El reto de abordar la discapacidad en el nifo
desde etapas muy precoces
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Una necesidad pobremente reconocida en Neonatologia que precisa de mayor compromiso institucional

Los espectaculares avances en la medicina neonatal desde mitad de los afios 70 del siglo pasado hasta el presente han
conducido a una drastica caida de las tasas de mortalidad neonatal (80% en los paises europeos entre 1970 y 2008), a la vez
que a un drastico aumento de la supervivencia. Sin embargo, esta espectacular mejoria de las tasas de supervivencia no
parece haberse acompafiado en nuestro entorno occidental de una reduccién de las condiciones neurolégicas que amenazan
la integridad del sistema nervioso central en el periodo perinatal o neonatal (las condiciones fetales posiblemente se han
reducido debido al aborto terapéutico). Tampoco hay demostracion de que se hayan reducido las tasas globales de
discapacidad asociada a los problemas neurolégicos adquiridos durante las etapas iniciales de la vida.

En este periodo, fetal y neonatal, acontecen una gran diversidad de enfermedades o condiciones neurolégicas que
amenazan la integridad del sistema nervioso en desarrollo y que pueden tener impacto no sélo en la infancia y la nifiez,
sino consecuencias a largo plazo o permanentes de por vida. Sin embargo, se desconoce la carga global que supone la
enfermedad neuroldgica de origen fetal, perinatal o neonatal. Es posible ademas que esta carga se incremente notablemente,
si a las enfermedades més tradicionales como las relacionadas con la prematuridad (hemorragia intraventricular y lesion de
la sustancia blanca), la encefalopatia hipoxico-isquémica, el infarto arterial cerebral neonatal, las convulsiones, y las
malformaciones o trastornos cerebrales adquiridos durante el desarrollo intradtero, se afiaden enfermedades como las
encefalopatias metabdlicas, las meningoencefalitis o las infecciones congénitas.

Ademas, su repercusion es todavia mayor si incluimos las interrupciones del embarazo por anomalias congénitas. Es por ello
que, atendiendo a la prevalencia global, la suma de afios de vida perdidos (YLLS) por muerte prematura, la morbilidad a
cortoy largo plazo, los afios de vida ajustados por discapacidad (DALYS) y los afios de vida vividos con discapacidad
(YLDs), la enfermedad neuroldgica de inicio temprano se constata como una realidad con un peso muy importante a nivel
mundial.

Sorprende por ello, la ausencia de estudios que hayan abordado la carga para la salud que supone la enfermedad
neurolégica en el feto-neonato. Este desconocimiento tiene un claro impacto negativo sobre el nifio, al no prestarse
atencion suficiente al papel de la enfermedad neurolégica neonatal, lo que se traduce en términos de menor asignacion
de recursos en cada una de las etapas asistenciales de estos nifios: deteccion precoz, neuromonitorizacion, diagnostico,
tratamiento y seguimiento. Es especialmente relevante la falta de recursos dedicados a garantizar el tratamiento
multidisciplinar que necesitan estos nifios, que precisa en muchos casos de una alta especializacion, individualizacién y de

continuidad. Un ejemplo flagrante del fracaso en la asignacion de estos recursos es por ejemplo la rehabilitacion.

Aproximadamente, cerca de un 30% de los recién nacidos ingresados en las Unidades de Cuidados Intensivos
Neonatales presenta problemas neuroldgicos durante su ingreso y precisan de evaluaciones especificas para establecer
su gravedad y potencial impacto en su desarrollo posterior. En los Gltimos 20 afios se han producido grandes avances en
nuestra comprension y manejo de estos problemas neurolégicos y un espectacular avance en nuestra capacidad para predecir
precozmente el pronéstico en las principales patologias que amenazan la integridad neuroldgica del recién nacido.

Esto ha sido posible gracias a los avances e incorporacion a la préctica clinica de la neuromonitorizacion (NIRS-rStO2,
aEEG, video EEG continuo), de herramientas diagndsticas de neuroimagen (equipos avanzados de ultrasonografia-Doppler
cerebral, incorporacion de nuevas secuencias de Resonancia Magnética), de la electromagnetoencefalografia y la
incorporacion de nuevos biomarcadores de dafio en sangre o LCR. Ademas, ha tenido lugar el desarrollo e incorporacion a la
asistencia de estrategias de neuroproteccion, estrategias favorecedoras del desarrollo (Ej. cuidados centrados en el
desarrollo-NIDCAP) y nuevas intervenciones terapéuticas de evidencia contrastada, alguna de las cuales se han incorporado
ya a la préactica clinica como son: la hipotermia terapéutica y nuevos farmacos neuroprotectores y antiepilépticos. Asi, la


https://www.facebook.com/Fundaci%C3%B3n-NeNe-1538779613082456/
https://www.facebook.com/notes/fundaci%C3%B3n-nene/el-reto-de-abordar-la-discapacidad-en-el-ni%C3%B1o-desde-etapas-muy-precoces/1767827216844360/

proteccion y tratamiento del cerebro del recién nacido, antes (preacondicionamiento), durante o inmediatamente 0 poco
después de una agresion (neuroproteccion) o incluso una vez lesionado (reparacién-regeneracion) empieza a ser ahora
posible y es de esperar espectaculares avances en la préxima década.

Sin embargo, este alentador panorama es oscurecido por la falta de profesionales comprometidos explicitamente en la
atencion neuroldgica neonatal, recursos heterogéneos de neuromonitorizacién, de diagndstico, atencién continuada tras el
alta y de rehabilitacién entre centros y Comunidades Auténomas.

Ademads, la ausencia de estudios que muestren la magnitud del problema y la carga global para la salud que conllevan en
conjunto los problemas neurolégicos neonatales hacen dificil convencer a politicos, gestores sanitarios y en Gltimo término a
la sociedad en su conjunto, de la necesidad de invertir en recursos, de disponer de neuroneonatdlogos y de enfermeras
profesionales con particular entrenamiento en el cuidado neurocritico, y de crear equipos multidisciplinares que
aborden las necesidades especificas de estos pacientes y su asistencia continuada tras el alta hospitalaria.

No obstante, aun cuando no conozcamos la dimension global de la carga para la salud que conllevan estos problemas, si se
quieren reducir las actuales tasas de morbilidad a corto y largo plazo, los responsables y gestores han de implementar las
medidas necesarias para responder a la necesidad de atencién neurolégica durante su ingreso en neonatologia y de
rehabilitacion multidisciplinar de los nifios con problemas neuroldgicos adquiridos en las etapas iniciales de la vida.

Asi mismo, resulta obligado potenciar y promover la investigacion de &mbito nacional y en colaboracion con otros
paises europeos, siendo prioritario establecer la carga que para la salud tienen los problemas neuroldgicos de origen fetal,
perinatal o neonatal.
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