgencias del HIUMSZ.

e | a patologfa por la que han sido estudiados es de tipo neu-
rolégico, detectada por exploracion fisica o por exploracio-
nes complementarias: prematuros, asfixia perinatal y mal-
formaciones o infecciones del SNC. No han sido incluidos en
el estudio todos los prematuros o nifios que padecieron as-
fixia o sufrimiento fetal que nacieron en nuestro hospital o
fueron remitidos a él, sino solamente los que mostraron sig-
nos (por clinica o exploraciones complementarias) de patolo-
gfa neuroldgica.

e | 0s RN de «riesgo» (con antecedentes personales o familia-
res significativos) controlados en una consulta neonatal es-
pecifica no han quedado reflejados en este estudio.

e Tampoco se reflejan los RN con patologia neurolégica que no
consultaron en el servicio de neuropediatria por llevar otros
programas de seguimiento en nuestro hospital, dadas las
propias caracteristicas de organizacién: sindromes de Down
y mielomeningoceles.

Se han revisado las historias clinicas de cada uno de los ni-
fios y se han introducido los aspectos mas importantes en una
base de datos disefiada especificamente para este estudio me-
diante el programa Microsoft Access 2000. La introduccién de
datos comenz6 en febrero del afio 2000 v finalizé en septiem-
bre de 2003. La tltima actualizacién se realizé también en sep-
tiembre de 2003.

A cada nifio le corresponde una ficha en la que constan una
serie de variables:
e |dentificacién: ndmero de historia, nombre y apellidos, sexo,
fecha de nacimiento.

e Procedencia: HIUMSZ (maternidad, paritorios, quiréfanos,
urgencias), centros de salud de Zaragoza, hospital de la red
publica de salud de Zaragoza (Calatayud), clinicas privadas
de Zaragoza, hospitales de la red piblica de salud de Huesca
(San Jorge, Barbastro y Jaca), hospitales de la red pablica de
salud de Teruel (Obispo Polanco y Alcafiiz) y hospitales de la
red publica de Logrofio y Soria.

e Estudio ambulatorio o durante ingreso: precisé ingreso en la
unidad de cuidados intensivos neonatales (UCIN) (si/no) y
dias de estancia.

e Evolucion: continda el seguimiento, alta médica, no vuelve,
control en otro hospital, fallecimiento, tiempo de seguimiento.

e Antecedentes familiares y personales, motivos de consulta,
exploracion fisica, analiticas y exploraciones complementa-
rias, diagnésticos y tratamientos. Estos datos se expondréan
en trabajos posteriores.

Se trata de un estudio descriptivo, transversal, observacio-
nal y retrospectivo de series de casos o seguimiento de una
cohorte. Se realizé un andlisis estadistico descriptivo de las
variables de estudio segln su naturaleza. Las variables cate-
gbricas se han descrito con distribuciones de frecuencia, y
las cuantitativas con parametros de tendencia central y de
dispersion.

Resultados

Desde 1996 hasta 2000, se estudiaron 205 nifios en el HIUMSZ
por presentar patologia neuroldgica en el periodo neonatal. De
éstos, 118 eran nifios (57,56%) y 87 nifias (42,44%).

Ingresaron en la unidad neonatal 199 nifios (97,07%), y los 6
nifios restantes fueron estudiados desde las consultas exter-
nas de neuropediatria. De un total de 3.646 nifios que ingresa-
ron en la unidad neonatal del HIUMSZ en el periodo de 1996-
2000 (registros obtenidos de la base de datos de la unidad
neonatal del HIUMSZ), un 5,46% presentaba un problema neu-
rolégico. Precisaron ingreso en la UCIN en algin momento 123 ni-
fios (60%). De un total de 660 nifios que ingresaron en la UCIN
del HIUMSZ en el periodo de 1996-2000 (registros obtenidos
de la base de datos de la unidad neonatal del HIUMSZ), un
18,64% presentaba un problema neuroldgico. La media de dias
de ingreso de estos nifios (en la UCIN, o en la unidad de cuida-
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Distribucion por procedencia

Procedencia Total %

Quiréfanos del HIUMSZ 75 36,58
Clinicas privadas de Zaragoza 26 12,68
Paritorios del HIUMSZ 25 12.19
Maternidad del HIUMSZ 23 11,22
Hospitales de la red pdblica de salud de Huesca 16 7,80
Urgencias del HIUMSZ 13 6,34
Hospitales de la red pablica de salud de Teruel 12 5,85
Centros de salud de Zaragoza 6 2,93
Hospital de la red piblica de salud de Zaragoza 6 2,93
Hospital de Logrofio 2 0,98
Hospital de Soria 1 0,49

HIUMSZ: Hospital Infantil Universitario «Miguel Servet» de Zaragoza.

dos intermedios o cuidados minimos o aislados, fue de 30,13
dias, con una desviacion estandar (DE) de 28,38 y un rango de
1-180 dias.

En cuanto a la procedencia de los 205 nifios estudiados, 136
provenian del propio HIUMSZ (75 de quiréfano, 25 de paritorio,
23 de maternidad y 13 de urgencias); 26 provenian de clinicas
privadas de la ciudad; 6 fueron remitidos desde diversos cen-
tros de salud de Zaragoza; 6 provenian del Hospital de Calata-
yud (red pdblica de salud), de la provincia de Zaragoza; 16
procedian de hospitales de Huesca o su provincia (red pblica
de salud); 12 provenian del hospital de Teruel o su provincia
(red publica «salud»); 2 procedian del Hospital de Logrofio, y 1
del Hospital de Soria (ambos de la red publica), cuyo hospital
terciario de referencia es el HIUMSZ (tabla 1).

El tiempo de seguimiento ha oscilado entre los 0 dias de los
nifios que fallecieron a las pocas horas de nacer y los 6,81 afos
de los nifios a quienes se efectud un seguimiento durante mas
tiempo en las consultas externas de neuropediatria (hasta el
momento de la (ltima actualizacién de datos, septiembre de
2003). La media de seguimiento es de 1,83 afios, con una
DE de 1,42. ContinGian seguimiento en las consultas externas
de neonatologia o neuropediatria 96 de los 205 nifios (46,83%),
55 han sido dados de alta (26,83%), 30 han fallecido (14,63%), 22
no han vuelto a controles (10,73%) y 2 son controlados en otro
hospital (0,98%) (tabla 2).

Seguimiento de los nifios

Seguimiento Total Nifios (%)
Consultas externas 96 46,83
Alta médica 55 26,83
Fallecimiento 30 14,63
No vuelven a la visita de control 22 10,73
Control en otro hospital 2 0,98

La tasa de incidencia de RN afectados de patologia neurold-
gica neonatal en el HIUMSZ en el periodo 1996-2000 fue mayor
de 6,76 por 1.000 al afio (excluidos los sindromes de Down vy
los mielomeningoceles). Para calcularla, se han considerado
los 123 RN afectados de patologia neurolégica en el periodo
neonatal nacidos en el hospital (y no los nacidos en otros hos-
pitales) con respecto al total de 18.196 nacidos en el HIUMSZ
(datos proporcionados por la unidad neonatal).

De un total de 2.852 nifios incluidos en la base de datos
neuroldgica de nuestro hospital entre los afios 1996 y 2000, los
205 afectados de una enfermedad neurolégica en el periodo
neonatal representan un 7,19%.

Discusion

Con nuestro trabajo se ha pretendido describir la frecuencia y
las caracterfsticas de un problema de salud en una determina-
da poblacién, para conocer y analizar lo que realizamos al res-
pecto, y asi poder adecuar las intervenciones y mejorar en
nuestro quehacer diario. Pensamos, como otros autores, que
los estudios como el aqui expuesto tienen validez desde el pun-
to de vista asistencial®.

No se ha encontrado ningin trabajo publicado en nuestro
medio que nos muestre la situacion real de la demanda por
patologia neuroldgica de los RN. Se trata de una primera inves-
tigacion realizada en Aragén. Al disponer de la informacion
actualizada sobre la mortalidad y la morbilidad en cada unidad
neonatal, seremos capaces de tomar decisiones perinatales
adecuadas, asesorar a los padres y prever necesidades de
atencion de la salud®.

En la bibliografia hay algunas referencias a la epidemiologia
de la patologia del sistema nervioso del adulto®®. Son pocas
las que tratan el tema durante la infancia'®?', y mas escasas
aun en el periodo neonatal®. Las principales areas tematicas de
estudio en la Colaboracién Cochrane Neonatal son la respira-
toria y la de gastroenterologia-nutricion, mientras que determi-
nadas areas muy importantes en la practica clinica habitual de
la neonatologfa, como la neurologia, presentan un escaso nd-
mero de revisiones sistematicas, solo 10 en 2003%y 1 en 2005,
ninguna de ellas relacionada con nuestro tema.

Es importante que los neonatélogos y los neuropediatras den
a conocer su experiencia asistencial en el marco de la organi-
zacién de cada hospital, situado en un lugar geografico y con
una poblacién y unas caracteristicas especificas, para poder
conocer las necesidades reales de dicha asistencia.

La frecuencia de patologia neuroldgica en el periodo neona-
tal es mayor en los nifios (57,56%) que en las nifias (42,44%),
y se observa también en otras series que estudian la patologia
neuroldgica pediatrica’ 131820 |3 atencion a neonatos en los
servicios de urgencia? y la pardlisis cerebral de origen prepe-
rinatal?®, y en las consultas de rehabilitacién neuroldgica infan-
til?®, pero no asi en la patologia neuroldgica del adulto®?.
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La mayorfa de los nifios de nuestra serie (97,07%) se evalué
durante su ingreso en la unidad neonatal, y s6lo 6 en consultas
externas. Un porcentaje no desdefable de nifios que ingresd en
la unidad neonatal (mayor del 5,46%, sin incluir los sindromes
de Down ni los mielomeningoceles), lo hizo a causa de un pro-
blema neurolégico. Esto difiere considerablemente del estudio
de la patologfa neuroldgica en la edad pediatrica no neonatal,
la cual se lleva a cabo fundamentalmente (80%) en la consulta
externa de neuropediatria?'. Ademas, la patologia neuroldgica
en el periodo neonatal fue lo suficientemente importante como
para requerir cuidados intensivos en un 60% de los casos.

Los ingresos hospitalarios de los nifios suelen ser de corta
duracién; sin embargo, los neonatos con patologia neurolégica
tuvieron una media de ingreso de 30,13 dfas, con un rango de
1.180 dias (6 meses). No hemos desglosado los dias de ingreso
en las diversas zonas de la unidad neonatal (UCIN, cuidados
intermedios, cuidados minimos, aislados), pero el periodo cri-
tico por el que pasan estos nifios requiere su permanencia en
la UCI con tratamientos especiales (surfactante, antibiotera-
pia, respiradores...) y medios diagnésticos (tomografia compu-
tarizada, resonancia magnética...) de elevado coste.

La mayoria de los nifios (66,34%) provenfa del propio
HIUMSZ. Pensamos que ello se debe a que nuestro centro, jun-
to con el Hospital Clinico Universitario «Lozano Blesa» de Za-
ragoza, son los hospitales terciarios de referencia para partos
de riesgo en la comunidad de Aragén. Como otros muchos au-
tores, estamos de acuerdo en que los partos de riesgo han
de ser atendidos en hospitales que dispongan de una UCIN de
nivel 11827 y con personal especializado en la atencion a este
tipo de partos?. Uno de los condicionantes a largo plazo en la
evolucion de los RN inmaduros es el lugar de nacimiento, y
tienen menos probabilidades de desarrollar una parélisis cere-
bral los que nacieron en un centro de nivel I11%. También pen-
samos que el hecho de que la mayoria de estos nifios haya
nacido en el HIUMSZ puede deberse a que la mayoria de los
nifios de Aragén nace en Zaragoza; la tasa bruta de natalidad
para Zaragoza fue superior a la de Huesca o Teruel en cada uno
de los afios estudiados. Asi, por ejemplo, la tasa bruta de na-
talidad para el afio 2000 fue de 8,79 por 1.000 habitantes en
Zaragoza, de 7,81 por 1.000 en Teruel y de 7,72 por 1.000 en
Huesca. En Espafia, |a tasa bruta de natalidad fue de 9,96 por
1.000 para el afio 2000 (datos tomados de la pagina web del
Instituto Nacional de Estadfstica, Inebase, con fecha 14 de
marzo de 2003).

El 6,34% de nuestros nifios provenia de urgencias. Un estu-
dio espafiol sobre la atencién a neonatos en una unidad de
urgencias pediatricas?® muestra un porcentaje de ingresos del
16,5% en este grupo de edad, lo que supone una mayor tasa
de ingresos que en el resto de nifios de otros grupos de edad
atendidos. Es fundamental la formacion neonatolégica de los
pediatras que realizan guardias pediatricas generales, pues
aunque los neonatos son derivados al servicio de urgencias por
procesos habitualmente banales, no se deben pasar por alto
las enfermedades potencialmente graves del periodo neonatal,
incluidas las neuroldgicas.

El seguimiento de los nifios con un problema neurolégico ha
sido de una media de 1,83 afios y de un rango de hasta 6,81 ahos
(esto es, el méximo teniendo en cuenta el periodo de estudio
hasta septiembre de 2003, en que tuvo lugar la dltima actuali-
zacion de los datos). Estamos de acuerdo con que hacia los
2 anos de edad del nifio se perfila habitualmente la evolucién
de su desarrollo motor y sensorial, y se puede hacer una valo-
racion de las secuelas. Sin embargo, los trastornos de conducta,
las dificultades de aprendizaje o los déficit especificos suelen
detectarse de forma més tardia, cuando el nifio se escolariza®.

Todavia contindan visitandose en las consultas externas de
neonatologia o neuropediatria el 46,83% de los nifios, casi la
mitad, ya sea porque la complejidad de su patologia requiera
un seguimiento neurolégico «de por vida» (p. ej., los supervi-
vientes con malformaciones o los nifios con secuelas), porque
hayan presentado un problema nuevo (epilepsia) o porque no
se tenga claro el perfil de su evolucién (cognitiva, motora o
sensorial).

Actualmente, hay un acuerdo generalizado en que el segui-
miento especializado debe hacerse al menos hasta los 6-7
afos, pues hasta esta edad aln pueden aparecer trastornos del
comportamiento, de la conducta o del aprendizaje, indepen-
dientemente de los programas de salud que se llevan a cabo
en los centros de atencién primaria dirigidos al neonato, lac-
tante y preescolar, que posibilitan la deteccion de problemas
nuevos en el desarrollo de estos nifios®'.

El 10,73% de los nifios no volvieron a la visita de control
evolutivo. Los abandonos del seguimiento son similares en las
series publicadas que abarcan toda la edad pediatrica, con por-
centajes que oscilan entre el 13y el 18,45%'0112.32 Descono-
cemos el motivo; quizas se deba a la distocia social 0 porque
los padres observaron una correcta evolucién psicomotora de
sus hijos. Algunos estudios recientes realizados en Espafia
muestran un 20% de abandonos en el seguimiento de los nifios
que nacieron con muy bajo peso®3*y un 26,28% de los nifios
con asfixia perinatal®. La mayoria de los padres que abando-
naron el seguimiento respondieron que no sabian por qué lo
habfan hecho. Las caracteristicas neonatales de los nifios se-
guidos y de los que habian abandonado el programa3? difirie-
ron; sobre todo, se observé la presencia de una situacion social
critica en estos dltimos (evaluada por medio de una entrevista
realizada por el servicio de trabajo social). Algunos autores
observan una mayor falta de cumplimiento de los controles
extrahospitalarios que en los nacidos en el hospital®%; quizas
ello pueda deberse a una mayor distancia del domicilio a la
consulta de referencia, pues un estudio similar realizado en
adultos® encontré diferencias estadisticamente significativas
al respecto al comparar los abandonos de seguimiento con los
casos que lo mantenian. Este mismo estudio clasifica los moti-
vos méas frecuentes de no presentarse al seguimiento en la
consulta neurolégica, y muestra un porcentaje del 55,8% de
causas evitables (olvido, error administrativo y fallos de comu-
nicacion). En los programas de seguimiento, conforme se pro-
longa éste, aumenta la proporcion de abandonos®. Estos aban-
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donos limitan la consecucion de los objetivos asistenciales y la
validez de los estudios, y siempre deben tenerse en cuenta. No
considerar esta fuente de sesgo puede llevar a infraestimar la
frecuencia de discapacidad a largo plazo. Los pacientes que se
siguen con dificultad y que no acuden a las revisiones progra-
madas son los que tienen peor evolucién.

Nos parece interesante ofrecer la tasa de incidencia de RN
con patologfa neurolégica identificada en nuestro hospital en
el periodo 1996-2000, que fue mayor de 6,76 por 1.000, ya que,
como se ha comentado con anterioridad, no se han incluido
todos los nifios con sindrome de Down o mielomeningoceles,
por disponer de protocolos de seguimiento diferentes en nues-
tro lugar de trabajo, asf como tampoco los nifios que no consul-
tarony los que no manifestaron signos clinicos o exploraciones
complementarias alteradas en el periodo neonatal. La inciden-
cia de encefalopatia neonatal y de anomalfas congénitas del
SNC en el Reino Unido fue de 3 por cada 100.000 nifios en el
afio 2000 y la prevalencia del déficit neuroldgico congénito fue
de 3 por 1.000 en ese mismo afio®. En Estados Unidos las mal-
formaciones congénitas del SNC tuvieron una incidencia de 7
por 100.000 en el afio 1984%.

La mayoria de los nifios, si no todos, con evidencia de pato-
logfa neurolégica en el periodo neonatal van a requerir la inter-
vencion de profesionales de servicios sanitarios, educativos y
sociales que trabajen de forma coordinada, situacién que du-
rante los 6 primeros afios debe encuadrarse dentro del derecho
a la atencion temprana3®“°. La labor del neonatdlogo y del neu-
ropediatra, conjunta y coordinada, es fundamental en la parti-
cipacion en los programas de seguimiento del desarrollo del
neonato con riesgo biopsicosocial. Il
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