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PALABRAS CLAVE Resumen Los Institutos Teleton atienden al 85% de la poblacién infantil chilena con disca-
Discapacidad infantil; pacidad neuro-musculo-esquelética, concentrando el mayor porcentaje de esta poblacion. Sin
Epidemiologia; embargo, no existen registros que permitan caracterizar esta poblacion.
Paralisis cerebral; Objetivo: Caracterizar la poblacion de pacientes atendidos en el Instituto Teleton de Santiago
Rehabilitacion durante el ano 2012.

Pacientes y método: Se analizaron las caracteristicas sociodemograficas de los registros elec-
tronicos del Instituto Teleton de Santiago de los pacientes activos que se atendieron durante el
ano 2012.

Resultados: Durante el aio 2012 se atendi6 un total de 8.959 pacientes en el Instituto Teleton de
Santiago. En relacion con el nivel socioeconémico, un 33,3% de estos correspondieron a extrema
pobreza, y un 28,7% a nivel medio bajo. Con respecto a los diagndsticos clinicos principales se
encontré que la paralisis cerebral y otras encefalopatias que también llevan a discapacidad
motora concentran el 55,4% de los casos.

Conclusiones: Como producto de esta caracterizacion, seria adecuado fomentar la necesidad
de optimizar el registro nacional de la poblacion infantil con discapacidad y sus caracteristicas
particulares, para asi poder tomar decisiones de politicas publicas, como destinacion de fondos
o programas de apoyo.
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Cerebral palsy; Abstract The Institutos Teleton care for 85% of the Chilean child population with neuromus-
Rehabilitation culoskeletal disability, the large percentage concentrating in this population. However, there

are no registers that enable a profile to be determined on this population.
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Objective: To determine the profile of patients attending the Instituto Teleton de Santiago
during the year 2012.

Patients and method: The sociodemographic characteristics were analyzed from the compute-
rised records of the Instituto Teleton de Santiago on active patients who were seen during the
year 2012.

Results: A total of 8,959 patients were seen during the study year in the Instituto Teleton de
Santiago. As regards socioeconomic level, 33.3% were in extreme poverty, 28.7% to low-middle
level. The main clinical diagnoses were cerebral palsy and other encephalopathies that also
lead to motor disability, and accounted for 55.4% of the cases.

Conclusions: As a result of determining this profile, it would be appropriate to encourage the
need for a national register of the child population with disability, as well as their particular
characteristics in order to make decisions on public policy, as a destination for funds or support
programs.

© 2015 Published by Elsevier Espafia, S.L.U. on behalf of Sociedad Chilena de Pediatria.
This is an open access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/

licenses/by-nc-nd/4.0/).

Introduccion

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define discapa-
cidad como «cualquier restriccion o falta de habilidad que
resulta en el impedimento para realizar una actividad en la
manera o rango que se considera como normal en el ser
humano», y estima que mas de 1.000 millones de perso-
nas, equivalentes a un 15% de la poblacion mundial, padece
alguna forma de discapacidad’-?. Dentro de esta cifra, apro-
ximadamente 200 millones son nifios®. En relacion con la
poblacion infantil, es importante seialar que los avances
obstétricos y neonatolégicos han disminuido de forma impor-
tante la mortalidad, pero no la morbilidad infantil, y dentro
de esta Gltima también podemos incluir parte de las cau-
sas de la discapacidad infantil*. Existen discapacidades que
son evidentes desde el nacimiento, como una deficiencia
de extremidades, paladar hendido o espina bifida. Pero hay
otras discapacidades que se hacen evidentes con el creci-
miento del nino, como el retardo mental, el autismo o el
sindrome de paralisis cerebral (PC). Estas Ultimas se cono-
cen como discapacidades del desarrollo, y son mas dificiles
de registrar epidemiologicamente’. Varios estudios sugieren
que un 85% de los nifios con discapacidad viven en pai-
ses en desarrollo, pero que menos del 5% de ellos tienen
acceso a centros de rehabilitacion®’. Lamentablemente, no
es facil estimar la prevalencia de discapacidad infantil en
paises en desarrollo, pero las cifras informan entre 5-23%
de prevalencia®-"°.

En cuanto a nuestra realidad nacional, en el ano 2004 se
realiz6 el primer estudio nacional de discapacidad en Chile
para conocer la prevalencia de discapacidad en el pais''.
Los resultados de esta investigacion mostraron que un 12,9%
de los chilenos presenta algin grado de discapacidad, y
que los menores de 15 anos tienen una tasa de prevalencia
del 3,2%. Los resultados parciales del Censo 2012 registran
2.119.316 chilenos que padecen una o mas discapacidades,
equivalente al 12,74% de la poblacion'?. De este grupo,
186.984 son menores de 15 anos, equivalentes al 4,82% de
poblacion en el mismo rango etario’?. De estos ultimos, un
27,8% tienen una dificultad fisica o de movilidad, 30,3%

tienen mudez o dificultad en el habla, 29,7% tienen pro-
blemas psiquiatricos o cognitivos, 11,6% presentan sordera
o dificultad auditiva y 28,1% tienen ceguera o dificultades
visuales'?. No existen estudios nacionales que caractericen
con mas detalles esta poblacion.

La Sociedad Pro Ayuda del Nifo Lisiado, mas conocida
como Teletdn, es una organizacion no gubernamental, sin
fines de lucro, dedicada a tratar a nifos y jovenes en situa-
cion de discapacidad. Las atenciones y terapias se centran
principalmente en discapacidades de la esfera motora y del
movimiento. Hoy en dia existen 11 institutos y 3 en cons-
truccion distribuidos a lo largo de todo el pais, con una
cobertura nacional de un 85% de la poblacion de menores
de 20 afios con alguna discapacidad™. El Instituto Tele-
ton de Santiago atiende a casi el 40% de este grupo, por
lo que una caracterizacion de la poblacion atendida en
el centro podria dar informacién valiosa para proyectar
sus resultados a nivel nacional, en apoyo de la toma de
decisiones de politicas pUblicas. La informacion aportada
también puede servir de base para futuros proyectos de
investigacion.

El objetivo de este estudio es caracterizar sociodemogra-
fica y clinicamente la poblacion infantil y juvenil atendida
en el Instituto Teleton de Santiago el afio 2012. A través
de este estudio pretendemos dar a conocer una cara de la
realidad nacional en lo referente a discapacidad infantil y
aportar informacion sobre el funcionamiento de los Institu-
tos Teleton.

Metodologia

Estudio de tipo descriptivo y retrospectivo. Se revisaron
los registros electronicos del Instituto Teleton de Santiago
(cubos OLAP) para acceder a la informacion de los pacien-
tes activos que se atendieron en el centro entre el 2 de enero
hasta el 31 de diciembre del afo 2012.

Se registro la edad, el sexo, la nacionalidad, el sis-
tema de salud de pertenencia del usuario, el nivel
socioecondémico establecido por las asistentes sociales del
Instituto seglin evaluacion especifica, la region y comuna de
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residencia, el nivel de escolaridad, el diagndstico clinico
principal, el diagnédstico funcional establecido por la eva-
luaciéon del médico fisiatra en funcion de la Clasificacion
internacional de funcionalidad de la OMS, y el diagnostico
nutricional segun indice peso/talla o indice de masa corpo-
ral, segin cada caso y extraido de un analisis formal por
nutricionistas del Instituto. El subgrupo de pacientes con
PC se caracterizo a su vez por clasificacion topografica y
tono muscular. La informacion recopilada se almacené en
una planilla Excel y se proceso con el software estadistico
SPSS v 17.0. Se calcularon medidas de resumen como pro-
medios, medianas, desviaciones estandar, rangos y tablas de
frecuencias.

Este estudio fue aprobado por el Comité de Etica Cienti-
fico del Instituto Teleton de Santiago.

Resultados

Durante el ano 2012 se atendio un total de 8.959 pacientes
en el Instituto Teleton de Santiago. De estos, 4.978 (55,6%)
fueron varones. La mediana de edad de los pacientes fue de
10,4 anos con un rango de 10,9 anos en el momento de la
evaluacion, y la mediana de edad que tenian estos pacientes
en el momento de ingresar en el Instituto fue de 1,64 anos,
con un rango de 3,42 anos. En cuanto a la nacionalidad de
los pacientes atendidos, un 99,3% correspondio a pacientes
chilenos y solo un 0,7% a pacientes extranjeros. Al analizar
los sistemas de salud, se observo que el 83,1% pertenecia al
sistema Fonasa y el 12,3% estaban adscritos al sistema de
Isapres (tabla 1).

En relacion con el nivel socioecondmico, un 33,3% de
estos correspondieron a extrema pobreza, y un 28,7% a nivel
medio bajo. En cuanto al lugar de residencia y/o proce-
dencia, nuestros resultados mostraron que un 85,6% de los
pacientes residian en la region metropolitana (RM) y el resto
principalmente en las regiones v, viy vii (tabla 1).

Las comunas en que residian los pacientes que habitan en
la RM fueron muy variadas, siendo las mas frecuentes: Maipu
(9,78%), Puente Alto (8,12%), Pudahuel (5,65%), La Florida
(4,62%) y San Bernardo (4,47%).

Por nivel de escolaridad cabe destacar que solo en 3.752
pacientes se registra algin nivel de escolaridad (42% de
la poblacion atendida en el afio 2012), donde aproximada-
mente el 41% de los pacientes se encontraba cursando la
ensefanza basica y el 32% pertenecia a alguna escuela de
educacion diferencial.

De los pacientes entre los 2 y 4 anos de edad, el 31%
asistia al nivel preescolar, mientras que un 25% lo hacia en
algin establecimiento de educacion diferencial. Entre los
5y 14 afos de edad el 38% asistia a la ensefanza basica,
un 31% al nivel preescolar y solo un 35% asistia a educacion
diferencial. Para el grupo de 15y 20 anos el 55% se encon-
traba aln cursando la educacion basica, el 11% educacion
superior y un 33% de ellos asistia a la educacion diferencial.
Para los pacientes mayores de 21 anos el 50% se encontraba
cursando la educacion superior, el 5% en la ensefanza media
y el 23% asistia a la educacion diferencial.

Al situar el enfoque en los diagnosticos clinicos principa-
les, se encontrdé que PC y otras encefalopatias que también
llevan a discapacidad motora concentran el 55,4% de los
casos. Al adicionar lesiones del sistema nervioso periférico

Tabla 1 Caracteristicas sociodemograficas de la poblacion
atendida en Instituto Teleton Santiago, afno 2012
Caracteristicas N %
Sexo
Masculino 4.978 55,6
Femenino 3.981 44,4
Grupo edad de atencion (afios)
Menor o igual a 1 393 4,4
2a4 1.673 18,7
5a14 4.168 46,5
15a20 1.870 20,9
21y mas 849 9,5
Sin registro de fecha de nacimiento 6 0,1
Nacionalidad
Chilena 8.895 99,3
Extranjera 64 0,7
Previsién de salud
Fonasa A 2.006 22,4
Fonasa B 2.286 25,5
Otros Fonasa 3.149 35,1
Isapre 1.101 12,3
No informado 314 3,5
Capredena/Dipreca 103 1,1
Nivel socioeconémico
Extrema pobreza 2.984 33,3
Medio bajo 2.569 28,7
Medio 1.353 15,1
Medio alto 815 9,1
Alto 506 5,6
No informado 732 8,2
Caracteristica N %

Regién de procedencia

Tarapaca 1 0,0
Antofagasta 6 0,1
Atacama 5 0,1
Coquimbo 26 0,3
Valparaiso 109 1,2
Metropolitana de Santiago 7.668 85,6
Libertador Gral. Bernardo O’Higgins 911 10,2
Maule 127 1,4
Biobio 22 0,2
Araucania 14 0,2
De los Rios 4 0,0
De los Lagos 7 0,1
Aisén del Gral. Carlos Ibanez del Campo 1 0,0
Magallanes y de la Antartica Chilena 6 0,1
Extranjero 19 0,2
No informado 33 0,4
Nivel de escolaridad®
Lactantes 83 2,2
Preescolar 535 14,3
Ensefanza basica 1.522 40,6
Ensefianza media 20 0,5
Ensenanza superior 373 9,9
Educacion diferencial 1.200 32,0
Otras modalidades 19 0,5

2Calculado de 3.752 pacientes.
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Tabla 2 Diagnosticos clinicos principales de la poblacion
atendida en el Instituto Teleton de Santiago, afio 2012

Diagnéstico clinico N %

Paralisis cerebral 3.344 37,3

Otras encefalopatias con déficit 1.624 18,1
motor (no PC)

Lesion nerviosa sistema periférico 1.036 11,6

Alteraciones raquimedulares 775 8,7
congénitas

Amputaciones y/o malformaciones 449 5,0
de extremidades congénitas

Convulsiones y alteraciones 289 3,2
neurosiquiatricas

Sindromes genéticos 244 2,7

Alteraciones raquimedulares 177 2,0
adquiridas

Enfermedades del tejido conectivo 175 2,0
congénitas

Enfermedades del tejido conectivo 172 1,9
adquiridas

Artrogriposis 118 1,3

Amputaciones 102 1,1

Alteraciones osteoarticulares 95 1,1

Prematuros 62 0,7

Alteraciones endocrinas metabolicas 32 0,4

Deficiencia cognitiva 31 0,3

En estudio 6 0,1

No informados 228 2,5

PC: paralisis cerebral.

y alteraciones raquimedulares congénitas se alcanzé un por-
centaje acumulativo de 75,7% (tabla 2).

Los pacientes del Instituto Teleton de Santiago tam-
bién se catalogan, dependiendo del compromiso de sus
funciones, con un diagnodstico funcional. Se clasifican los
pacientes en compromiso leve, moderado, severo, o grave.
Un 26,4% de los pacientes manifestaba un compromiso leve,
38,6% moderado y el resto se distribuye en los grupos con
mayor compromiso (fig. 1). Al correlacionar el diagndstico

Diagnéstico funcional

M Leve

B Moderado
Severo

M Grave

M No informado

Figura 1  Diagndstico funcional de la poblacion atendida en
Instituto Teleton de Santiago durante el afio 2012.

Clasificacion topografica PC

1% 8%
o
1% &

A

M Hemiparesia

M Diparesia

W Tetraparesia

M Paraparesia

M Monoparesia

W Triparesia
Otras

Sin tipificar

Figura 2 Clasificacion topografica de los pacientes con para-
lisis cerebral, atendidos en Instituto Teleton Santiago durante
el ano 2012.

funcional con los 4 diagnosticos clinicos principales mas
frecuentes se observa la distribucion que se detalla en la
tabla 3.

Si consideramos el diagnostico nutricional, cabe destacar
que el 50,2% eran eutroficos y el 16% estaba desnutrido,
un 12,9% tenia sobrepeso y el 20,9% no tenia informado el
estado nutricional.

Como se mencionod anteriormente, la PC es la enfermedad
mas frecuente y esta, a su vez, se subdivide cominmente
segln el compromiso topografico (nimero y nivel de com-
promiso de las extremidades) y tono muscular del paciente
(tipos de hipertonia o tono disminuido). Considerando la
topografia se encontré que la presentacion mas frecuente
es hemiparesia, con un 29,9%. La seguia de cerca la dipa-
resia con un 29,3%, luego la tetraparesia con un 21,5%, y
la paraparesia con un 6,6%. El resto se reparte entre las
presentaciones menos frecuentes (fig. 2).

Segun el tono muscular, la presentacion mas frecuente
fue la espastica con un 71,7%. El resto se distribuia en los
grupos remanentes (fig. 3).

Discusion y conclusiones

Los Institutos Teleton atienden a nifos y jovenes que pre-
sentan algun tipo de discapacidad en la esfera motora
y del movimiento. Si consideramos los resultados parciales
del Censo chileno 2012, encontramos que hay un total de
52.073 menores de 15 anos con discapacidad motora y/o
de la movilidad a lo largo de todo Chile. Nuestros resulta-
dos muestran que el 17,2% de esta poblacion se atiende en
el Instituto Teleton de Santiago. Como ya acotamos, no es
facil mantener un registro acabado de la prevalencia e inci-
dencia de la discapacidad infantil; sin embargo, hay paises
que han hecho un esfuerzo por cuantificar estos resultados
a través de sus registros civiles, hospitalarios o encuestas
especificas’. Por nombrar algunos, en el afio 2003 se publico
un estudio que muestra una prevalencia de discapacidad
infantil severa de 7,73 por cada 1.000 nifios en el Condado de
Isere de Francia®. En el afio 2010 se estim6 que un 7,3% de los
nifios de Inglaterra presentan algun grado de discapacidad™.
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Tabla 3
funcional

Diagnosticos clinicos principales de la poblacion atendida en Instituto Teleton de Santiago, ano 2012 seglin compromiso

Compromiso funcional

Diagnostico clinico Leve/moderado Grave/severo No informado
N % N % N %
Paralisis cerebral 2.224 38 1.030 42 90 14
Otras encefalopatias con déficit motor (no PC) 861 15 682 28 81 12
Lesion nerviosa sistema periférico 799 14 174 7 63 10
Alteraciones raquimedulares congénitas 535 9 223 9 17 3
Otras enfermedades 1.366 24 351 14 401 62
Total 5.785 100 2.460 100 652 100
PC: paralisis cerebral.
Clasificacién por tono muscular PC pero estudios internacionales sugieren que la prevalencia
1ou1% de discapacidad infantil seria mayor en paises en desarro-
\ llo, comparado con los industrializados'®. Dentro de los
& W Espastica factores de riesgo que se han identificado en los paises
en desarrollo, encontramos la presencia de enfermedades
B Mixta genéticas especificas, el mayor porcentaje de gestantes tar-
o dias, la consanguinidad, las deficiencias nutricionales y las
M Hipoténica . . 18 . . . ~
infecciones'®. Al revisar la literatura nacional, en el ano
B Ataxica 2012 se publico un estudio del Hospital Sotero del Rio que
analizod la poblacion de nifos y adolescentes con necesidades
B Atetésica especiales de atencion en salud (NANEAS), hospitalizados
o Otras en el centro hospitalario durante septiembre y diciembre
de 2009". Se obtuvo un total de 920 pacientes pediatri-
Sin especificar cos, dentro de los cuales se incluian nifos con discapacidad.

Figura 3
paralisis cerebral, atendidos en Instituto Teleton Santiago, ano
2012.

Clasificacion por tono muscular de los pacientes con

En una revision sistematica de todos los articulos referentes
a epidemiologia de las discapacidades del neurodesarrollo',
solo encontraron un estudio que contenia data universal
y era de hipotiroidismo congénito. No se econtrd ningln
articulo sobre PC o epilepsia. Autores brasilefios publicaron
un estudio epidemiolodgico de discapacidad infantil, espe-
cifico para la lesion medular adquirida, y sus resultados
muestran que un 5,4% de las lesiones medulares adquiridas
ocurren en la poblacion menor de 16 aios, siendo la princi-
pal causa la traumatica'®. En Estados Unidos se estima que
las discapacidades del desarrollo en la poblacion infantil es
de alrededor de un 17%, siendo los trastornos del apren-
dizaje los mas frecuentes'’. Por Ultimo, en el afio 2007
se publicd una revision sistematica sobre la discapacidad
infantil en paises de bajos y medianos recursos, donde se
recalca la inmensa heterogeneidad entre los estudios inclui-
dos y la escasa evidencia de calidad, lo que hace dificil la
comparacion entre ellos y con los resultados del presente
estudio’.

Hasta la fecha no existen estudios chilenos similares
que caractericen la poblacion infantil con discapacidad,

Lamentablemente, se agruparon las enfermedades y no se
describen las caracteristicas aisladas de la poblacion con
discapacidad.

En el Instituto Teleton de Santiago ingresan nifos desde
el nacimiento hasta los 20 afos de edad, e incluso mayores;
es por esto que encontramos una gran dispersion en la
edad de nuestros pacientes. Ahora bien, si consideramos
la edad de ingreso en el Instituto, podemos concluir que
esta depende directamente de la enfermedad de ingreso,
pues hay discapacidades de origen congénito, y por lo tanto
se presentan desde el nacimiento, y otras que se manifies-
tan o se adquieren en el trascurso de la infancia. Mientras
mas pequeno se manifieste la discapacidad, a menor edad
ingresara. Como concepto general cabe mencionar que, en
la mayoria de los casos, la evidencia ha demostrado que
mientras antes se inicie la rehabilitacion, mejor es el resul-
tado final. Es por esto que se sugiere derivar precozmente
desde sus redes de salud al sospechar una enfermedad dis-
capacitante que cumpla con las caracteristicas descritas en
el Instituto Teleton de Santiago.

Al analizar los resultados de nuestro trabajo podemos
concluir que la poblacion que se atiende es predominan-
temente de nivel socioecondmico bajo y dependientes del
sistema publico de salud. La mayoria es residente de la RM,
pero hay pacientes que acuden de otras regiones, ya sea por-
que es el Instituto que tienen mas cerca o porque el Instituto
de Santiago es centro de referencia para algunas prestacio-
nes especificas. La rehabilitacion es un proceso dificil, que
requiere de un compromiso permanente del paciente y su
entorno, y lamentablemente es muy costoso desde el punto
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de vista econdmico. Ademas, en la mayoria de nuestros
nifos, la necesidad de rehabilitacion es de por vida. A pesar
de los importantes avances del sistema puUblico de salud
en el ultimo tiempo, aln no es posible cubrir de forma
satisfactoria las necesidades de estos pacientes. De lo ante-
rior podemos concluir que la mayoria de nuestra poblacion
tiene una necesidad de apoyo importante, y el Instituto
Teleton cumple el rol de acogerlos y ofrecerles de forma
gratuita la rehabilitacion integral de alto nivel de calidad y
especificidad que requieren. Es importante mencionar que
cuando nuestros pacientes cumplen 20 anos son dados de
alta y deben volver a buscar su rehabilitacion en el sis-
tema publico, enfrentandose muchas veces a importantes
dificultades y limitaciones.

La escolaridad es un reflejo directo de la inclusion que
tienen nuestros pacientes en la comunidad, y por esta razon,
tenemos dentro de nuestro Instituto un area especializada,
llamada Unidad de Inclusion Educativa, compuesta por un
equipo multidisciplinario y cuyo rol es apoyar al nifo y a su
familia en su incorporacion y participacion de la vida esco-
lar. El tipo de inclusion escolar que se opta para cada nifio
es completamente individual y se decide caso a caso. El
factor cognitivo es de los mas preponderantes para optar
por escolarizacion regular, escolarizacion con integracion
o escuela especial. Un porcentaje importante de nuestros
pacientes no tiene registrado en la base de datos electronica
su nivel de escolaridad, por lo que no podemos utilizar estos
resultados para estimar el grado de inclusion de nuestros
nifos.

En cuanto a la descripcion clinica que obtuvimos de nues-
tra poblacién, podemos observar que se atiende un nimero
importante de enfermedades de diversa indole que tienen
como enlace en comun el producir un trastorno motor o del
movimiento. La enfermedad discapacitante mas frecuente
de nuestro Instituto es la PC, lo que se ajusta a la realidad
mundial, pues es la principal causa Unica de discapacidad
fisica en la poblacion infantil global?®2!, La PC constituye
un sindrome y se define como una lesion o anormalidad no
progresiva que se produce en un cerebro en desarrollo y que
lleva a una alteracion permanente en la esfera motora o del
movimiento??. También puede asociarse a otras alteraciones
como sensoriales, cognitivas, conductuales, comunicativas,
epilepsia, u otras. Se estima que a nivel mundial 2 o 3 de
cada 1.000 nacidos vivos pueden desarrollar una PC, y esto
aumenta a 40-100 por 1.000 nacidos vivos en pacientes pre-
maturos o de bajo peso de nacimiento?’. La literatura sefala
que actualmente el compromiso topografico mas frecuente
es la hemiparesia y el del tono muscular es el espastico,
y lo anterior es concordante con lo que muestran nuestros
resultados?®2"2>-26_ En el afio 2011 se publicé un estudio
realizado en la Unidad de Neurorehabilitacion del Hospital
Clinico de la Pontificia Universidad Catolica de Chile, donde
se analizaron 38 nifios portadores de PC?. Sus resultados
muestran que el 44% tenian tetraparesia, el 21% diparesia y
el 35% hemiparesia. Estos datos no son concordantes con los
expresados en la literatura ni con los obtenidos en este estu-
dio, probablemente por las caracteristicas de la poblacion
que se atiende ahi por ser un centro de alta complejidad y
por el bajo tamano muestral del estudio.

Con respecto al estado nutricional, para todas las per-
sonas es beneficioso mantener un peso adecuado, pero en
los nifos con discapacidad cobra aun mayor importancia. En

las discapacidades severas la disminucion de la movilidad,
la falta de descarga de peso, los trastornos de la deglu-
cion o la enfermedad de base pueden predisponer a déficits
nutricionales y desnutricion. Por otra parte, el sobrepeso u
obesidad pueden dificultar ain mas la movilidad, ya alte-
rada del paciente, y limitar su funcionalidad diaria. A pesar
de que nuestro registro nutricional no es completo, podemos
detectar que aunque la mayoria de nuestros pacientes son
eutroficos, hay un porcentaje no despreciable de pacientes
por debajo y por encima de su peso ideal. Es importante
optimizar el estado nutricional de estos pacientes, ya sea
por el equipo de nutricion del Instituto y/o en sus centros
de salud de base.

Como producto de esta caracterizacion seria adecuado
fomentar la necesidad de optimizar el registro nacional
de la poblacion infantil con discapacidad y sus caracte-
risticas particulares, para asi poder tomar decisiones de
politicas publicas, como destinacion de fondos o programas
de apoyo, con mayor conocimiento. De esta manera, espera-
mos despertar el interés por la rehabilitacion de los nifos en
situacion de discapacidad, optimizar la comunicacion entre
el Instituto Teleton y el resto de las redes de salud, junto
con revisar las directrices de derivacion oportuna al cen-
tro. Los puntos a destacar de este trabajo son el importante
numero de pacientes que incluye y su representacion a nivel
nacional, la gran diversidad de enfermedades discapacitan-
tes infantiles que incorpora, y el gran nimero de variables
incluidas en esta caracterizacion demografica.
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