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Presente y futuro de los nifios que nacen demasiado pequefios, demasiado pronto

Cada ano mas de 350.000 familias en Espana llevan a sus casas desde el hospital un recién
nacido sano que tiene toda una vida por delante, en principio sin ningtin tipo de limitacién fisica
ni psiquica. Pero una familia de cada de 100 va a tener un nifio demasiado pronto o demasiado
pequeno. En estas ocasiones, el nacimiento del nifio no va a ser un acontecimiento alegre sino que
constituye el principio de un largo camino lleno de incertidumbre y en el que, aunque en la
mayoria de los casos la evolucién del nino va a ser buena, los problemas de salud, las limitaciones
motoras, psiquicas, sensoriales o de otro tipo se concentran de manera alarmante. Actualmente
ninguna otra condicién neonatal que lleve consigo un riesgo elevado de minusvalia ocurre con
tanta frecuencia como el hecho de pesar al nacer menos de 1.500 g. Anualmente en Espaia surgen
350 nuevos casos de pardlisis cerebral y 70 de ceguera en nifos que pesaron al nacer menos de
1.500 g. En estos nifios la proporcién de casos con secuelas se ha mantenido estable en los dltimos
anos pero, al haber aumentado la supervivencia, el niimero absoluto de nifios con secuelas por esta

causa se ha incrementado.

Frecuencia de nacimientos prematuros

A pesar de que en los tiltimos afios se han ido incorporando nuevas estrategias terapéuticas
para intentar disminuir el nimero de nacimientos prematuros y se ha potenciado la investigacion
en relacion con los posibles determinantes de la prematuridad, la frecuencia de nacimientos
prematuros sigue siendo constante, aproximadamente 7% de todos los recién nacidos en los paises
desarrollados!. Tampoco se ha conseguido modificar el nimero de recién nacidos con peso menor
de 1.500 g, también denominados recién nacidos de muy bajo peso, que sigue siendo alrededor del
1,2% de todos los nacidos. Anualmente en Espafia nacen casi 4.000 nifios menores de 1.500 g y la
tendencia de los dltimos afios no hace prever que esta cifra se vaya a modificar. La frecuencia
estable de nacimientos de nifios menores de 1.500 g hace pensar que los esfuerzos que se han hecho
para prevenir la prematuridad no han tenido el resultado esperado y han generado frustracion.
Cierto es que se conocen mucho mejor algunas causas desencadenantes del parto prematuro, las
condiciones maternas que elevan el riesgo de prematuridad en sus hijos y que se han hecho
grandes avances en el cuidado prenatal, no obstante, todo ello ha sido insuficiente para disminuir

el niimero de nifos que nacen prematuramente?.
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La prematuridad en los grupos sociales desfavorecidos

En estudios epidemioldgicos realizados en Estados Unidos sobre el nacimiento de nifos
con bajo peso, es decir menos de 2.500 g, se ha identificado un fenémeno no bien explicado hasta
la fecha, a saber, que los nifios afro-americanos tienen un riesgo dos veces mayor que el resto de
la poblacién de nacer con bajo peso®. El 17% de todos los nacimientos de aquel pais es de madres
afro-americanas pero, sin embargo, el 38% de los nifios con bajo peso es afro-americano. Otros
estudios han identificado que cuanto menor es el nivel socioeconomico de la familia, mayor es el
riesgo de tener un nifio de bajo peso?. Desde el momento del nacimiento, parece que no se observa
una igualdad de oportunidades en la vida. Estas familias, que previamente al nacimiento del nifio
se encontraban en situacion precaria, tienen que asumir el cuidado de un nifo que, en el caso de
los menores de 1.500 g, va a estar sometido a un ingreso hospitalario prolongado y a precisar de
cuidados especializados durante muchos meses. Se produce un proceso de desestructuracién
familiar que todavia hace mas dificil que sus miembros puedan mejorar su situacién laboral, social
0 econdmica y, por consiguiente, se incrementan las diferencias con las familias mds favorecidas
socialmente. Estos determinantes socioeconémicos, asimismo, van a dificultar la evolucién de los
nifios>®. Se crea un circulo vicioso dificilmente solucionable desde el dmbito exclusivamente

sanitario por lo que este colectivo necesita un mayor apoyo politico y social.

La supervivencia de los nifios prematuros ha mejorado

La utilizacién de corticoides prenatales en las amenazas de parto prematuro y la
administracién de surfactante como profilaxis o tratamiento de la enfermedad de membrana
hialina han conseguido incrementar, de manera sustancial, la supervivencia de los recién nacidos
menores de 1.500 g’ pero estas nuevas estrategias terapéuticas han tenido un impacto mucho

menor sobre las enfermedades que padecen y practicamente nulo en la evolucién a largo plazo'C.

Los nifios prematuros tienen mayor frecuencia de secuelas

Los nifios con peso de nacimiento menor de 1.500 g constituyen un grupo heterogéneo en
cuanto a la edad de gestacion, los determinantes de su nacimiento prematuro, las enfermedades
que presentan en el periodo neonatal, la situacién socioeconémica de su familia. La mayor parte
de ellos va a tener una evolucion normal a largo plazo, pero en este grupo es mucho maés elevado
que en la poblacién general el riesgo de presentar trastornos del crecimiento, del desarrollo motor,
psiquico, sensorial que conducen a problemas del aprendizaje y van a dificultar su integracién
social'. En los estudios realizados desde hace muchos afios, no se ha apreciado un incremento en

la frecuencia de secuelas por prematuridad!'? pero, al haber aumentado la supervivencia de los



prematuros, el numero absoluto de nifios con secuelas en relacién con el muy bajo peso ha
incrementado.

Prematuridad y pardlisis cerebral

La paralisis cerebral es la alteracion neuroldgica que aparece con mayor frecuencia en estos
nifios y aumenta al disminuir el peso de nacimiento. Aproximadamente el 10% de todos los
menores de 1.500 g va a ser diagnosticado de paralisis cerebral'!* con las limitaciones motoras que
lleva aparejada: en un 5% de los casos el nifio va a estar confinado en una silla de ruedas para toda
la vida. Actualmente se sabe que de todos los nifios con pardlisis cerebral, el 50% tiene
antecedentes de muy bajo peso de nacimiento'!®. La asfixia neonatal, que tanta atencién ha
recibido desde todos los dmbitos, apenas justifica el 10% de los casos de parlisis cerebral'é.

Prematuridad y problemas sensoriales

La poblacién de nifios con peso de nacimiento menor de 1.500 g también constituye un
grupo de riesgo elevado para problemas sensoriales. El 3% de los nifios menores de 1.500 g es
sordo. Los problemas visuales estan basicamente en relacién con la retinopatia de la prematuridad,
que aparece en mds de un tercio de los nifios menores de 1.500 g'7. En los casos mds graves de
retinopatia se va a producir un desprendimiento de retina que lleva finalmente a la ceguera. El 6%
de todos los nifios menores de 1.000g sera ciego como secuela de la retinopatia de la prematuridad.
Entre los nifios con pérdidas graves de visién el 17,5% es menor de 1.500g cuando, como ya se ha
comentado, supone el 1,2% de la poblacion. La frecuencia de ceguera en los menores de 1.500 es

casi 30 veces mayor que en los nifios con mayor peso de nacimiento'®.

Se estima que anualmente en Espafia se diagnostican 350 nuevos casos de paralisis cerebral

y 70 de ceguera en nifos que pesaron al nacer menos de 1.500 g.

La prematuridad y el desarrollo psiquico

Con respecto al desarrollo psiquico los nifios de muy bajo peso alcanzan en las pruebas de
inteligencia unas puntuaciones significativamente mds bajas que las de los nifios nacidos con peso
normal®®, incluso cuando se ajusta por otros determinantes clinicos o sociodemograficos. El
cociente de inteligencia medio se mantiene dentro de los rangos normales pero la frecuencia de
cocientes de inteligencia entre 70-84 y por debajo de 70 es significativamente mayor que en los
nifos con peso normal de nacimiento. Estas diferencias se hacen mads llamativas cuanto menor es

el peso de nacimiento. En los tltimos afios se han descrito alteraciones del aprendizaje en nifos
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menores de 1.500 g con cocientes de inteligencia normales. Estas alteraciones son especialmente
llamativas en las dreas de coordinacién viso-motora, habilidades motoras finas, dificultades
espaciales, lenguaje expresivo y razonamiento matematico lo que hace que el seguimiento y apoyo
que deben recibir estos nifios se prolongue hasta bien entrada la edad escolar para detectar y

orientar las ayudas en el aprendizaje y evitar el fracaso escolar temprano.

Coste-efectividad del cuidado del nifio prematuro

A pesar de todos los aspectos negativos mencionados, cuando se realizan andlisis de coste-
efectividad valorando los afios de vida ganados teniendo en cuenta la calidad de vida alcanzada,
los cuidados intensivos neonatales en nifios con peso menor de 1.500 g muestran mayor
efectividad que otras tecnologias ampliamente extendidas y aceptadas como puedan ser los “by-
pass” coronarios, la didlisis peritoneal, la aplicacién de la prueba de la tuberculina en la edad
escolar, la hemodidlisis o el trasplante de higado. Por ejemplo, un trasplante de higado cuesta
250.000 ddlares por cada afio de vida ganado ajustado por la calidad de vida alcanzada, sin
embargo el tratamiento de un nifio de 900 g cuesta menos de 10.000 ddlares por cada afio de vida

ganado ajustado por la calidad de vida®.

Por todo lo referido anteriormente, hay que asumir que van a continuar naciendo nifos
con peso menor de 1.500 g con la misma frecuencia que hace unos afnos y van a sobrevivir cada
vez mds por lo que, aunque el porcentaje de secuelas no parece haberse modificado a lo largo del

tiempo, el nimero absoluto de nifios con secuelas se va a incrementar.

Programas de seguimiento para recién nacidos con peso de nacimiento menor de 1.500 g

Los recién nacidos con peso menor de 1.500 g deben incluirse en programas de seguimiento
que se centren no solo en los aspectos médicos sino que también presten apoyo a la familia,
faciliten el acceso a los centros de estimulacion, remitan para atencion especializada y mantengan
la orientacion del nifio desde un punto de vista global e integrador. La mayoria de estos programas
han demostrado que consiguen mejorar la evolucion de estos ninos. Conocer la evolucion de los
recién nacidos de bajo peso es una forma de aprender de la propia experiencia y de valorar la
calidad de los cuidados proporcionados. Los datos recogidos en el seguimiento son
imprescindibles para elaborar estudios sobre el prondstico y sobre la frecuencia de las diferentes
alteraciones del desarrollo. La informacion recogida, interpretada en el contexto de los
conocimientos actuales, se puede difundir a la comunidad cientifica, a los servicios de salud y a la
sociedad en general para que se adecien los recursos a las necesidades que estos nifios van

generando.
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Estrategias para mejorar la evolucién

Dado el incremento en el nimero de nifios nacidos con peso menor de 1.500 g que
sobreviven y la frecuencia de deficiencias motoras, psiquicas, sensoriales, emocionales y del
comportamiento descrita en ellos, resulta de importancia crucial desde el punto de vista sanitario,
social y econdmico, poner en practica estrategias que puedan mejorar la evolucién de estos nifios
que han nacido demasiado pequefios. Las recomendaciones generales que debemos intentar llevar
a la practica se enumeran a continuacién?.

1. Atencion prenatal adecuada y universal.

2. Apoyo a la investigacion perinatal de las causas y la prevencién del parto prematuro,
de las enfermedades neonatales y de su asistencia sanitaria.

3. Seguimiento de los nifios con peso menor de 1.500 g al nacer, con programas
sistematizados y equipos multidisciplinarios, hasta la edad escolar.

4. Apoyo a las familias para que acepten y comprendan mejor la evolucién de su hijo.

5. Atencion especializada a los nifios en los que se detecte una deficiencia psiquica, motora
o sensorial.

6. Apoyo escolar en los nifios con dificultades del aprendizaje.

7. Desarrollo de programas de investigacién que impliquen a profesionales de distintos

ambitos para mejorar el conocimiento sobre la evolucién de estos nifos.

Razon de ser de los programas de seguimiento

Los programas de seguimiento para los recién nacidos con peso menor de 1.500 g se han
ido estableciendo en muchos centros hospitalarios. Con ellos se intenta proporcionar una atencion
integral al nifio. El que sean especificos para esta poblacion se justifica tanto desde el punto de
vista médico, como social y econémico. Los recién nacidos con peso menor de 1.500 g presentan
un riesgo elevado de secuelas y, en su evolucién, tienen ciertas peculiaridades que se pueden
identificar como patoldgicas sin serlo, ya que se apartan de lo que se entiende por un desarrollo
“normal”?. Si no se tiene experiencia en la evolucién de los nifilos de muy bajo peso, ante
situaciones que son variantes de la normalidad, se pueden realizar diagnésticos catastrofistas como
es el de paralisis cerebral. Estos diagndsticos erréneos inducen un dafio de dificil reparacion en los
padres. Durante mucho tiempo, van a seguir considerando a su hijo como enfermo aunque la
evolucién finalmente sea buena?. Por otro lado, si se desconoce la evolucién habitual de estos
nifios, se les somete de forma injustificada a tratamientos duros, prolongados y con una carga de

sufrimiento no despreciable. Aunque sélo fuera por evitar estas situaciones, estaria justificada la



implantacién de programas que permitan a las personas responsables de los mismos, adquirir el
conocimiento y la experiencia suficiente para que menos nifos con una buena evolucion se vean

perjudicados por diagndsticos erréneos.

Objetivos de los programas de seguimiento

Se acepta generalmente que son tres los objetivos de los programas de seguimiento de los

nifos nacidos con muy bajo peso®.
1. Identificacion precoz y tratamiento de los problemas de salud
2. Apoyo a la familia

3. Registro de informacién e investigacion clinica

1. Identificacion precoz y tratamiento de los problemas de salud

Entre el 75 y el 80% de los nifios menores de 1.500 g no presenta ninguna secuela a los dos
anos de edad. Los nifios que presentan alteraciones en el desarrollo han de ser diagnosticados lo
mas precozmente posible pues una orientacién terapéutica temprana adecuada puede mejorar la
evolucion final. La valoracién y el seguimiento de estos nifios implican a muiltiples profesionales.
La funcién del neonatdlogo es coordinarles, para intentar que las actitudes que se tomen con el
nino asi como la informacién que se dé a los padres esté consensuada entre todos los profesionales

que intervienen en su cuidado.

Caracteristicas del nifio prematuro en su desarrollo

La mayoria de los grandes prematuros no sobreviviria si no fuese por una asistencia
neonatal muy intensiva. El ambiente en el que se les cuida es muy diferente al que hubiesen
conocido si hubieran permanecido mds tiempo intrattero. Por ello, los nifios prematuros tienen

unos patrones de desarrollo diferentes, sin que ello signifique necesariamente una anomalia.

Para la deteccion de los problemas médicos y las alteraciones del desarrollo que puedan
surgir, es imprescindible conocer previamente las caracteristicas normales del nifio prematuro, lo
que evitard exploraciones innecesarias que unicamente conducen a crear ansiedad en la familia,
molestias al nifio y multiplicar el gasto sanitario. Las particularidades mds frecuentes del nifio

prematuro se presentan resumidas a continuacién?.

Deformidades fisicas, que les confieren un aspecto peculiar (macrocefalia relativa,
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escafocefalia, ojos saltones, paladar ojival, térax plano, pies valgos). Estas deformidades son
consecuencia del crecimiento sobre las superficies duras de la incubadora y no en el medio liquido
intrauterino. El apoyo permanente de la cabeza y del cuerpo sobre el colchén, junto a la escasa
movilidad inicial y el escaso tono muscular, hacen que se moldee con las deformidades descritas;
con el crecimiento y desarrollo posterior tienden a disminuir o desaparecer, no debiendo ser objeto
de sospecha de malformacién. Retraso en el crecimiento®: conseguir un crecimiento del nifio
prematuro como el que hubiera tenido intratitero es el objetivo de los neonatélogos. Tras el
nacimiento de un gran prematuro, su crecimiento se detiene a veces por muchas semanas. Pasado
el periodo critico, en el que suelen coincidir varias patologias que mantienen al nifio en situacién
de inestabilidad, mejora el patrén de crecimiento pero al alta hospitalaria las medidas del
crecimiento (peso, talla y perimetro cefalico) suelen ser inferiores a las de un nifio nacido a término
que tenga su misma edad corregida (la edad que tendrian si hubieran nacido a su tiempo). Todo
ello indica un déficit nutricional de dificil compensacién posterior, de hecho, el crecimiento se suele
mantener en percentiles bajos e incluso por debajo de lo considerado como normal, a pesar de lo
cual, si la velocidad de crecimiento es correcta, no se debe pensar que existe enfermedad anadida.
El peso se afecta en mayor medida que la talla. El perimetro cefélico es el menos afectado de los
tres parametros. Los nifios que nacen ya con retraso del crecimiento, son los que tienen un
crecimiento mds deficitario. El desarrollo psicomotor estd enlentecido durante los dos primeros
afnos, sobre todo en su vertiente motora. Los hitos del desarrollo motor (edades de sedestacién y
marcha) habitualmente se retrasan respecto a los nifios nacidos a término?. Este retraso en la
adquisicion de las habilidades motoras induce a cometer errores diagndsticos tanto por exceso
(diagnosticando una secuela neurolégica cuando no existe), como por defecto (retrasando el inicio
de medidas rehabilitadoras). De especial interés es el conocimiento de la hipertonia transitoria del
prematuro y del retraso motor simple. La hipertonia transitoria se caracteriza por un aumento del tono
muscular que se detecta en la exploracién neuroldgica entre los 3 y los 18 meses de edad, que no
modifica la edad de adquisicion de los hitos del desarrollo motor y no se asocia con secuelas
neuroldgicas, pero puede confundir al explorador. Parece que en su aparicién influye la ausencia
de la flexién fisiolégica que ocurre al final de la gestacién y el hecho de que los musculos
inmaduros pasan a soportar la accién de la fuerza de la gravedad cuando aun no estaban
preparados para ello. El retraso motor simple se caracteriza por la presencia de retraso en la
adquisicién de las habilidades motoras con una exploracién neuroldgica normal o presencia de
minima hipotonia. Este retraso motor suele aparecer en nifios con patologias importantes de base
que les mantiene en una situacién comprometida a veces durante los dos primeros afios de la vida
y que requieren muiltiples ingresos. En general cuando mejoran de su enfermedad recuperan en

poco tiempo el retraso motor y no se asocia a la presencia de secuelas motoras.

Las particularidades del desarrollo psicomotor del nifio prematuro hacen que hasta los 2
afios de edad no se pueda establecer, con cierto grado de certeza, la presencia de secuelas

neurolégicas. Las secuelas moderadas o graves van a poder diagnosticarse a los dos afios de edad,
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no obstante, algunas de las secuelas leves y las alteraciones del aprendizaje y del comportamiento

se diagnostican mds adelante.

Enfermedades del nifio prematuro en el seguimiento

Algunas enfermedades son mads frecuentes en los nifios prematuros y por ello van a
necesitar de mayor atencién médica durante los primeros afios de su vida; las mds habituales son:
Hernia inguinal que requiere tratamiento quirtrgico ineludible y por lo tanto reingreso, suele
aparecer muy pronto tras el alta hospitalaria. Infecciones de garganta, nariz y oidos, similares en
gravedad a la del resto de ninos pero mas frecuentes en ellos por las deformidades faciales que
padecen y por haber sido portadores durante muchos dias de tubos (nasales o bucales) para su
correcta alimentacion o para mejorar su respiracion. Otro problema muy frecuente es la facilidad
para vomitar debido a la existencia de reflujo gastro-esofdgico, que puede favorecer todavia mas el
déficit de crecimiento y aumentar los problemas respiratorios. Por tltimo los problemas respiratorios,
habitualmente manifestados como bronquitis espéstica de repeticién, sobre todo en aquellos nifios
con displasia broncopulmonar o en los que adquieren en los primeros meses de su vida

extrahospitalaria infecciones virales causantes de bronquiolitis.

Todas estas patologias precisan de un correcto diagnéstico, de orientaciones terapéuticas
precisas e implican a multiples especialistas, haciéndose necesaria la coordinacién por el
neonat6logo como referente de confianza para la familia. El disminuir el nimero o la intensidad
de las enfermedades afnadidas evita reingresos hospitalarios. Se consigue asi incrementar la calidad

de vida del nifio y su familia y una mejora en el estado de salud del nifio.

Problemas del desarrollo neuroldgico

La secuela motora del nifio gran prematuro es fundamentalmente la pardlisis cerebral infantil
que ocurre en aproximadamente el 10% de estos nifios!"13. Realizar un diagndstico preciso y lo
antes posible, es un reto de los médicos dedicados al seguimiento de nifios muy prematuros. Por
las particularidades del desarrollo motor, descritas anteriormente, es dificil que se pueda realizar
el diagnéstico antes del afio y medio de edad corregida. Una vez confirmado el diagnostico por el
neurdlogo infantil, es imprescindible su orientacién terapéutica individual. A pesar de que la
denominacién es comtun a todas las pardlisis cerebrales, el grado de afectacion varia mucho de un
nifio a otro. Por un lado, las situaciones de invalidez grave con dependencia total de otras personas
de forma permanente y, por otro lado, las pequenas torpezas al caminar o las incapacidades para
la manipulacién fina son los extremos de una amplia gama de limitaciones?*3(. El determinar con
exactitud cual serd su limitacién funcional final es arriesgado y dependera de muchos factores
terapéuticos, educativos, aceptacién familiar, recursos sociales y un largo etcétera. Es por ello que

a cada nifo se le debe dar la oportunidad de alcanzar el maximo de su potencial que sdlo se
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conocerd si se le brinda las debidas oportunidades. El tratamiento que se aplica es basicamente
fisioterapia, estimulacién precoz y apoyos en la educacién, por lo que precisan de una pléyade de
especialistas que varian de un nifio a otro, para la coordinacién de todo ello, de nuevo la presencia
de un médico de la confianza de los padres se hace imprescindible.

Problemas sensoriales

Los déficit sensoriales son mds frecuentes en los nifios grandes prematuros que en los
nacidos a término. La deteccién precoz es fundamental para corregir los déficit que sean
susceptibles de tratamiento y en caso de situaciones extremas como la ceguera o la sordera
profunda, para adecuar la educacién con su limitacién perceptiva y que ello no impida al nifio
avanzar en su desarrollo. No se puede olvidar en este aspecto los grandes avances en educacién
especial para nifios con déficit sensoriales graves. Los programas de seguimiento establecen
revisiones periddicas para detectar las posibles secuelas sensoriales!. El cumplimiento del cribado
de la retinopatia de la prematuridad conlleva revisiones periddicas durante la infancia donde se
identificaran trastornos de refraccién, estrabismos o disminuciones de la agudeza visual. Se
aplicard, cuando sea adecuado, el tratamiento oportuno con lentes correctoras para favorecer el
normal desarrollo de la vision. La practica de cribados de hipoacusia desde el momento del alta
hospitalaria tiene como objetivo detectar hipoacusias desde muy temprana edad y de igual manera

indicar los tratamientos o ayudas necesarios.

Problemas psiquicos y trastornos del comportamiento

Los retrasos del desarrollo y los trastornos del comportamiento también existen con mayor
frecuencia en los nifios que nacen demasiado prontol’. Para su correcta valoracién es
imprescindible la integracién en el equipo de seguimiento de un psicélogo infantil. El
conocimiento del estado psiquico y animico de cada nifio ayudara para su orientacién en el terreno

educativo.

2. Apoyo a la familia

Incertidumbre ante el nacimiento de un hijo prematuro

Ninguna pareja, ninguna persona, estd preparada para tener un hijo que nace demasiado
pequefio o demasiado inmaduro. El nacimiento de un nifio menor de 1.500 g causa un profundo
trastorno en la familia. Nadie celebra este nacimiento, los padres no son felicitados, no se les hacen

regalos. Es el principio de un largo calvario de miedo e incertidumbre?!. La visién del nifio como
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no era sofado, unido a unos primeros dias o meses de actiimulo de informacién sobre su salud y
un incierto prondstico, tanto de supervivencia como de integridad a medio y largo plazo, dificulta
profundamente el establecimiento de la relacién con el hijo. Los profesionales que atienden al nifio

deben comprender la situacién animica familiar para poder ayudar.

Aceptacion del hijo

Por otro lado la familia necesita confiar en los profesionales que cuidan de su hijo. Para
alcanzar la confianza es necesaria una informacion veraz, basada en el conocimiento. Si alcanzan
la confianza, tendran la seguridad de hacer por su hijo lo mds apropiado en cada momento. El
pediatra o el médico de familia puede ser ese profesional de confianza. Sin embargo, para asesorar
correctamente es necesario acumular una experiencia que es dificil obtener si no se organiza una
asistencia donde se concentre los grupos de riesgo. El diagndstico y la orientacién terapéutica
mejoran en precocidad y calidad cuando se estd familiarizado con los problemas. El grupo de
seguimiento consigue acumular experiencia, lo que redunda en una informacion mas precisa y
segura a la familia. Su confianza va creciendo, disminuyen la ansiedad y la incertidumbre y
aumenta la probabilidad de que los consejos médicos sean aplicados y de conseguir, finalmente, la
mejor evolucion del nino?. El grado de aceptacion del hijo influye muy positivamente en su
evolucién final. Cuando la aceptacién familiar no es éptima, pueden aparecer mas frecuentemente
trastornos de adaptacién y de comportamiento familiar, tal como la sobreproteccion y los malos

tratos.

3. Registro de informacion e investigacion clinica
Mejora de la calidad y seguimiento basado en la evidencia

Un programa de seguimiento puede ser considerado un proceso susceptible de ser
mejorado. El registro de la actividad clinica realizado de manera sistemadtica permite evaluar las
distintas fases del proceso e identificar oportunidades de cambio en el programa. Este enfoque
estructurado de la bisqueda de mejora de la calidad del programa permite aprender de la
experiencia que se acumula dia a dia en las consultas de seguimiento. Ademas de apoyarse en la
experiencia, la practica clinica debe sustentarse en lo que la comunidad cientifica tiene por una
atencion sanitaria efectiva. El protocolo de actuacién y las distintas vias clinicas que se articulan
en el programa de seguimiento deben adecuarse continuamente al consenso que existe sobre la
interpretacién de los resultados de los estudios de investigacion y a las recomendaciones mads
rigurosos. Casi todas las nuevas tecnologias que se introducen en los cuidados intensivos
neonatales se derivan de afos de investigacién bdsica®. Sin embargo, la seguridad y eficacia a
largo plazo de cada nueva tecnologia o tratamiento introducido sélo quedan demostradas después

de estudios de seguimiento especificos. A modo de ejemplo en neonatologia, se puede citar que

— 20—



actualmente se estd observando de nuevo las consecuencias de la introduccién de un tratamiento
con aparente efectividad clinica, pero con insuficiente seguimiento a largo plazo para determinar
su seguridad. En los tltimos afos se ha extendido el uso del tratamiento con corticoides al nifio
prematuro porque facilita la extubacién y la retirada de la ventilacién mecanica. En los tltimos
meses se han publicado los primeros resultados sobre el seguimiento a medio plazo de los nifios
tratados y se ha comprobado que el uso de corticoides postnatales se asocia con un riesgo cinco
veces mayor de paralisis cerebral®*34,

Investigacion clinica y programas de seguimiento

El ejemplo citado de los corticoides postnatales es un problema concreto pero que se ha
repetido, por desgracia, con cierta frecuencia. En efecto, los estudios relacionados con el
seguimiento son costosos en todos los sentidos. Los resultados s6lo estdan disponibles después de
anos, en ocasiones muchos afios. Es dificil mantener a las familias en los programas de seguimiento
a medida que pasa el tiempo y se requiere la dedicacion casi exclusiva de alguno de los
coordinadores del programa. Sin embargo, lograr minimizar los abandonos en el seguimiento no
s6lo proporciona un beneficio al nifio atendido sino también a los demads nifios que estdn en
seguimiento y a los que lo estardn en el futuro.

Un programa de seguimiento estructurado y con una recogida de datos sistemadtica permite
completar la historia natural de muchas enfermedades neonatales, describir la evolucién de estos
ninos, considerar en ellos variantes de la normalidad e identificar marcadores de mala evolucién.
Los datos del seguimiento permiten elaborar informacién de tipo prondstico: con estos estudios se
intenta transformar la incertidumbre en riesgos; pocas veces en la préctica clinica se encontraran
situaciones de mayor incertidumbre, en cuanto a supervivencia y evolucién a largo plazo, que
cuando un médico y unos padres se enfrentan a un nifio gran prematuro en los primeros dias de
vida. Esta situacién se lleva al extremo en los casos de nifios con peso menor de 1.000 g. La
anticipacién a los acontecimientos es parte integrante de la medicina y en el caso de los nifios
menores de 1.500 g, tanto los padres, los médicos, como los servicios de salud se van a interesar
en la evolucién y el estado de salud final de los nifios. Todos ellos se preguntan sobre las
posibilidades de supervivencia y sobre la calidad de vida que les espera. La recogida sistematica
y estructurada de la informacién es imprescindible para conocer la frecuencia de las diferentes
alteraciones del desarrollo que aparecen en estos nifios. La informacién obtenida se debe
comunicar a los servicios de salud para adecuar los recursos a las necesidades reales que van

generando estos nifos.






CAPITULO II

PROGRAMA DE SEGUIMIENTO
PARA NINOS CON PESO DE NACIMIENTO MENOR DE
1.500 g DEL HOSPITAL DOCE DE OCTUBRE



JPor qué se decidid INTCHATIOP siciimciimsmimsisimmsessnesssrssssesssssssssssssassssnssssanssssessasssasssesaceasesmsssensassons 25

Numero elevado de grandes prematuros .........coeeieceerinnenriessesneiesssesssessssie e 25
Necesidad de cuidado multidiSCIPIINATIO .........cvueiuriueeiiriiriierieieeieeteieriesese e 25
Aumento de la supervivencia de los nifios mds pequefos 26
Alta frecuencia de problemas en el desarrollo ... 26
Ausencia de informacion en ESPana ........ccccoieiiiiieiiineiniiinineeiseeee e 27
ESpItitul @MPIENAEAOL «cuuuvimmmcmmimsimssmsssssossisssssisnsssmisassasssssssssssssassssssseonsssnssssssessssassossiss samisssemssisass 27
Asistencia sanitaria integrada e informacién clinica para la practica y la investigacién ...... 27
JCOMO 88 ACSATTONOP' sususssucnosssrssmsmmmsssmssssvisssisn st ssmes s s faan naassesss pesss s s insmsr somat s et smass s 28
Creacién del grupo y protocolizacion del SEUIMIENEO ..........ccuereereerererereiieeieeiesies e 28
Contacto con los pediatras de atencién primaria 29
Contacto con los equipos de atencién temprana 29
Un psiclogo para el @qUiPO ..........ccoccuuieiirenieeeiieieiseess e 30
Un epidemi6logo cliNico €N €] GrUPO ......coucuiiiiiiiiniinisieieieie et 30

.



(Por qué se decidid iniciarlo?

El nimero considerablemente alto de nifios que nacen con peso menor de 1.500 g en el
Hospital Doce de Octubre, la evidencia de que en este grupo de ninos se concentran las secuelas, y
la ausencia de informacion en Espana sobre su evolucién a largo plazo, hizo que se elaborara un
programa estructurado para el seguimiento de grandes prematuros con los objetivos de mejorar su
evolucién y poner en marcha proyectos de investigacion clinica que contribuyeran a incrementar el
conocimiento sobre la poblacién de ninos menores de 1.500 g. Manteniendo la atencién continuada

y multidisciplinaria se pretende reproducir la continuidad bioldgica del desarrollo.

Ntumero elevado de grandes prematuros

El Servicio de Neonatologia del Hospital Doce de Octubre se creé en el afio 1980. En la
actualidad, atiende a mds de 5.000 recién nacidos anualmente. En torno a 700 neonatos ingresan
por diferentes motivos y, en particular, 300 lo hacen en cuidados intensivos. Un 30% de los ingresos
en cuidados intensivos neonatales lo constituyen los recién nacidos con peso de nacimiento menor
de 1.500 g. El Servicio de Neonatologia del Hospital Doce de Octubre desde sus comienzos se
marcé como objetivo, no sélo el tratamiento agudo del nifio sino también, el apoyo a los padres y
la participacién de los mismos en el cuidado de los nifios enfermos. Después de 10 afios de trabajo,
en 1990, se decidi6 crear un programa de seguimiento para apoyar el desarrollo de los nifios que
nacian con peso menor de 1.500 g y asi proporcionar un manejo clinico integrado durante los
periodos prenatal, intraparto, neonatal y tras el alta. Manteniendo la atencion continuada y
multidisciplinaria se pretendia reproducir, en la organizacién asistencial, la continuidad bioldgica.
Un grupo de médicos de diferentes servicios, que ya tenian asignadas labores asistenciales,
manifest6 la voluntad expresa de confeccionar y poner en marcha un programa estructurado para
el seguimiento de los menores de 1.500 g. Las consideraciones que se tuvieron en cuenta para su

elaboracion se exponen a continuacion.

Necesidad de cuidado multidisciplinario

En el Servicio de Neonatologia del Hospital Doce de Octubre ingresan anualmente unos 90
recién nacidos menores de 1.500 g que representan, como se ha comentado en el apartado anterior,

un 30% de todos los nifios que ingresan en cuidados intensivos. Los nifios de muy bajo peso



consumen gran parte de los recursos econémicos asignados al Servicio de Neonatologia y en su
cuidado se invierte un nimero extraordinario de horas por parte de todos los profesionales que
trabajaban en €l. Tras ser dados de alta del hospital, cuando no existe un programa de seguimiento,
estos nifios que han recibido tanta atencion especializada, quedan al cuidado del pediatra de
Atencién Primaria y de diferentes especialistas que, sin ninguna coordinacién, actidan sobre el nifio.
En nuestra experiencia, cuando no existe programa de seguimiento, en muchas ocasiones los padres
vuelven confusos e insatisfechos a ver al neonatélogo que ha atendido al nifio desde el nacimiento,
principalmente, en busca de un interlocutor, porque echan de menos una persona, que al igual que
durante el ingreso del nifio, coordine a todos los especialistas y unifique las recomendaciones que
se van dando. La ausencia de cuidados especializados, coordinados e integrados rompe la
continuidad biolégica que conlleva el desarrollo del nifio. Es erréneo asumir que tras el alta
desaparecen, practicamente, los problemas del nifio, que no van a surgir otras alteraciones y que los

padres van a dejar de precisar el apoyo que se les ha proporcionado durante el ingreso.

Aumento de la supervivencia de los nifios mds pequeifios

Durante los tltimos diez afos se han hecho grandes esfuerzos, tanto desde la actividad
clinica como desde la investigacién, para disminuir la mortalidad de los recién nacidos de muy
bajo peso. Actualmente la mortalidad de estos nifios se concentra, casi de forma exclusiva, en los
nifnos menores de 750 g y en los menores de 26 semanas. Incluso en estos grupos la supervivencia

sigue aumentando progresivamente.

Desde finales de los afios 80, en el Servicio de Neonatologia del Hospital Doce de Octubre,
se ha incrementado paulatinamente el nimero de nifios de muy bajo peso que se ha ido de alta a
su domicilio (los datos de supervivencia por afios y grupos de peso se muestran en el apartado de
“Informacién clinica asistencial”). Por lo tanto, desde la perspectiva de los profesionales del
Hospital Doce de Octubre, un niimero creciente de nifios se estaba quedando sin la atencién que
requerian tras el alta. Los problemas derivados de la falta de atencién continuada en los primeros
anos de la vida se hacian mds patentes en el grupo de nifos con peso de nacimiento menor de 750

g que sobrevivian.

Alta frecuencia de problemas en el desarrollo

La repercusion de los avances tecnoldgicos en la morbilidad a corto y largo plazo de los
menores de 1.500 g ha sido mucho menos patente y los problemas de salud que presentan en su
evolucién son numerosos y en ocasiones con gran repercusion en su calidad de vida®?. La

disminucién de la morbilidad es uno de los retos que queda pendiente para los préximos afnos.
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Los profesionales del Hospital Doce de Octubre consideraron que el primer paso para poder
elaborar estrategias que permitiesen disminuir los problemas del desarrollo era conocer su
frecuencia, su evolucién natural y sus determinantes. Todos estos objetivos parecieron alcanzables
en el contexto de un programa de seguimiento.

Ausencia de informacion en Espafia

Existia escasisima informacién procedente de grupos de trabajo espafioles sobre la
evolucién de los recién nacidos menores de 1.500 g. No se conocia la frecuencia de las diferentes
secuelas. Como ya se ha comentado, los determinantes sociales y los cuidados del periodo
perinatal pueden incidir en la frecuencia y en la evolucién de los recién nacidos menores de 1.500
g por lo que los resultados obtenidos en otros medios pueden no reproducirse en nuestro entorno.
Pero ademds, quizd mds importante que la escasez de informacién sobre las alteraciones
patologicas del desarrollo, era la ausencia de una descripcion de la evolucién que se puede
considerar normal en un nifio de muy bajo peso. No estaban identificadas sus peculiaridades
respecto a lo que se considera un desarrollo normal en un nifio nacido a término. Esta ausencia de
informacién en todos los @mbitos contribuia por un lado a que ciertas alteraciones patoldgicas se
identificaran tardiamente pero, por otro lado, y no menos importante, en ocasiones se identificaban
ninos como patolégicos cuando realmente sélo estaban evolucionando como se espera que lo haga

un nifio con peso menor de 1500 g y desarrollo normal.

Espiritu emprendedor

En el Hospital Doce de Octubre coincidieron una serie de profesionales cualificados e
interesados en el cuidado de estos nifios con la firme voluntad de iniciar un programa de
seguimiento para los nifios de muy bajo peso. El objetivo fue formar un equipo multidisciplinario
para apoyar el desarrollo y mejorar la evolucién de los recién nacidos menores de 1.500 g. Se penso
que unificar el seguimiento de los nifios de una manera protocolizada permitiria adquirir

experiencia y recoger informacién en poco tiempo.

Asistencia sanitaria integrada e informacidn clinica para la préctica y la investigacion

Por todo lo referido anteriormente se decide crear un grupo de seguimiento para el apoyo
del desarrollo de los nifios con peso de nacimiento menor de 1.500 g. El grupo de seguimiento
desde el inicio se crea con un doble afan. Por un lado, se busca ofrecer la mejor asistencia posible

a la familia y a los nifios (lo que corresponde con los objetivos referidos en el primer capitulo como
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“identificacion precoz y tratamiento de los problemas de salud del nifio” y “apoyo a la familia").
Por otro, se establecen estrategias concretas de recogida sistemdtica de informacién para

desarrollar proyectos de investigacion y evaluar la practica clinica.

(Como se desarroll6?

Se establecieron estrategias desde el mismo momento del nacimiento para unificar los
cuidados de los ninos con peso menor de 1.500 g y para ir obteniendo datos clinicos que
permitiesen establecer categorias de riesgo y orientar el seguimiento. Se programaron reuniones
con la mayoria de los especialistas implicados en el seguimiento. Se reviso la literatura disponible
hasta la fecha y se identificé las intervenciones de cribado, diagndsticas y terapéuticas para las que
se habia demostrado un beneficio clinico. Se llegé a un consenso sobre el nimero y el momento de
las revisiones y las exploraciones complementarias que habia que realizar en cada revision. Se
acordé un formato de historia estructurado. De esta manera, se elaboré un programa de
seguimiento normalizado hasta los 7 anos entre todos los especialistas implicados. Se coordiné el
seguimiento del nino con el pediatra de Atencion Primaria y con los centros de Atencién Temprana
de la Comunidad de Madrid. Los datos se fueron almacenando y editando en una base

informatizada a medida que se realizaba el seguimiento de cada nino.

Creacidon del grupo y protocolizacién del seguimiento

Se revisé la literatura disponible sobre la elaboracién de los programas de seguimiento para
recién nacidos menores de 1.500 g y sus resultados. Se identificaron las intervenciones de deteccién
sistematica, cribado, diagndstico, tratamiento y prevencién para las que se habia demostrado un
beneficio clinico. Al revisar las actividades que podrian ponerse en marcha en relacién con el
seguimiento resulté evidente que las actuaciones programadas y protocolizadas no debian iniciarse
unicamente tras el alta. Desde el mismo momento del nacimiento de un nifio de muy bajo peso y
aun antes, se podian identificar intervenciones que tuvieran como objetivo la unificacién de los
cuidados para ir obteniendo datos clinicos que permitiesen establecer categorias de riesgo y orientar
el seguimiento. Todo ello volvia a incidir en la idea de continuidad biolégica que ya se ha
mencionado y en lo poco “fisiolégico” que resultaba el fraccionamiento de los cuidados y de la
atencion que recibian estos ninos. Parecia que para mejorar la atencion que recibian los recién nacidos
de muy bajo peso, desde el momento en el que se sospechase el nacimiento de un gran prematuro,
deberia existir un equipo de profesionales que de forma coordinada persiguiera unos objetivos
comunes con el fin de que la evolucion a largo plazo de estos nifios fuera lo mas favorable posible.

Con este fin, se establecié un programa de reuniones con la mayoria de los especialistas

implicados en el cuidado de los recién nacidos de muy bajo peso (neonatélogos, neurdlogos,
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oftalmdlogos, radidlogos, otorrinolaringélogos, neumélogos infantiles, trabajadores sociales). Se
intenté protocolizar la atencién a estos nifios desde el nacimiento para lo cual se desarrollo un
protocolo de cuidados durante el ingreso, una valoracién programada del alta y por fin lo que
constituia en si el protocolo de seguimiento. Se llegé a un acuerdo sobre el nimero y el momento
de las revisiones, las exploraciones complementarias que habia que realizar y cuando. Se acepto
un formato de historia estructurado.

De esta manera, se elaboré un programa de seguimiento normalizado hasta los 7 afios entre
todos los especialistas implicados. Se programé almacenar y editar los datos generados en una
base informatizada a medida que se realizase el seguimiento de cada nifio. La atencién
protocolizada de todos los nifios con peso de nacimiento menor de 1.500 g permite una recogida
de informacién de modo sistemdtico y su andlisis posterior. Asimismo, facilita que el aprendizaje
de los profesionales se realice, no sélo a partir de su experiencia, sino también a partir del estudio
de la informacién recogida.

Contacto con los pediatras de Atencién Primaria

Desde el primer momento se establecié como objetivo prioritario la coordinacién con los
pediatras de Atencion Primaria. Para ello, se facilité la comunicacién, telefonica o a través de
informes, con el neonat6logo que actuaba como coordinador del programa o con cualquiera de los
especialistas implicados en €l. En la primera revision se envia una carta de presentacion al pediatra
describiendo los objetivos del programa y solicitando sus datos para permitir una relacién mds

fluida entre la atencién hospitalaria y Atencién Primaria.

Contacto con los Equipos de Atencién Temprana

Una de las limitaciones mds importantes que encontré el equipo de seguimiento a la hora
de poner en marcha el programa fue la ausencia de disponibilidad de un psicélogo clinico en la
plantilla del Hospital Doce de Octubre que pudiera orientar y valorar a los nifios de muy bajo peso
a lo largo de su evolucién. Para intentar suplir esta carencia se contacté con los Equipos de
Atencién Temprana del Area de Salud miimero 11 de la CAM y de otras dreas de Madrid de las
que, con relativa frecuencia, se atendian nifios. Se mantuvieron varias reuniones con los psicélogos
de los centros para unificar criterios sobre la atencién de los grandes prematuros y para elegir qué
pruebas de valoracién se iban a utilizar de forma sistematica. La informacién desde el hospital
hacia el pediatra y el Centro de Atencién Temprana se realizaba a través de informes escritos en
unos momentos determinados del seguimiento. El Centro de Atencién Temprana remitia a su vez

al Hospital los resultados de las valoraciones que se realizaban a los nifios.



Un psicélogo para el equipo

En los 3 dltimos afios de seguimiento (1997, 1998 y 1999) se ha contado con una psicéloga
en el Hospital, financiada por medio de una ayuda a la investigacién del Fondo de Investigacién
Sanitaria, convocatoria BOE 14-3-96, para realizar el proyecto de investigacion titulado “Ecografia
cerebral y secuelas a los 2 afios: Seguimiento de una cohorte de nifios con muy bajo peso al nacer”,
n® exp: 97/ 0293. La incorporacién al equipo de seguimiento de una psicéloga facilité las tareas de

valoracién y orientacién de los nifos.

Un epidemidlogo clinico en el grupo

Como ya se ha referido, desde que se empezé a trabajar en el programa de seguimiento,
se tuvo el propdsito de fundamentar las distintas intervenciones en las experiencias y los
conocimientos de quién ya estuviese trabajando de forma sistematizada en la asistencia post-
hospitalaria de los grandes prematuros. Durante la elaboracién del protocolo y su continua
actualizacién ulterior, se buscé y analizé la literatura cientifica para valorar las distintas

intervenciones propuestas en el programa y adecuarlo a los conocimientos del momento.

Ademds de proporcionar y coordinar la asistencia sanitaria a los nifios de muy bajo peso de
nacimiento y apoyar a sus padres, el otro propdsito del programa de seguimiento era estar en
disposicién de contestar a algunas preguntas que se hacian los clinicos, las familias o los gestores
sanitarios a partir de la propia experiencia de este programa de seguimiento. Con este fin, se elabord,
ademds del protocolo asistencial, un protocolo de recogida de datos que se fueron mecanizando en
soporte informadtico y editando de forma concurrente. Entre los datos recogidos se puede destacar

los que corresponden con las valoraciones globales de los nifios a los dos, cuatro y siete afios.

Las preguntas que se hacen quienes se acercan a los grandes prematuros se relacionan
principalmente con su pronéstico. Por este motivo las lineas de investigacién desarrolladas a partir
del programa se han centrado en el prondstico. Se ha trabajado, en particular, en el valor prondstico
de las imdgenes obtenidas con la ecografia cerebral neonatal y en el prondstico visual en funcién
del resultado del cribado de la retinopatia de la prematuridad.

En los primeros afios 90, se creé la Red de Unidades de Investigacién, REUNI, coordinada
desde el Instituto de Salud Carlos III, para estructurar y articular recursos y acciones dedicados a
la investigacion desde el sistema de salud. Desde entonces, el Hospital Doce de Octubre ha
dispuesto de una Unidad de Investigacién, donde se ubica la Unidad de Epidemiologia Clinica.
Entre sus funciones se encuentra el promover y apoyar acciones de investigacién iniciadas en el
Hospital. Cuando se puso en marcha el programa de seguimiento, se contacté con la Unidad de
Epidemiologia Clinica y uno de sus miembros se integré plenamente en el equipo de seguimiento
para coordinar las actividades en relacién con la informacién cientifica para la practica clinica y la

informacion clinica para la investigacion.

— 30—



CAPITULO III

PROTOCOLO DEL HOSPITAL DOCE DE OCTUBRE
PARA EL CUIDADO DE LOS NINOS
NACIDOS CON PESO MENOR DE 1.500 G



Estructura del protocolo: intrahospitalario, alta, SEGUIMIENLO ..........cccuuiiucveciiriicrreireririreieriseies 33

1. Protocolo de los cuidados intrahospitalarios 33
1.1 Intervenciones :GeneTales! sussuss sym s roes simsssis s i s ey s oo e s e 33
1:1;1. Promocidnide la lactancia materna susvswssmmnsssmismamsmmmiamsitimimsissmmsmms 33

1.1.2. Disminucion del impacto ambiental ..o 34

1.1.3. Integracion de los padres en el cuidado del nifio 36

1.2. DetecCiOn SISLEIMATICA .....ceveviiiiieieiieieieirtet ettt a s s st se sttt as et eseenane 37
1.2.1. Retinopatia de la prematuridad ..........cccoccciiiiniiiniicc s 37

1.2.2. Deteccion de 1esion cerebral ...t 37

1.2.3. Deteccion.de la/infeccion Por CitOMeZaAlOVITUS: ....cosvmssmssissssssssnsssssssssensmusnissinssss 38

1.2.4. Deteccién de situacion social critica 38

1.3; Medidas profilactiCas wcmummmsmmsvmssgmones s s 38
1:3.1: Profilaxiside la anemia iussssmmmmsmmminnip s s mmasans 38

1.3.2. Profilaxis del raquitismo 39

1.4. Vigilancia nutricional 39

2. Protocolo del alta hOSPItalaria ..........ccocueiiririieniieieriniicieiies sttt 40
2.1. Programa de alta PreCOZ .........cccciciiiiiiiiieiiiiiiiciciiccie et 40
2.2. ValotaCion UEFIEETOR ..vcmmmmisssmimmommss cortsessus ommeaess v sy asssowssossiis s o oomis s oessssosses 41

3. Protocolo:del SESUIMIETIEO .xuumsesmssserssnsmsosvsorssssssssensnsssssssrs estsssstosssn s aeesssss sorssssus amssssvass s sssssvsnssnsis 42
. Especialistas implicados.en el Seguimiento . umussmmrisssmssmimimssmsomes 42

®  ValoTaciones SIODAIES uxususwmvensmssmsosimmrrsevssrsssssse s aumss e s s sss s 46

=By



Estructura del protocolo

Como se ha comentado en el capitulo anterior, al organizar la actividad del seguimiento,
se puso de manifiesto la necesidad de intentar unificar los cuidados de los nifios desde el mismo
momento del nacimiento, e incluso desde antes si se presentase la oportunidad. Se identificaron
tres apartados bien diferenciados para los que se elaboré y se puso en marcha protocolos
especificos que se articulan entre si: 1) Protocolo de los cuidados intrahospitalarios; 2) Protocolo
del alta hospitalaria; y 3) Protocolo del seguimiento.

1. Protocolo de cuidados intrahospitalarios

Para protocolizar el cuidado de los nifios con peso de nacimiento menor de 1.500 g se
establecieron una serie de intervenciones de deteccion sistematica, profildcticas y terapéuticas.
Estas intervenciones deberian aplicarse a todos los nifios de muy bajo peso independientemente
de su peso, edad gestacional, situacion clinica y prondstico. Las intervenciones se pueden agrupar
dependiendo de los objetivos a conseguir. Con la informacién derivada de su aplicacién se pueden
definir diferentes niveles de riesgo que facilitan la toma de decisiones médicas durante el ingreso

y permiten orientar al nifio durante el seguimiento ulterior.

Se elabor6 una hoja especifica que se incluye en todas las historias de los nifios menores
de 1.500 g desde el momento del nacimiento. Esta hoja sirve de guia y recuerdo de todas las
actividades que se deben realizar de forma sistematica y se actualiza semanalmente anotando la
informacién correspondiente. Con objeto de disminuir el impacto negativo del ambiente generado
en las Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales en los tltimos afios también se ha
estandarizado los cuidados de enfermeria en un protocolo de minima manipulacién donde se
especifican el objetivo, la duracién y la frecuencia de cada una de las manipulaciones. También se

elabor para la historia clinica una hoja de resumen sobre las manipulaciones y sus horarios.

1.1. Intervenciones generales:

1.1.1. Promocion de lactancia materna

Justificacion: La importancia de la nutricién en el desarrollo global cobra cada dia mas

relevancia, a la vista de los conocimientos que se van adquiriendo mediante la investigacion y el
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seguimiento. El cerebro del feto de 6 6 7 meses de gestacién es un dérgano con extraordinaria
actividad, en el que se producen fenémenos determinantes de proliferacion, migracién y
organizacién neuronal. Cuando el nacimiento ocurre muy precozmente, el desarrollo cerebral en
las primeras semanas de vida extrauterina es mayor que el que va a ocurrir a lo largo de toda la
infancia. Esta gran actividad celular necesita un alto aporte de energia y de substratos necesarios
para construir tejido nervioso. Del mismo modo que sucede en los nacidos a término, la leche
materna, un fluido biolégico muy complejo y evolucionado, ha demostrado contribuir a la
maduracién del sistema nervioso de forma ideal, obteniéndose en la poblacién de prematuros

alimentados con ella mejores parametros de desarrollo mental a los 2 y a los 8 afios¥.

Intervencion:

Informacién para facilitar el mantenimiento de la lactancia. Se informa a los padres de
las ventajas que supone desde el punto de vista psicolégico y afectivo, nutricional y del desarrollo
neurolégico. Esta informacion se repite varias veces durante los primeros dias actuando como un
refuerzo positivo. También se explica las diferentes técnicas de extraccién, cuidado del pecho y

conservacion de la leche.

Puesta en marcha de un protocolo de conservacién y congelacion la leche de madre. Se
dispone de un sistema de congelacién y almacenamiento de la leche de madre que garantiza su
conservacién durante seis meses. De esta forma toda la leche que una madre se extrae puede
utilizarse en la alimentacién de su hijo aunque durante periodos prolongados el nifio se mantenga

a dieta absoluta.

Contacto piel a piel: se estimula el contacto precoz de la madre y el hijo, piel a piel, y la
succién del pezén sin intencién nutritiva, todo ello con objeto de favorecer el vinculo entre ambos,

producir situaciones placenteras y estimular la produccion ldctea.

1.1.2. Disminucion del impacto ambiental

Justificacion. Los nifios menores de 1.500 g son muy fragiles y los cuidados a los que estdn
sometidos en los primeros dias de vida en las Unidades de Cuidados Intensivos son
tremendamente agresivos. Se encuentran en situaciones limites para las que no estdn preparados®.
Las alteraciones del desarrollo que aparecen en los nifios de muy bajo peso parecen ser
consecuencia de su inmadurez y de las enfermedades que sufren. Estos nifios tienen, asimismo, un
mayor riesgo de alteraciones del comportamiento, del aprendizaje y dificultades en la integracién
social. Se ha sugerido que parte de las secuelas posteriores se pueden atribuir al dano que suponen
las continuas agresiones ambientales para el cerebro inmaduro en desarrollo 34!, Esta hipétesis,
aun no verificada, parece justificacién suficiente para impulsar la elaboracion de protocolos de
cuidados que tengan por objeto la disminucién de las agresiones en los cuidados intensivos
neonatales. El objetivo final de estos protocolos seria mantener a los nifios en un ambiente lo mas

parecido posible al titero materno, para que todo el proceso de organizacion cerebral se realice en
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las condiciones mds fisioldgicas posibles. Se ha demostrado, que el cuidado individualizado de
estos nifios desde el nacimiento, prestando especial atencién a todos los aspectos que suponen una
disminucién de la agresividad de los cuidados intensivos, favorece el desarrollo psiquico y
proporciona puntuaciones mayores en el cociente de desarrollo que los nifios que reciben cuidados
tradicionales®. Por otro lado, la disminucién de las agresiones ambientales facilita la estabilizacién
del nifio clinicamente grave y disminuye las complicaciones.

Intervencion. Se ha establecido, por parte de la enfermerfa, un protocolo de minima
manipulacién para el cuidado de estos nifios en los primeros dias de vida. De entre todos los
aspectos que contempla se podria destacar: el agrupamiento de las manipulaciones, el cuidado de
la postura y la disminucién del ruido y de la luz.

Agrupamiento de las manipulaciones. En el nifio gravemente enfermo, la interrupcién de
los periodos de suefio supone una agresién importante, altera su situacién fisioldgica y psiquica y
consume tiempo, oxigeno y calorias para recuperarla. Las continuas interrupciones del descanso
aumentan los periodos hipéxicos, las pausas de apnea, el consumo de oxigeno e incrementan la
presién intracraneal, ademds de lo que suponen para su ajuste emocional*>*3. Por todo ello se
establecié un riguroso horario para realizar los cuidados, exploraciones, radiografias y
administracion de medicacién. Ademds, se detallaron los objetivos de cada una de las
manipulaciones. Para intentar que las transgresiones del protocolo fueran minimas, los horarios de
manipulacién consideraron los hdbitos del personal de enfermeria y médico. Asi quedaron
establecidas seis manipulaciones al dia: 10, 13, 17, 20, 00, 06 horas. En cada historia existe una hoja
que recuerda estos horarios de manipulacién y la duracién de cada una de ellas. Sélo una urgencia
justifica la manipulacién del nifio fuera de estas horas o bien si por circunstancias especiales la
enfermera del nifio o el médico responsable autoriza la manipulacién fuera del horario.

Cuidado de la postura: A lo largo de la gestacidn, el feto va adquiriendo una postura en
flexién. Cuando un nifio nace prematuramente los musculos no han adquirido el tono adecuado y
por ello la accién de la gravedad les hace adoptar una postura en extensién que es absolutamente
contraria a la que ellos hubieran adquirido de haber continuado dentro del ttero. Si se les deja
estar en la posicién de extensidn, se va a dificultar la evolucion motora pues es la causante de la
hipertonia de miembros inferiores y de la retraccion escapular que posteriormente se observa en
el seguimiento. Pero ademds, privarles de la adecuada flexion de los miembros, dificulta las
actividades mano-boca y el encuentro con la linea media que son fundamentales para la
organizacién del sistema nervioso central y para su desarrollo*46. El feto se ve constantemente
arropado por las paredes uterinas que le sirven de apoyo y referencia de sus movimientos. Cuando
se deposita el prematuro en la incubadora, se siente desprovisto de estos limites fisicos, lo que le
causa inseguridad, aumento de la actividad motora, mayor gasto caldrico e irritabilidad.
Actualmente en el Servicio de Neonatologia del Hospital Doce de Octubre se dispone de “nidos”

confeccionados para recordar el ttero materno. Cuando no se dispone de nidos confeccionados, se



pueden hacer con toallas o mantas pequenas. En cada una de las manipulaciones establecidas se
revisa la postura del nifio siempre con objeto de mantener al nifio en posicién confortable, con
cierto grado de flexion y con los miembros superiores préximos a la linea media. Se dispone de
varios esquemas, distribuidos por todo el servicio, sobre las posturas que se consideran mads

favorables para estos nifos.

Disminucion de la luz. El feto crece en el interior de una cavidad muy débilmente
iluminada, por el contrario, el nifio ingresado en cuidados intensivos estd expuesto
permanentemente a la luz brillante, sin variaciones de intensidad entre el dia y la noche. El uso de
fototerapia y focos luminosos incrementa la intensidad de luz hasta cuatro veces por encima del
nivel recomendable para el ojo adulto. En algun estudio, se ha observado que la exposicion a la
luz muy intensa puede producir dafo al ojo inmaduro?. Varios trabajos***° han mostrado que el
disminuir la intensidad de luz, facilita el descanso, mejora los patrones de comportamiento del
nino, aumenta los periodos de suefio, disminuye la actividad motora, la frecuencia cardiaca, las
fluctuaciones de la tensién arterial y aumenta la ganancia de peso. En el Servicio de Neonatologia
del Hospital Doce de Octubre se dispone de sistemas de monitorizacién suficientemente seguros
que hacen innecesaria la luz intensa para controlar a los nifios. Se les mantiene en un ambiente de
semioscuridad, sobre todo en el periodo agudo. Esto se consigue utilizando como luz ambiente la
minima intensidad luminosa para permitir el trabajo, disponiendo de focos de luz dirigidos que
permitan iluminar en un momento determinado a un nifio y también, cubriendo la incubadora con

mantas que suelen proporcionar por los padres.

Disminucion del ruido. Las paredes de la incubadora funcionan como un aislante de la voz
humana pero actian de caja de resonancia para los ruidos que se producen en la unidad. Los nifios
en la incubadora estdn permanentemente expuestos a un nivel de ruido entre 50 y 90 dB por el
propio motor de la incubadora. El ruido de voces, alarmas de monitores, radios, bombas de
perfusion o la apertura y cierre de las puertas de la incubadora, pueden generar picos de ruido
cercanos a los 120 dB. Se ha relacionado el ruido con la aparicién de hipoxemia, bradicardia y
aumento de la presion intracraneal®®*! por lo que es preciso intentar la disminucién del ruido en las
unidades™. Para lograrlo, se vigila el nivel de ruido de las incubadoras y el volumen de las alarmas
de los aparatos, se es silencioso en el acercamiento a los nifios y se abre y cierra con cuidado las
puertas de la incubadora. Se evita mantener conversaciones alrededor de los nifios, sobre todo si se
les estd manipulando. El empleo de mantas sobre la incubadora también ayuda a amortiguar los
ruidos. Cuando los nifios se encuentran en situacion extremadamente grave, se protege sus oidos

con almohadillas de algoddn para intentar que los estimulos sonoros les perturben lo menos posible.

1.1.3. Integracién de los padres en el cuidado del niiio

Justificacion. Para proporcionar los cuidados que necesitan los menores de 1.500 g es preciso

involucrar lo mds posible a los padres, ya que el futuro del nifio puede depender, en gran medida,



de la relaci6n que establezca con ellos. Cuanto mds participen en el cuidado del nifio mejor vinculo
se establecerd. Para ello es imprescindible que los padres dispongan de entrada libre en las
Unidades Neonatales y que desaparezcan los horarios rigidos de visitas.

Intervencion: En el Servicio de Neonatologia del Hospital Doce de Octubre los padres
pueden permanecer al lado de sus hijos el tiempo que deseen, sin ninguna restriccién, incluso
cuando el recién nacido se encuentra ingresado en cuidados intensivos. En los cinco tltimos afios
también se permite que los hermanos entren en contacto con el recién nacido y puedan visitarlo.
Se hace participar a los padres en los cuidados y se estimula el contacto fisico entre los padres y el

nifio. También se les implica en el consuelo después de las técnicas agresivas.

1.2. Deteccion sistemdtica

1.2.1. Cribado para la retinopatia de la prematuridad

Justificacion. La retinopatia de la prematuridad es una enfermedad que afecta a la
vascularizacién de la retina y condiciona de manera determinante el futuro de los prematuros
menores de 1.500 g. E1 50% de los ojos que alcanzan un grado 3+ de retinopatia quedarén ciegos.
En 1988 se empezaron a publicar resultados del primer estudio multicéntrico que mostraba el
beneficio del tratamiento con crioterapia de los ojos con retinopatia de la prematuridad. Una vez
establecida la eficacia del tratamiento parecia justificarse la puesta en marcha de programas de

cribado para esta enfermedad.

Intervencion. Se establecié un programa de cribado para la retinopatia de la prematuridad
en el que quedaban incluidos todos los recién nacidos con peso menor de 1.500 g. Las exploraciones
del fondo de ojo se inician a las seis semanas de vida y posteriormente cada dos semanas, o antes
si se detecta patologia, hasta comprobar la completa vascularizacién de la retina o la regresién de

la enfermedad.

1.2.2. Deteccion de lesion cerebral

Justificacion. La presencia de lesion cerebral es el determinante prondstico mds relevante, de
vital importancia para la informacién a los padres, la toma de decisiones y para orientar la atencion
que debe proporcionarse al nifio en el seguimiento. El conocer la existencia de lesion cerebral evita
ciertas maniobras y tratamientos que podrian incrementar su gravedad. La puesta en marcha de
este protocolo de deteccién permite valorar el riesgo de problemas neuroldgicos en el desarrollo.

Intervencidn. Se realiza ecografia cerebral a todos los recién nacidos menores de 1.500 g a los
dos, siete, 28 dias de vida y antes del alta hospitalaria. Si se detecta patologia cerebral se incrementa

el nimero de exploraciones segtin el criterio del radi6logo y del neonatélogo responsable del nifio.

.



1.2.3. Deteccidn de infeccion por citomegalovirus congénita o adquirida

Justificacion. La presencia de infeccion congénita por citomegalovirus es mds frecuente en
los nifios menores de 1.500 g que en la poblacion general y se asocia a un riesgo elevado de
secuelas, sobre todo hipoacusia. No estan bien definidos los riesgos de alteracién en el desarrollo
en el caso de la infeccién adquirida. La deteccién precoz de esta infeccién alerta para un

seguimiento mads estrecho de la audicion.

Intervencidn. Se realiza un cultivo en orina para citomegalovirus al nacer, a los 7 dias, a los
28 dias y previo al alta. Toda la sangre que se transfunde se pasa por filtros desleucocitadores con
objeto de evitar la transmision del citomegalovirus a través de esta via.

1.2.4. Detecion de situacion social critica

Justificacion. En varios estudios se ha observado que cuanto menor es el nivel
socioeconémico de la familia mayor es el riesgo de tener un nifio de muy bajo peso®. Por otro lado,
en los nifios de muy bajo peso de familias desfavorecidas socialmente, se identifica con mayor
frecuencia alteraciones del desarrollo. Estas familias que previamente al nacimiento del nifio se
encontraban en situacién precaria, tienen que asumir el cuidado de un nifio que va a requerir, en
muchas ocasiones, cuidados especializados. Identificar a estas familias con problemas permite

establecer estrategias de apoyo y programar un seguimiento mds estrecho del nifio.

Intervencion. En los primeros dias de la vida del nifo los trabajadores sociales realizan una
valoracion de la situacién familiar. Se devuelve esta informacion al neonatdlogo y conjuntamente
se acuerda las medidas a tomar previamente al alta para que las condiciones familiares en las que

llegue el nifio a su domicilio sean lo mds favorables posibles.

1.3. Medidas profildcticas

1.3.1. Profilaxis de la anemia

Justificacién. Los grandes prematuros presentan anemia con frecuencia. La administracién
de transfusiones de concentrado de hematies es, por lo tanto, una préctica habitual aunque no
exenta de riesgos. Actualmente, se dispone de una serie de estrategias que tienen por objeto
disminuir el nimero de transfusiones en los nifios de muy bajo peso y evitar las consecuencias

clinicas de la anemia.

Intervencion.
Reducir al minimo el nimero de extracciones de sangre para analitica. Concienciacién
del personal para intentar solicitar inicamente las analiticas de las que se espere un rendimiento

real para el paciente. Utilizacion de micrométodos.
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Administracién de eritropoyetina recombinante humana. En cuanto se consigue la
estabilizacion clinica del nifio se comienza a administrar eritropoyetina recombinante humana dos
veces por semana.

Suplementos de hierro. Coincidiendo con el inicio de la administracién de eritropoyetina
recombinante humana se inicia la administracién de hierro oral para limitar la aparicién de anemia

ferropénica.

1.3.2. Profilaxis del raquitismo

Justificacion. El gran prematuro nace con un déficit de calcio y fésforo porque el paso activo
de estos dos minerales se produce en un 80% al final de la gestacién. La administracién de

suplementos de calcio y fésforo y de vitamina D evita la aparicién de raquitismo en estos nifios.

Intervencion.

Administracion de leches con suficiente contenido de calcio y fésforo. De entre todas las
leches disponibles para la alimentacién de los nifios prematuros, en el Servicio de Neonatologia
del Hospital Doce de Octubre se eligen las que proporcionan unos aportes mas adecuados de estos
minerales. En caso de que el nifno reciba leche de su madre se afiaden fortificantes que contienen
aportes suplementarios de calcio y fdsforo.

Administracion de 400 unidades diarias de vitamina D. Se administra por via oral y en

forma de polivitaminico.

1.4. Vigilancia nutricional

Justificacion. Como ya se ha comentado los cuidados nutricionales de los grandes
prematuros tienen gran trascendencia no sélo con respecto al crecimiento sino también en relacién
con el desarrollo neuroldgico. En etapas tan precoces de la vida el desarrollo del sistema nervioso
central es especialmente sensible a la nutricién. Se deduce que la supervision de la alimentacion,
del estado de nutricién y del crecimiento constituye un elemento indispensable en el seguimiento

de esta poblacién de nifios, en aras a conseguir el mejor desarrollo fisico y mental posible.

Intervencion.

Protocolo de alimentacién parenteral.. En los primeros dias de la vida, la alimentacién de
los grandes prematuros se suele hacer por via parenteral. En el Servicio de Neonatologia del
Hospital Doce de Octubre se dispone de un protocolo de alimentacién parenteral en el que se
especifica, para estos nifios, los requerimientos establecidos para lograr un crecimiento lo mads

parecido al que hubieran tenido de permanecer intratitero.

Administracién de leches especificas. Se sabe que no es adecuado alimentar los grandes



prematuros con las férmulas adaptadas utilizadas para los nacidos a término, porque con ellas
crecen menos y tienen peor desarrollo cognitivo. El retraso se produce especialmente en los
varones y afecta mds al drea del lenguaje®. Cuando la lactancia materna no es posible, en el
Servicio de Neonatologia del Hospital Doce de Octubre se tienen identificadas una serie de leches
que parecen adecuarse a los requerimientos nutricionales de los recién nacidos de muy bajo peso.
Continuamente se estdn revisando las novedades que aportan las casas comerciales para ir

introduciendo aquellas leches que pueden favorecer el crecimiento y el desarrollo del nifio.

Célculo del volumen de ingesta y de las calorias aportadas. En las hojas de la historia
clinica especificas para el cuidado de los nifos con peso menor de 1.500 g se recuerda el calculo
de volumen y de calorias para que de forma continua se actualice la alimentacién y en cada

momento se administre el aporte calérico adecuado para favorecer el crecimiento.

Griéficas de crecimiento. En cada historia se incluyen las gréficas de crecimiento
intrauterino y otras de crecimiento postnatal para que semanalmente se pasen los datos del nifio
y asi quede constancia de la evolucién del peso, talla y perimetro cefdlico respecto a lo que hubiera
sido en la vida intrauterina y al crecimiento de otros nifios similares a él. En cuanto la curva de
crecimiento se aparta de lo esperado se debe replantear la alimentacién del nifio y mejorar el aporte

caldrico o identificar las circunstancias que pueden estar justificando el crecimiento insuficiente.

2. Valoracion del alta hospitalaria

La preparacion del alta de un recién nacido de muy bajo peso tiene gran importancia y en
muchas ocasiones va a determinar el éxito o fracaso de todo el trabajo que se ha invertido en el
cuidado del nifo. Antes de la instauracion del programa de seguimiento, el alta que es un
acontecimiento puntual, suponia la ruptura de la atencién especializada y coordinada que habia
recibido el nifio hasta ese momento. Actualmente dentro del protocolo de cuidados establecido en
el Servicio de Neonatologia del Hospital Doce de Octubre, en el momento del alta se realiza una
valoracién global del nifio con la que se define el tipo de cuidados tras el alta y como se debe
orientar el seguimiento. El alta no supone ningun tipo de ruptura, al contrario, asegura la

continuidad de los cuidados y su orientacion segun las necesidades del nino.

En el protocolo del alta quedan establecidas dos actividades especificas que se desarrollan

a continuacion:

2.1. Programa de alta precoz

Justificacion. El medio hospitalario no es el mejor ambiente posible para el desarrollo de un
nifo. Por ello, desde el ano 1987, el Servicio de Neonatologia del Hospital Doce de Octubre tiene



establecido un programa de alta precoz>*5 con el fin de que el nifio, en cuanto su situacién clinica

lo permita e independientemente de su peso, se incorpore plenamente a la familia.

Intervencion. En cuanto un nifio cumple los siguientes criterios se valora la posibilidad de
alta precoz: ausencia de problemas médicos que precisen ingreso, alimentacién oral sin
dificultades y buen control de la temperatura corporal en una cuna. Se explica a los padres la
posibilidad de irse a casa insistiendo en las ventajas que tiene para el nifio, para ellos y para los
hermanos. Si aceptan la propuesta, se va a su domicilio independiente del peso que en ese
momento tenga, con apoyo domiciliario de una enfermera que les visita siempre que se considere
necesario o que los padres lo requieran. Se dispone, asimismo, de un niimero de teléfono donde
pueden consultar las dudas que les surjan a lo largo de las 24 horas del dia. La responsabilidad del
nifo permanece en el hospital hasta que alcanza un peso aproximado de 2.200 g, pero el cuidado
del nifio lo realizan sus padres en el ambiente del hogar. Mds de mil nifios han sido cuidados de
esta manera, sin que se identifiquen efectos indeseables, con satisfaccién por parte de las familias

y con reduccién del gasto sanitario.

2.2. Valoracion de riesgos

El seguimiento posterior al alta puede estar condicionado por el riesgo de los nifios frente
a distintas enfermedades o problemas. La informacién acumulada durante el ingreso permite
estimar el prondstico desde distintos puntos de vista: neuroldgico, respiratorio, sensorial,

nutricional, social.

Riesgo neurologico: La informacion de la ecografia cerebral va a ser crucial. La presencia de
una lesién parenquimatosa o de hidrocefalia, el peso de nacimiento < de 750 g y el haber padecido

una infeccion del sistema nervioso central determinan un mayor riesgo de secuelas neuroldgicas.

Riesgo de problemas respiratorios: Se determina por la presencia de displasia broncopulmonar
sobre todo si la necesidad de suplementos de oxigeno se ha prolongado hasta la 36 semana de edad

corregida.

Riesgo sensorial: Desde el punto de vista oftalmoldgico viene determinado por la existencia
de retinopatia del prematuro grave y de dafio parenquimatoso cerebral. Todos los menores de 1.500

g son grupo de riesgo para la presencia de hipoacusia.

Riesgo nutricional. Cuando el peso de alta se encuentra por debajo del percentil 10 o cuando
se ha producido una caida en los percentiles de dos quintiles con respecto al percentil del peso de
nacimiento se determina una situacién de riesgo nutricional que puede tener consecuencias

desfavorables en el crecimiento.

Riesgo social: La valoracién de la familia durante el ingreso, por parte de los trabajadores



sociales, identifica situaciones sociales criticas: presencia de padres adolescentes sin apoyo familiar,

adicciones en los padres, falta de colaboracién de los padres en el cuidado del nifio.

3. Protocolo de seguimiento

El programa de seguimiento establece revisiones seriadas y coordina la participacién de los
distintos especialistas. En cada revision se identifica una serie de actividades comunes: anamnesis
estructurada, exploracién y apoyo a los padres. Ademds, en todas ellas, se ha determinado unas
intervenciones especificas, con objetivos concretos que a continuacion se detalla. A los dos, cuatro
y siete anos se realiza una valoracion global del nifio en la que se considera toda la informacién

disponible hasta ese momento.

Especialistas implicados en el seguimiento

Un neonatdlogo coordina las actividades asistenciales y suele permanecer en la consulta de
seguimiento por un periodo de 14 meses. Una enfermera desarrolla el programa de alta precoz y
una auxiliar de clinica asiste en la consulta de seguimiento. El equipo de trabajadores sociales actiia
en los primeros dias después del nacimiento y antes del alta sistemdticamente y a demanda de la
familia o de los profesionales en cualquier momento del ingreso o del seguimiento. Los
especialistas asistenciales acttian como consultores o responsables de ciertas revisiones segtn los
programas especificos: Neurélogo, Radiélogo, Oftalmdélogo, Otorrino, Neumélogo, Especialista en

nutricién y Psicélogo.

Dos neonatélogas y un epidemidlogo clinico son responsables de la elaboracién, aplicacion
y actualizacién de los protocolos asistenciales, de la evaluacién de la practica clinica y de la

investigacion clinica.

Pautas generales de las revisiones
- coordinacién asistencial entre el neonatdlogo responsable del seguimiento y los
especialistas para que el nimero de visitas sea el minimo posible.
- revisiones programadas con objetivos concretos a edades determinadas.

- revisiones a demanda de los padres o del pediatra de Atencién Primaria
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- revisiones mds frecuentes a los nifios con problemas médicos graves pero siempre
respetando, ademds, las revisiones preestablecidas.

- utilizacion del documento preestablecido de historia de seguimiento en el que de forma
sistematica se hace constar:

Anamnesis
Adaptacién familiar y escolar (guarderia o colegio).
Datos referidos por los padres sobre la evolucién motora, el lenguaje, cardcter y
nuevas adquisiciones. Edad de sedestacién y marcha.
La alimentacién
Vacunas y medicaciones administradas
Relacién con el pediatra.
Enfermedades intercurrentes, especificando visitas a los servicios de urgencia e
ingresos hospitalarios con sus motivos.
Problemas detectados por los padres

Exploracion
Peso, talla y perimetro cefalico.
Exploracion fisica completa.
Actitud del nifo en la consulta y calidad del contacto con él.
Valoracién global del nifio por apartados: crecimiento, desarrollo motor, sensorial,
impresién psiquica, adaptacion familiar y escolar.

Resumen
De los diagnésticos antiguos de interés, de los nuevos y de los problemas pendientes.

Intervenciones que se adoptan
Intervenciones diagndsticas y terapéuticas, visitas a especialistas, fisioterapia,

estimulacion precoz, consejo de escolarizacién o de apoyos concretos.

Calendario de revisiones

El programa de seguimiento del Hospital Doce de Octubre contempla revisiones a los 15
dias tras el alta y a los 3, 6, 9, 12, 18 y 24 meses de edad corregida (edad que tendria si hubiera

nacido a término), y a partir de los dos afios revisiones anuales hasta los 7 afios.

Objetivos generales de las revisiones

Los objetivos comunes para cada revisién son los mismos que se pretenden conseguir con

el programa de seguimiento:
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- deteccion precoz de las alteraciones del desarrollo

- apoyo a la familia

- recogida sistemadtica de informacién

Ademds en todas las revisiones se dedica un tiempo especifico de educacién para la salud.

El consejo médico como actividad preventiva ha demostrado su utilidad sobre todo cuando se

realiza en grupos pequerios y se le dedica el tiempo necesario.

Objetivos especificos de cada revisién

En cada una de las revisiones se han marcado unos objetivos concretos que se describen a

continuacion.

1° Revision. Quince dias después del alta
Valorar la adaptacién de los padres y el nifio en el domicilio.
Detectar dificultades con la alimentacion.

Si el nifio cumple criterios de riesgo neurolégico elevado (imagen compatible con lesion
cerebral en la ecografia o peso menor de 750 g) se derivard a un centro de Atencién

Temprana para seguimiento y tratamiento.

Confirmar si ha finalizado la vascularizacion de la retina y si se ha realizado otoemisiones

o potenciales evocados auditivos para descartar hipoacusia.

Explicar a los padres el funcionamiento de la consulta y los objetivos que en ella se

plantean. Se dispone de informacién escrita sobre los objetivos del seguimiento.

Recoger teléfonos de contacto para evitar o al menos aminorar los abandonos en el

seguimiento.

Contactar con el pediatra de Atencién Primaria por medio de una carta redactada con este

fin que se entrega a los padres.

2¢ Revision. Tres meses de edad corregida
Valoracion de las curvas de crecimiento del nino.

Valorar la relacion con el Pediatra de Atencion Primaria.
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Confirmar si ha finalizado la vascularizacién de la retina y si se ha realizado otoemisones

0 potenciales evocados auditivos para descartar hipoacusia.

Confirmar la aparicién de sonrisa social.

3% Revision. Seis meses de edad corregida

Valorar el tono muscular.

Confirmar que estd realizada la valoracién de la audicién. Si existe alteracién indicar

intervencién precoz.

4¢ Revision. Nueve meses de edad corregida

Valoracién cuidadosa del desarrollo motor. Confirmar la presencia de sedestacién sin
apoyo.

Revisién por el neurélogo infantil.

5% Revision. Doce meses de edad corregida

Valorar lenguaje y habilidades sociales.

Revisién oftalmolégica.

6 Revision. Dieciocho meses de edad corregida

Valorar lenguaje y habilidades sociales.
Valoracién cuidados del desarrollo motor. Confirmar la presencia de marcha auténoma.

Revisién por el neurdlogo infantil.

7% Revision. Dos afos de edad corregida

Valoracién del lenguaje y de las habilidades sociales.
Revisién oftalmolégica.

Valoracién del cociente de desarrollo.

Revisiones posteriores. A partir de los 2 afios anualmente hasta los 7 afios

Valoracién del desarrollo del lenguaje, problemas de comportamiento, alteraciones
emocionales y adaptacién escolar. Valoracién del inicio de la lecto-escritura y de la coordinacién

viso-motora.
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Valoraciones globales
Valoracion a los dos afios

1. Desarrollo motor a los dos afios

1.1. Valoracién motora

Para realizar una adecuada valoracion motora a los dos afios se debe prestar atencién
especial a los siguientes aspectos:

Edad de sedestacién y marcha: la edad de sedestacion sin apoyo y de marcha auténoma
se establecerdn por entrevista con los padres con confirmacién del dato durante la exploracién
realizada durante la revisién. Se considera que se ha alcanzado la sedestacién sin apoyo cuando,
al menos durante un minuto, el nifio es capaz de utilizar las manos para jugar estando sentado sin
ningun tipo de apoyo. Se considera que se ha alcanzado la marcha auténoma cuando el nifio es

capaz de dar al menos cinco pasos seguidos sin precisar de ningtin punto de apoyo.

Valoracidn del tono y los reflejos: se indica el miembro o los miembros que parecen estar
mads afectados para permitir una adecuada clasificacion topografica. Cuando la alteracién del tono

desaparece se especifica la edad de resolucién.

1.2. Resultado motor a los dos afios

Se consideran tres posibles resultados motores a los dos afios: nifios con desarrollo motor
normal, nifios con pardlisis cerebral y nifios con otra alteracién neuroldgica distinta a la paralisis
cerebral.

Desarrollo motor normal a los dos afios. Cuando la exploracién neuroldgica (tono, fuerza,
reflejos) es normal y se ha adquirido la sedestacion y la marcha auténoma.

Otra alteracion neuroldgica distinta a la paralisis cerebral

Pardlisis cerebral: complejo sintomatico caracterizado por alteraciones motoras,
generalmente de cardcter espdstico, no progresivas, secundarias a una lesién del sistema nervioso
central producida en estadios precoces de la maduracién y que se pueden acompafiar o no de otro
tipo de deficiencias. La espasticidad se reconocerd por la presencia de un tono muscular
incrementado e hiperreflexia.

La paralisis cerebral se clasificard en leve, moderada o grave segtin la capacidad funcional

de los miembros mds gravemente afectados.

- Pardlisis cerebral leve a los dos afios: alteraciones del tono y los reflejos pero que no
suponen ninguna limitacién funcional (en la practica cualquier nifio diagnosticado de
diplejia o hemiplejia o tetraplejia que haya conseguido la sedestacién y la marcha antes
de los dos afos).
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- Pardlisis cerebral moderada a los dos afios: nifios diagnosticados de diplejia o hemiplejia o te-
traplejia que han conseguido la sedestacién sin apoyo pero aun no tiene marcha auténoma.

- Pardlisis cerebral grave a los dos afios: nifios diagnosticados de diplejia o hemiplejia o
tetraplejia que no han conseguido la sedestacién sin apoyo.

1.3. Peculiaridades del desarrollo motor a los dos afios

El nifio gran prematuro puede presentar ciertas peculiaridades en su desarrollo motor que
difieren del desarrollo del nifio a término pero que no se pueden considerar patoldgicas. Las dos

mds caracteristicas son la hipertonia transitoria y el retraso motor simple.

Hipertonia transitoria: hipertonia de progresién cefalo-caudal, simétrica, sin otras
alteraciones neuroldgicas y que se resuelven antes de los 18 meses de EC. La hipertonia se
manifiesta inicialmente por retraccién escapular en los primeros 6 meses, cuando se resuelve la
hipertonia de los miembros superiores puede aparecer un aumento del tono en miembros

inferiores.

Retraso motor simple: retraso en las adquisiciones motoras con exploracién neurolégica
normal o con ligera hipotonia que suele aparecer en nifios que presentan mdiltiples problemas
médicos o en nifios que presentan un retraso ponderal importante. Se considerard que existe un
retraso en las adquisiciones motoras cuando la sedestacion aparece después de los 9 meses de edad
corregida o la marcha después de los 16 meses de edad corregida.

2. Desarrollo cognitivo a los dos afios

Existen distintas escalas disponibles para valorar el cociente de desarrollo. Actualmente se
utiliza la escala de Brunet-Lézine que valora el drea motriz, verbal, de relacién con los objetos y

social.

Se ha propuesto una clasificacién del retraso del desarrollo en funcién de las puntuaciones
obtenidas: Leve, CD entre 71 y 84; Moderado, CD entre 60 y 70; Grave, CD menor de 60.

Para los nifios diagnosticados de pardlisis cerebral se utilizard la media obtenida sin

considerar el drea motriz.

3. Desarrollo sensorial a los dos anos
3.1. Vision

A los dos afios no se dispone del valor de la agudeza visual pero si se identifican

alteraciones de la refraccién. Se considera secuela la ceguera bilateral.

Hipermetropia significativa: se realiza el diagndstico de hipermetropia significativa

cuando es mayor de 3 dioptrias.
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Miopia: se considera miopia cualquier miopia de mds de 0 dioptrias. Se considera miopia

grave aquella miopia con mas de tres dioptrias.

Astigmatismo: se realiza el diagndstico de astigmatismo cuando existe mds de una

dioptria, y astigmatismo grave cuando es mayor de dos dioptrias.

Anisometria: se realiza el diagndstico de anisometria cuando existe una diferencia de mas

de una dioptria entre los dos ojos. Anisometria grave cuando es mayor de dos dioptrias.

3.2. Audicion

La audicién se valora, antes de los seis meses de edad corregida, mediante la técnica de
otoemisiones acusticas. Si el resultado es anormal o existen otros factores de riesgo de hipoacusia
se confirmard la alteracién de la audicién o se cuantificarda mediante potenciales auditivos

evocados.

Siguiendo la clasificacién del American National Standards Institute se distinguen cuatro
grados de hipoacusia: Hipoacusia leve, pérdidas entre 21 a 40 dB; Hipoacusia moderada, pérdidas
de 41 a 70 dB; Hipoacusia grave, pérdidas de 71 a 90 DB; Hipoacusia profunda, pérdidas mayores
de 90 dB.

4. Secuelas

4.1. Secuela leve

Se considera que un nifio presenta una secuela leve si la alteracién identificada no es
discapacitante y le permite llevar una vida independiente sin precisar ningtin tipo de cuidado
especializado. Pardlisis cerebral considerada como leve, CD entre 71 y 84, déficit visuales leves o

hipoacusias leves.

4.2. Secuela moderada

Se considera que un nifio presenta una secuela moderada si la alteracién identificada le
permite llevar una vida independiente pero precisa algtin tipo de cuidado especializado. Paralisis
cerebral considerada como moderada, CD entre 60 y 70, déficit visuales moderados o hipoacusias

moderadas-graves.

4.3. Secuela grave

Se considerard que un nifio presenta una secuela grave si la alteracién identificada le
impide llevar una vida independiente y precisa cuidados y apoyos permanentes. Paralisis cerebral

considerada como grave, CD menor de 60, ceguera bilateral o hipoacusia profunda bilateral.

Cuando un nifio presente varias secuelas diferentes se hard una valoracién global para
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adjudicarle el grado de secuela. Esta valoracion considerara fundamentalmente la capacidad de
vida independiente que tenga el nifio.

A los cuatro y siete afios se realiza una valoracién similar estructurada en los mismos
apartados y que incluye también alteraciones del comportamiento y del aprendizaje. Para la
valoracion motora se considera el grado de habilidad motora que se debe haber desarrollado a
cada una de las edades y para definir la gravedad de las secuelas se considera el grado de
limitacién funcional que supone teniendo en cuenta la autonomia esperada para cada edad.

Después de varios afios de experiencia con el protocolo, el Grupo de Seguimiento del
Hospital Doce de Octubre ha elaborado cuatro algoritmos que favorecen la uniformidad de
actitudes ante los problemas que aparecen con mayor frecuencia en el seguimiento. Estos

algoritmos se exponen a continuacion.
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(Desarrollo motor )
algo si
> —— [

12 revision

. Se consideran factores de riesgo: la presencia de lesién parenquimatosa o de hemorragia grado 3 con
hidrocefalia en la ecografia cerebral y el peso al nacer menor de 750 g.

. La hipertonia transitoria aparece a los 3-6 meses de edad corregida, sigue un patrén cefalo-caudal,
desaparece antes de los 18 meses y no modifica la edad de aparicién de los hitos del desarrollo. Se puede
explicar a los padres que se trata de una etapa de maduracion muscular del prematuro. Se puede
aconsejar trabajar con juegos la linea media y mantener al nifio en el suelo en prono el mayor tiempo
posible.

. La fisioterapia y la estimulacién precoz se proporciona, habitualmente, en los Centros de Atencién
Temprana.

. El retraso motor simple suele aparecer en nifios con multiples patologias (sobre todo enfermedades
respiratorias de repeticion) que, de alguna manera, detienen el desarrollo motor. No suelen ser sefial de
alarma para el resultado motor final.
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 Riesgo oﬁalmolégico)

12 revision

si

1. Los nifios con ROP 3, aunque hayan sido tratados con laser o crioterapia y la evolucién haya sido
favorable, son de alto riesgo para defectos de refraccion, ambliopia o estrabismo. Deben ser vigilados

estrechamente por el oftalmélogo durante el primer ano.
2. Los nifios con lesién parenquimatosa o infeccion del SNC constituyen un grupo de riesgo para la mala

evolucién visual por lo que se aconseja control estrecho.
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Revisiones posteriores

1. Iniciar el proceso educativo de las familias de los nifios prematuros, para intentar disminuir el riesgo de
infeccién respiratoria. Evitar los ambientes con humo u otros irritantes respiratorios. Evitar el contacto con
personas acatarradas. Retrasar la asistencia a guarderia. Lavado de manos antes de tocar al nifio y de
manipular sus objetos o alimentos. Abreviaturas. DBP: Displasia broncopulmonar.
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El incremento ponderal se debe considerar adecuado o inadecuado de forma individual. No sélo
importa el valor absoluto del incremento, sino lo que supone en su grafica de peso.
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CAPITULO IV

INFORMACION CLINICA ASISTENCIAL
DEL CUIDADO DE LOS NINOS
CON PESO DE NACIMIENTO MENOR DE 1.500 g
EN EL HOSPITAL DOCE DE OCTUBRE (1990-1999)



1. Recién nacidos con peso menor de 1.500 g atendidos en el Servicio de Neonatologia del
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1. Recién nacidos menores de 1.500 g atendidos en el Servicio de Neonatologia del Hospital
Doce de Octubre

Durante los dltimos 10 afios, en la maternidad del Hospital Doce de Octubre de Madrid,
nacieron 63.952 ninos, de los que 716 tuvieron un peso al nacer menor de 1.500 g, lo que supone
un 1,1% de todos los nacidos. La proporcion de menores de 1.500 g no ha disminuido e incluso
tiende a incrementar. La mortalidad de los ninos de muy bajo peso ha descendido de manera
significativa (del 41% en el afio 1990 al 7% en el afio 1999) con lo que el nimero absoluto de nifios

susceptibles de presentar algun tipo de minusvalia se ha ido incrementando a lo largo del tiempo.

Nacimientos y mortalidad neonatal

En la maternidad del Hospital Doce de Octubre de Madrid, desde enero de 1990 a
diciembre de 1999 nacieron 63.952 nifios. La mortalidad neonatal media a lo largo de estos 10 afios
fue de 4,4 por mil. En la figura 1 se muestra como ha ido disminuyendo la mortalidad neonatal en
el Hospital Doce de Octubre a lo largo de estos afos.
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Figura 1. Mortalidad neonatal en el Hospital Doce de Octubre a lo largo de 10 afios.
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Nacimientos y mortalidad neonatal en nifios con peso al nacer menor de 1.500 g

De los 63.952 nifios nacidos vivos, 716 tuvieron un peso de nacimiento menor de 1.500 g,
lo que supone el 1,1% de todos los nacidos. En la figura 2 se muestra la proporcién de menores de
1.500 g a lo largo de los afios. Como puede observarse, la frecuencia de menores de 1.500 g tiende
a incrementar. El peso medio al nacer fue 1.083 g + 278 g (rango entre 500 y 1.495) y la edad

gestacional media fue 29,3 + 3,3 semanas (rango entre 22 y 41).
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Figura 2. Proporcién de nacidos vivos con peso menor de 1.500 g entre los nacimientos en el Hospital Doce
de Octubre, a lo largo de 10 afios.

En las figuras 3 y 4 se muestra la distribucion de los 716 nifios menores de 1.500 g por
grupos de peso y de edad gestacional. La mortalidad neonatal media de los nifios con peso menor
de 1.500 g durante estos afios fue de 207 por mil.

500-749 750-999 1000-1249 1250-1499
peso al nacimiento (g)

Figura 3. Nacidos vivos menores de 1.500 g en el Hospital Doce de Octubre por peso de nacimiento.
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Figura 4. Nacidos vivos menores de 1.500 g en el Hospital Doce de Octubre por edad gestacional
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En la figura 5 se puede observar el descenso en la mortalidad neonatal. Cada afio el niimero de nifios que
han sobrevivido es mayor.

En las figuras 6 y 7 se observa cémo se ha modificado a lo largo de los afios la mortalidad
por grupos de peso y edad gestacional. Debemos destacar que a partir del ano 1997 la

superviviencia en los nifios con peso mayor de 750 g al nacer supera el 90%.
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Figura 6. Evolucién de la mortalidad neonatal en el Hospital Doce de Octubre por peso de nacimiento
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Figura 7. Evolucién de la mortalidad neonatal en el Hospital Doce de Octubre por edad gestacional

Los partos de madres residentes en el Area de Salud del Hospital Doce de Octubre
representan un 60 % del total de partos atendidos. Por otra parte, este hospital es centro de
referencia para embarazos y partos de alto riesgo: partos prematuros y nacimientos de nifios con
patologia grave sospechada prenatalmente. En los tltimos 10 afios, la frecuencia de niflos menores
de 1.500 g nacidos en el Hospital Doce de Octubre no ha disminuido a pesar de la reduccién de la
natalidad. El Servicio de Neonatologia del Hospital Doce de Octubre, en estos 10 afios, ha recibido
114 ninos menores de 1.500 g trasladados desde otros centros. En total, se han atendido 830 nifios
de muy bajo peso. El nimero de supervivientes es cada vez mayor, particularmente en los grupos

de peso mds extremos®®.
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2. Enfermedades de los nifios menores de 1.500 g con impacto en el desarrollo

La existencia de lesion cerebral diagnosticada mediante ecografia cerebral, retinopatia de
la prematuridad y displasia broncopulmonar van a determinar, en cierta manera, la evolucién de
los nifilos menores de 1.500 g. En la poblacién atendida, la lesién cerebral grave en la ecografia
cerebral aparece en un 11% de los casos, la retinopatia grado 3 o mayor en un 7% y la displasia
broncopulmonar en un 28%. A pesar de la gran atencién que han recibido estas enfermedades
desde hace muchos afios, de momento poco se puede hacer para prevenirlas. Se ha observado
grandes diferencias en la frecuencia de estas patologias entre distintos Servicios de Neonatologia.
La diferente practica clinica condiciona los resultados; sélo si se dispone de informacién fiable se

puede mantener un proceso continuo de evaluacién sobre la adecuacién de la practica clinica.

Algunas de las enfermedades que presentan los recién nacidos de muy bajo peso durante
su ingreso en los Servicios de Neonatologia van a determinar, en cierto modo, su evolucién a corto
y largo plazo. De entre todas las patologias, quiza las de mayor repercusién en el desarrollo sean
la lesién cerebral, la retinopatia de la prematuridad y la displasia broncopulmonar por lo que se

considera de interés determinar su frecuencia.

Lesion cerebral diagnosticada mediante ecografia cerebral

La identificacién de una lesion cerebral neoanatal en el prematuro va a determinar, en gran
medida, la evolucién del nifio. La clasificacion mds frecuentemente utilizada en los ultimos
anos” > es la que considera tres tipos de anomalias: hemorragias peri-intraventriculares, lesiones
parenquimatosas y ventriculomegalia. Las hemorragias se clasifican en 3 grados y las lesiones
parenquimatosas en 3 tipos: infarto hemorrdgico, hiperecogenicidad periventricular persistente y

leucomalacia periventricular.

A continuacién se definen estas lesiones y en la tabla I se muestra la frecuencia de cada

una de ellas por grupos de peso al nacer.

Hemorragias peri-intraventriculares: presencia de sangre en la matriz germinal o en el
sistema ventricular a partir de la matriz germinal. Se clasifica segtin los 3 primeros grados
de Papile¥ en:

Grado 1: hemorragia subependimaria con ninguna o minima hemorragia intraventricular
(menor del 10% del drea ventricular).

Grado 2: hemorragia intraventricular (10-50% del drea ventricular).

Grado 3: hemorragia intraventricular (mayor del 50% del drea ventricular) con dilatacién

de los ventriculos. En ciertas ocasiones evoluciona a hidrocefalia.
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Lesion parenquimatosa: lesion que afecta al parénquima cerebral. Los prematuros
presentan unos condicionantes fisiologicos y anatomicos que determinan que en la
mayoria de los casos la lesion aparezca en la sustancia blanca periventricular.
Hemorragia intraparenquimatosa o infarto venoso: aparece como una lesion
hiperecogénica, de extensién variable, que afecta fundamentalmente a la sustancia blanca
periventricular y suele ser unilateral. Posteriormente la lesion hiperecogénica suele
sustituirse por una lesién hiperlucente (quistica).

Hiperecogenicidad periventricular persistente: Aumento de la ecodensidad periventricular
en forma simétrica y de intensidad igual o mayor que los plexos coroideos.

Leucomalacia periventricular: Aumento de ecogenicidad de forma simétrica en la region
periventricular, con formacion posterior de quistes de tamafio variable y que suele afectar

a la zona fronto-parietal y al 16bulo occipital.

Ventriculomegalia: Aumento del tamano de los ventriculos en relacion a las medidas
existentes en los controles previos, o del tamano ventricular considerado normal (indice
ventricular menor o igual a 2 mm., didmetro ventricular menor o igual a 1.5 mm., y
encrucijada menor o igual a 2 mm).

Habitualmente se ha considerado como lesiones cerebrales graves la hemorragia grado 3
con hidrocefalia, el infarto cerebral y la leucomalacia periventricular. Estas lesiones se han
asociado con una mala evolucién neuroldgica.

Tabla I: Frecuencia de los tipos de lesion cerebral por peso de nacimiento en el Hospital Doce de Octubre
en el periodo 1990-99

Peso (g) 500-749 750-999 1000-1249 1250-1499 Total
n 134 171 251 274 830
Hemorragia
grado 1 15 (11%) 31 (18%) 23 (9%) 31 (11%) 100 (12%)
grado 2 6 (4%) 1 (1%) 4 (2%) 7 (3%) 18 (2%)
grado 3 6 (4%) 6 (4%) 12 (5%) 8 (3%) 32 (4%)
Parénquima
Infarto cerebral 5 (4%) 16 (9%) 12 (5%) 4 (1%) 37 (4%)
Hiperecogenicidad 5 (4%) 21 (12%) 31 (12%) 28 (10%) 85 (10%)
Leucomalacia 6 (4%) 6 (4%) 8 (3%) 11 (4%) 31 (4%)
Ventriculomegalia 23 (17%) 45 (26%) 60 (24%) 40 (15%) 168 (20%)

Retinopatia de la prematuridad

La retinopatia del prematuro es un trastorno de los vasos de la retina en desarrollo que

aparece en los nifos nacidos prematuramente y que puede evolucionar hacia la curacién o dejar
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un espectro de secuelas que van desde la miopia leve hasta la ceguera. Hoy por hoy, a pesar de
todos los esfuerzos que se han hecho y se estan haciendo dentro del campo de la investigacién, no

es una enfermedad que se pueda prevenir.

En la tabla II se muestra la Clasificacién Internacional de la retinopatia de la
prematuridad®.

Se indic6 crioterapia o laserterapia en las siguientes situaciones:

1) Estadio 2 plus persistente a lo largo de dos exploraciones consecutivas, afectando al
menos 180°.

2) Estadio 3 en zona 2 o zona 1, independientemente de la presencia o no de enfermedad
plus, afectando al menos 180°.

3) Estadio 3 en zona 3 cuando existe enfermedad plus, afectando al menos 180°.

Tabla II: Clasificacién Internacional de la retinopatia de la prematuridad (ICROP)*

Gravedad:

Estadio 1: Linea de demarcacion: linea fina blanca que separa la retina avascular de la vascular.

Estadio 2: Cresta: la linea de demarcacién que aparece en el estadio 1 aumenta de volumen y se extiende
fuera del plano de la retina.

Estadio 3: Cresta con proliferacién fibrovascular extrarretiniana.

Estadio 4: Desprendimiento de retina subtotal.

Estadio 5: Desprendimiento de retina total.

Enfermedad “plus”: Signos de actividad de la enfermedad que puede acompanar a cualquier estadio (vasos
retinianos muy engrosados y tortuosos)

Localizacion:

Zona 1: Comprende la parte posterior del ojo, cercana al nervio 6ptico, que abarca la region cuyo radio es el
doble de la distancia entre el nervio 6ptico y la macula.

Zona 2: Comprende un cinturén de retina desde la zona 1 hasta cerca del ecuador del ojo. Difiere en los lados
nasal y temporal ya que en el lado nasal llega al borde de la retina (ora serrata).

Zona 3: Es la semiluna restante, por fuera de la zona 2, y es mayor en el lado temporal.

Extension:
Se registra como numero de horas de reloj.

La frecuencia de retinopatia en los grandes prematuros a lo largo de estos 10 anos ha sido
del 32% con pequenas oscilaciones. En la figura 8 se muestra la distribucion de la retinopatia de la

prematuridad segtin su gravedad por grupos de peso (en los supervivientes a los 42 dias de edad).

Veinticinco nifios han recibido tratamiento con ldser o crioterapia y suponen el 4% de los

recién nacidos menores de 1.500 g y el 12% de los nifios con retinopatia.
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Figura 8. Frecuencia de la retinopatia de la prematuridad (ROP) por peso de nacimiento en el Hospital Doce
de Octubre en el periodo 1990-99. ROP leve: estadio 1 6 2. ROP grave: estadio 3 o mayor.

Displasia broncopulmonar

La displasia broncopulmonar es una enfermedad pulmonar crénica que se define por una
serie de hallazgos caracteristicos en la radiologia pulmonar y por la necesidad de suplemento de
oxigeno hasta los 28 dias de vida, en nifios prematuros que han sido sometidos a ventilacién
mecanica®®!. En los ultimos afos, para algunos grupos de trabajo, el hecho de necesitar
suplemento de oxigeno a los 28 dias de vida no identifica realmente a los nifios de mayor riesgo
de problemas respiratorios, por lo que definen la displasia broncopulmonar cuando la necesidad
de suplementos de oxigeno persiste hasta al menos la 36 semana de edad corregida®?. Las dos
definiciones tienen interés. La primera, durante muchos afos, ha sido utilizada universalmente en
los Servicios de Neonatologia como indicador de riesgo de muerte, de problemas respiratorios
graves y de retraso en el desarrollo del nifio. Asimismo, se ha utilizado y se sigue haciendo en la
actualidad, en estudios de investigacion clinica como marcador para valorar diferentes estrategias
terapeuticas. La segunda definicion se estd consolidadando porque se ha modificado las
caracteristicas de los nifios prematuros que sobreviven y parece identificar mejor los de mayor
riesgo para tener problemas respiratorios y del desarrollo. Por el interés de ambos conceptos,
actualmente, se recoge los dos tipos de datos. Desde hace afios, igual que sucede con la retinopatia
de la prematuridad, en los servicios de neonatologia ha sido prioritario intentar disminuir la
frecuencia de displasia broncopulmonar. La aparicién del tratamiento con surfactante artificial
despert6 grandes esperanzas’#, sin embargo, los resultados de los ensayos clinicos fueron bastante
frustrantes con respecto a la prevencién de la displasia broncopulmonar. A pesar de ello, existe la
impresion generalizada, pero no contrastada, de que la gravedad de esta enfermedad ha

disminuido de manera importante en los dltimos afios.
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La inmadurez es el principal condicionante de la displasia broncopulmonar. Otro de los
factores que determinan su aparicién es la utilizacién de ventilacién mecanica como terapia de la
patologia respiratoria del prematuro. Actualmente se ests intentando disminuir la agresividad de
estd técnica. Una actitud moderada permite retirar el tubo endotraqueal de forma mds precoz.
Durante el periodo descrito no se ha conseguido modificar la proporcién de nifios menores de 1.500
g que precisan ventilacion mecanica: se ha mantenido en torno al 70%. Por el contrario se ha logrado

reducir de forma significativa los dias de ventilacién mecanica, tal como se muestra en la figura 9.

Figura 9. Dias de intubacién y ventilacién mecanica en el Hospital Doce de Octubre en el periodo 1990-99

En la figura 10 se presenta la frecuencia de displasia broncopulmonar en los nifios vivos a
los 28 dias de edad. Se considera displasia broncopulmonar leve (DBP leve) a la que sélo cumple
el criterio de oxigenoterapia hasta los 28 dias de vida. Se considera displasia broncopulmonar
grave (DBP grave) a la que cumple el criterio de oxigenoterapia hasta la 36 semana de edad

corregida.
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Figura 10. Frecuencia de displasia broncopulmonar (DBP) por peso de nacimiento en el Hospital Doce de
Octubre en el periodo 1990-99
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Se ha observado grandes diferencias en la frecuencia de lesion cerebral, retinopatia de la
prematuridad y displasia broncopulmonar entre unidades neonatales. Distintas practicas clinicas
condicionan diferentes resultados. Sélo cuando se dispone de informacién valida y fiable sobre la
frecuencia de estas patologias, se puede mantener un proceso continuo de evaluacién de la practica
clinica en un servicio de neonatologia, comparar con los resultados de otros centros y con los

referidos en la literatura.

3. Evolucion de los nifios con peso de nacimiento menor de 1.500 g

En los 10 anos de seguimiento se han realizado mas de 6.000 revisiones. Han completado
el seguimiento hasta los dos anos 384 ninos con peso al nacer menor de 1.500 g. A 94 nifos (24%)
se les ha diagnosticado algun tipo de secuela. De ellos 41 (11%) presentan secuelas moderadas o
graves que les van a limitar o impedir la actividad que se considera normal en funcion de su edad,
factores sociales y culturales. Se han diagnosticado 25 ninos (7%) de paralisis cerebral moderada o
grave v 2 de ceguera. De entre toda la actividad clinica realizada se quiere destacar el tiempo que
se ha invertido en informar y escuchar a los padres. Esta actividad ha sido considerada por los
neonatdlogos como una de las de mayor utilidad. No es posible saber cuales hubieran sido los
resultados sin un seguimiento adecuado, pero se ha recuperado la informacion de los ninos que lo

abandonaron y en ellos los resultados son significativamente peores.

3.1. Revisiones de seguimiento

En el momento del alta, se propone a los padres de los nifios que han estado ingresados en
el Servico de Neonatologia del Hospital Doce de Octubre acudir a la consulta de seguimiento. A
lo largo de estos 10 afios, de los 830 nifios menores de 1.500 g que ingresaron el 77% (635 nifios)
sobrevivié hasta el alta hospitalaria. S6lo 48 nifios (7.5%) no iniciaron el seguimiento. La causa mas

frecuente fué el residir en localidades muy distantes a Madrid, en general mas de 100 Km.

Durante estos afios los neonatélogos responsables del seguimiento han realizado mds de
6.000 revisiones y aproximadamente otras 5.000 han sido realizadas por neurdlogos,

oftalmoldlogos, neumdlogos, otorrinolaringdlogos vy, dltimamente, un psicélogo infantil.

Entre todas las actividades realizadas se quiere destacar dos aspectos en particular: la

relacién con los padres y el seguimiento del desarrollo.

Tiempo para los padres. En cada una de las revisiones se dedica una proporcion

importante del tiempo a los padres. El tiempo de entrevista no estd limitado, se escucha y se habla
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a los padres tanto tiempo como precisen y tantas veces como lo requieran. Los neonatélogos que
han intervenido directamente en el seguimiento consideran este aspecto, a pesar de la dificultad
en cuantificar el beneficio, de la maxima utilidad. Los padres se sienten ansiosos e inseguros lo que
dificulta su relacién con el nifio. Con la gran experiencia adquirida en las entrevistas se consigue
disminuir la ansiedad e ir proporcionando seguridad en cuanto al futuro del nifio. Se puede
considerar que esta intervencion, al facilitar el proceso de aceptacién del nifio por sus padres,
ayuda a mejorar la evolucién. Quizd, considerando un enfoque mds integral de la atencién, otros
profesionales podrian completar este apoyo, sin embargo, la organizacién actual de la asistencia
no lo facilita.

Nifios enviados a Centros de Atencién Temprana. Como se mostré en el algoritmo
relativo al desarrollo motor presentado en el capitulo II, todos los nifios identificados como de
riesgo neuroldgico se han remitido para seguimiento e intervencién a los centros de atencién
temprana. Se han considerado de riesgo neuroldgico los nifios con lesién cerebral grave en la
ecografia cerebral, los que han presentado infeccion del sistema nervioso central y los nacidos con
peso menor de 750 g. Por estos motivos y ademads siempre que los padres lo han requerido, aunque
no cumplieran criterios de riesgo neurolégico, se han enviado a los centros de atencién temprana
240 ninos (41%). Este es el marco donde se realiza gran parte de las intervenciones que requieren
estos ninos. Completa la asistencia propuesta por el sistema sanitario y permite cumplir los

objetivos del programa de seguimiento.

3.2. Valoracion de secuelas a los dos anos

Siguiendo el protocolo, los nifios son valorados en cada revisién. Para describir la
evolucién de los nifios con peso de nacimiento menor de 1.500 g, se presenta la valoracién de
secuelas realizada a los dos afos de edad corregida. En esta edad es muy dificil que pueda pasar
desapercibida una secuela moderada o grave aunque es posible que alguna secuela leve no se
detecte. Ademds de las secuelas mayores de la prematuridad, en estos nifios se encuentra con
mayor frecuencia que en los nacidos a término alteraciones del comportamiento y del aprendizaje.
No se van a referir en este apartado porque se empiezan a diagnosticar mds cerca de la edad

escolar.

Nifios que han completado el seguimiento de dos afios

En estos resultados, se presentan los datos de los nacidos desde enero de 1990 a diciembre
de 1997. Son los nifios que actualmente han cumplido dos afios. Los nifios nacidos en 1998 y 1999
estdn en seguimiento pero aun no tienen una valoracién definitiva de secuelas por lo que no se
incluyen en estos resultados. De 1990 a 1997 se atendieron 675 nifos menores de 1.500 g,

sobrevivieron al alta 496, fueron enviados a seguimiento 453 y se han perdido antes de la revision
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de los dos anos de edad corregida 69 nifios, por lo que los datos que se comentan a continuacién

se refieren a los 384 nifos que han completado el seguimiento hasta los dos afios.

La evolucién de estos nifios se va a referir por dreas del desarrollo. Lamentablemente, no
existe en la actualidad uniformidad de criterio entre diferentes grupos de trabajo por lo que es

preciso especificar las definiciones empleadas para los diagnésticos.

Desarrollo motor.

Definiciones empleadas. El nifio gran prematuro puede presentar ciertas peculiaridades
en su desarrollo motor que difieren del desarrollo del nifio a término, pero que no se pueden
considerar patoldgicas. Las dos mds caracteristicas son la distonia transitoria y el retraso motor
simple. Aunque no se consideran resultado a los dos afios, interesa recoger los nifios que las han
presentado.

Hipertonia transitoria®: hipertonia de progresion cefalocaudal, simétrica, sin otras
alteraciones neuroldgicas y que se resuelve antes de los 18 meses de edad corregida. La
hipertonia se manifiesta inicialmente por retraccion escapular en los primeros 6 meses,
cuando se resuelve la hipertonia de los miembros superiores puede aparecer un aumento

del tono en miembros inferiores.

Retraso motor simple®*: retraso en las adquisiciones motoras con exploracién neuroldgica
normal o con ligera hipotonia. Suele aparecer en nifios que presentan muiltiples problemas
médicos o en aquellos con retraso ponderal importante. Se considera que existe un retraso
en las adquisiciones motoras cuando la sedestacién aparece después de los 9 meses de
edad corregida o la marcha después de los 16 meses de edad corregida.

Alos dos anos de edad corregida hay tres posibles resultados motores: nifios con desarrollo
motor normal, ninos con pardlisis cerebral y nifios con otra alteracion neuroldgica distinta

a la pardlisis cerebral.

Desarrollo motor normal a los dos afos, cuando la exploracién neuroldgica es normal y se
han adquirido la sedestacién sin apoyo y la marcha auténoma.

Otra alteracion neurologica, distinta a la pardlisis cerebral. Son nifios con otras
enfermedades conocidas que determinan una alteracién neuroldgica, tal como las
malformaciones cerebrales o las cromosomopatias.

Pardlisis cerebral: complejo sintomadtico caracterizado por alteraciones motoras,
generalmente de caracter espastico, no progresivas, secundarias a una lesién del sistema
nervioso central producida en estadios precoces de su maduracién y que se pueden
acompanar o no de otros tipos de deficiencias. La espasticidad se reconoce por la presencia
de un tono muscular incrementado e hiperreflexia.
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Clasificacion topografica de la pardlisis cerebral, siguiendo los criterios de Hagberg®?:

Cuadriplejia espdstica: paresia que afecta a los cuatro miembros, con mayor o igual
afectacion de miembros superiores que inferiores; Diplejia espdstica: paresia que afecta a los
cuatro miembros pero con mayor afectacién de miembros inferiores que superiores; Hemiplejia:
paresia que afecta a los miembros de un solo lado.

Clasificacion funcional de la pardlisis cerebral:

Paralisis cerebral leve: alteraciones del tono y los reflejos que no suponen ninguna
limitacién funcional (en la préctica cualquier nifio diagnosticado de diplejia, hemiplejia o
tetraplejia que haya conseguido la sedestacién y la marcha antes de los dos afios)

Parilisis cerebral moderada: nifios diagnosticados de diplejia, hemiplejia o tetraplejia que

han conseguido la sedestacién sin apoyo pero atin no tienen marcha auténoma.

Pardlisis cerebral grave: nifios diagnosticados de diplejia, hemiplejia o tetraplejia que no
han conseguido la sedestacién sin apoyo.

Resultados del desarrollo motor. El 38% de todos los nifios menores de 1.500 g evaluados
a los dos anos ha presentado hipertonia transitoria y el 6% retraso motor simple. Se ha
diagnosticado 38 casos de pardlisis cerebral (10%), trece leves (3%), trece moderadas (3%)
y doce graves (3%). Siguiendo la clasificacién topografica: 8 nifios presentan una
hemiplejia, 16 una diplejia y 14 una tetraplejia. Hasta el momento, sélo el 55 % de los casos

de pardlisis cerebral ha alcanzado la marcha auténoma.

La frecuencia de paralisis cerebral global y por grupos de peso se muestra en la figura 11.
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Figura 11. Frecuencia de paralisis cerebral por tipo de pardlisis y peso en 380 nifios menores de 1.500 g, naci-
dos en 1990-97 y seguidos en el Hospital Doce de Octubre
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Desarrollo cognitivo.

Definiciones. Se valora el cociente de desarrollo medido con la escala de Brunet-Lézine®.
Esta escala valora el drea motriz, verbal, de relacion con los objetos y social. El retraso del
desarrollo se clasifica en: Leve: si el cociente de desarrollo estd entre 71 y 84. Moderado: si el
cociente de desarrollo esta entre 60 y 70. Grave: si el cociente de desarrollo es menor de 60. Para
los nifios diagnosticados de pardlisis cerebral se utiliza la media obtenida sin considerar el drea

motriz.

Resultados del desarrollo cognitivo. Setenta y un nifios (19%) obtuvieron puntuaciones
inferiores a 85. En 57 nifos (15%) se diagnosticé un retraso del desarrollo leve, en 7 (2%) un retraso
moderado y en 7 (2%) un retraso grave. En la figura 12 se muestra la frecuencia de los retrasos del

desarrollo por peso de nacimiento.
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Figura 12. Frecuencia de retrasos del desarrollo por grado de retraso y peso en 380 nifios menores de 1.500
g, nacidos en 1990-97 y seguidos en el Hospital Doce de Octubre

Desarrollo sensorial.
La vision.
Definiciones. A los dos afos no se va a disponer del valor de la agudeza visual. Se ha

recogido las alteraciones de la refraccién y, como secuela, la ceguera.

Hipermetropia significativa: cuando es mayor de 3 dioptrias; Miopia: cualquier miopia de
mas de 0 dioptrias. Miopia magna aquella con mads de tres dioptrias a los dos afios de edad;
Astigmatismo: mas de una dioptria. Astigmatismo grave si es mayor de dos dioptrias a los
dos afos; Anisometria: se realizard el diagndstico de anisometria cuando exista una
diferencia de mads de una dioptria entre los dos ojos. Anisometria grave cuando la

diferencia sea mayor de dos dioptrias.
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Resultados del desarrollo visual. Después de un seguimiento oftalmoldgico exhaustivo se
han diagnosticado 2 casos de ceguera (0,6%). Miopia: En los nifos sin retinopatia de la
prematuridad se ha diagnosticado miopia en el 3,5% de los casos (1,5% con miopia magna).
En los nifios con retinopatia de la prematuridad leve se ha diagnosticado miopia en el 4,8%
y en los nifios con retinopatia de la prematuridad grave 42% de miopias (21% de miopias
magnas). Hipermetropia se ha diagnosticado en el 10% de los nifios y estrabismo en el 15%.
Todos los errores de refraccién han sido corregidos con lentes precozmente lo que sin duda
ha mejorado el pronéstico visual.

Audicion.

Definiciones. La audicién se valora, antes de los seis meses de edad corregida, mediante
la técnica de otoemisiones actsticas. Si el resultado es anormal o existen otros factores de riesgo
de hipoacusia se confirma la alteracién de la audicién o se cuantifica mediante potenciales
auditivos evocados. La clasificacion del American National Standards Institute®® distingue cuatro
grados de hipoacusia: Hipoacusia leve: pérdidas de 21 a 40 dB; Hipoacusia moderada: pérdidas
de 41 a 70 dB; Hipoacusia grave: pérdidas de 71 a 90 dB; Hipoacusia profunda: pérdidas mayores
de 90 dB.

Resultados del desarrollo auditivo. Se han diagnosticado 15 casos de hipoacusia (4%). Dos

casos presentaban una hipoacusia profunda por lo que se derivaron precozmente para tratamiento.

Secuelas globales.

Definiciones. Las definiciones de secuelas utilizadas en el programa de seguimiento del
Hospital Doce de Octubre han sido las siguientes!!.- Secuela leve: se considera secuela leve si la
alteracién no es discapacitante y permite llevar una vida independiente sin necesidad de cuidado
especializado. Incluye: la pardlisis cerebral leve, el cociente de desarrollo entre 71 y 84, los déficit
visuales leves o las hipoacusias leves. Secuela moderada: se considera secuela moderada si la
alteracién permite llevar una vida independiente, pero se precisa algln tipo de cuidado
especializado. Incluye: la pardlisis cerebral moderada, el cociente de desarrollo entre 60 y 70, los
déficit visuales moderados o las hipoacusias moderadas-graves. Secuela grave: se considera
secuela grave si la alteracion que presenta impide llevar una vida independiente y se precisa
cuidados y apoyos permanentes. Incluye: la paralisis cerebral considerada como grave, el cociente

de desarrollo menor de 60, la ceguera bilateral o la hipoacusia profunda bilateral.

Cuando un nifio presente varias secuelas diferentes se hard una valoracion global para
adjudicarle el grado de secuela. Esta valoracion considerard fundamentalmente la capacidad de
vida independiente que tenga el nifio.

Resultados de secuelas globales
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Figura 13. Frecuencia de secuelas por grado de secuela y peso en 380 nifios menores de 1.500 g, nacidos en
1990-97 y seguidos en el Hospital Doce de Octubre

La proporcion de secuelas fue del 24%. Las secuelas leves fueron el 14%, las moderadas el
6% y las graves el 4%. En la figura 13 se muestra la distribucién de las secuelas por peso al nacer.
Es dificil saber cudles hubieran sido los resultados de estos nifios si no hubieran estado
incluidos en el programa de seguimiento. No se sabe si el niimero de secuelas hubiera sido mayor
o si estas hubieran sido mds graves. Por la experiencia referida por otros autores, los resultados de

los niflos incluidos en los programas de seguimiento son mejores.

Del programa de seguimiento del Hospital Doce de Octubre se puede aportar un dato
objetivo: se ha conseguido recuperar la informacién del 58% de los nifios que abandonaron el
seguimiento® (estos resultados se comentaran de forma detallada en el capitulo de investigacién).
Es relevante que la frecuencia de secuelas moderadas o graves identificadas entre los nifios
perdidos ha sido del 30% y en el grupo seguido hasta los dos afos del 11%. Las caracteristicas
neonatales de ambos grupos son similares y tnicamente se diferencian en que las situaciones
sociales criticas se encuentran con mayor frecuencia en el grupo de nifios perdidos. Lo que
diferencia a las dos poblaciones es que los nifios que completaron el seguimiento presentaban con
menor frecuencia situaciones de riesgo social y habian recibido durante los primeros afos de la
vida apoyo multidisciplinario para favorecer su desarrollo en el contexto del programa de
seguimiento. Los nifios que abandonaron el seguimiento presentaban situaciones de riesgo social

con mayor frecuencia y no habian recibido el apoyo proporcionado por el seguimiento.
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Actividad investigadora en torno al seguimiento de los grandes prematuros

Se va a exponer toda la actividad investigadora que se ha llevado a cabo en torno al
seguimiento de los nifos con peso al nacer menor de 1.500 g y la prevencion de minusvalias. Se
han realizado trabajos de investigacién en relacién con los nifios que abandonaron el seguimiento,
con el desarrollo motor, el desarrollo sensorial, estudios sobre el valor prondstico de la ecografia
cerebral y sobre la satisfaccién de las familias incluidas en el programa. Los estudios se han ido
realizando en distintos momentos a lo largo de los 10 afios y con objetivos diferentes, por lo que
en cada uno de ellos la poblacién incluida de nifios menores de 1.500 g es distinta en cuanto a
numero y caracteristicas. En todos los estudios que se van a presentar, estin excluidos los nifios
nacidos en 1990, fueron los primeros que se incluyeron en el programa y la experiencia del equipo
en ese momento era muy escasa por lo que aunque se dispone de informacién, no se considera de

calidad suficiente como para incluirla dentro de los proyectos de investigacion.

Los resultados de la actividad investigadora se estdn obteniendo y por ello publicando
fundamentalmente en los tres tltimos afios. Todo estudio de seguimiento sobre nifios menores de
1.500 g debe prolongarse a lo largo del tiempo para poder recoger la evolucién, por lo que sélo en
los tltimos afios se ha dispuesto de informacién suficiente como para elaborar los resultados de

los diferentes proyectos.

Medida del impacto del cumplimiento del programa de seguimiento

A lo largo de los afnos se van acumulando los nifios que abandonan el programa de
seguimiento. Las pérdidas en el seguimiento dificultan los objetivos asistenciales y limitan la
validez de los estudios. En el afio 1999 el 14% de los nifios que habian iniciado el programa de
seguimiento lo habian abandonado. Se decidi6 recuperar la informacion de los nifos perdidos para
comparar su evolucién con la de los seguidos. Se recuperd al 58% de los nifios. La frecuencia de
secuelas moderadas o graves en los perdidos fue del 30,5% y en los seguidos del 11,5%. El riesgo
de secuelas moderadas o graves en la poblacion perdida fue casi tres veces mayor que en la
seguida. Las poblaciones seguidas y perdidas presentan similares caracteristicas, salvo que en la
poblacién perdida las situaciones de riesgo social son mds frecuentes. La presencia de riesgo social
identificado al nacer y el abandono del seguimiento son dos determinantes que incrementan

considerablemente la probabilidad de secuelas independientemente de las caracteristicas clinicas

neonatales.
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Como ya se ha comentado, existe evidencia de que los nifios incluidos en los programas
de seguimiento tienen una mejor evolucién a largo plazo. Comparar la evolucién de los nifios que
acuden al programa de seguimiento con la de los nifos que lo abandonaron permitira medir el

impacto de los programas de seguimiento en el desarrollo de los nifios.

Los estudios sobre el prondstico se fundamentan en los datos obtenidos durante el
seguimiento, si las pérdidas del seguimiento van a suponer un sesgo importante, los datos
obtenidos en los estudios habrd que utilizarlos considerando que son limitados ya que carecen de
informacién de una parte de la poblacion. Existen pocos trabajos que recojan informacién sobre la
evolucién final de los nifios que abandonaron el seguimiento’*”” y los autores no conocen ninguna

referencia de este tipo en Espana.

En el programa de seguimiento para nifios con peso menor de 1.500 g puesto en marcha
en el Hospital Doce de Octubre, pese a todos los esfuerzos que se habian realizado para minimizar
las perdidas, se habian ido acumulando a lo largo del tiempo nifios que abandonaban el
seguimiento. Esto, en opinién del equipo, dificultaba sin duda los objetivos asistenciales y
constituia una de las principales amenazas para la validez de los resultados de los estudios que se
estaban llevando a cabo. Se sabe que a medida que se incrementa la duracién del seguimiento
aumentan las perdidas. El porcentaje de nifios seguidos, seguin los trabajos consultados, oscila
entre el 50 y el 90%%”7%. En el afio 1999 el 14,5% de los nifios que habian iniciado el programa de
seguimiento del Hospital Doce de Octubre lo habian abandonado.

Por todo lo comentado anteriormente y ante la insistencia del epidemidlogo incluido en el
equipo, en Junio de 1999, los neonatélogos responsables del seguimiento, decidieron intentar
reconstruir la cohorte de seguimiento. Los objetivos especificos que se plantearon fueron los

siguientes:

- comparar las caracteristicas neonatales de los nifios que abandonaron el programa de

seguimiento con las de los nifos seguidos.

- recuperar la informacién de los nifios que se habian ido perdiendo antes de los dos afios
de edad

- comparar la evolucién de los nifos perdidos con la del grupo seguido en cuanto a la

proporcién de secuelas moderadas y graves.

Para realizar este estudio se extrajo toda la informacién neonatal y del seguimiento
disponible en las bases de datos del Servicio de Neonatologia del Hospital Doce Octubre. Para
obtener informacién de los nifios que habian abandonado el seguimiento se disefié un cuestionario

que permitiera identificar las secuelas moderadas y graves. Se realizaron llamadas telefénicas a los
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domicilios de los nifos perdidos y se pasé la encuesta a algtin adulto que tuviera relacién con el
cuidado del nifio. En los que no se consiguié contacto, se elaboraron estrategias precisas para
obtener nuevos niimeros de teléfono que permitieran el contacto con la familia del nifio y se
consult6 la informacién en el registro civil y a través de los Servicios Sociales. Siempre que se

localizaba a un nifio se le ofrecia de nuevo el programa de seguimiento, los que accedian a ello se
citaron y se valoraron en la consulta.

Durante los afios 1991 a 1997 iniciaron el programa de seguimiento 428 nifios, se
consiguieron valorar a los dos afios 366 nifios y 62 (14,5%) se perdieron antes de esta edad.

No existieron diferencias entre la poblacién seguida y la perdida, en cuanto a caracteristicas
neonatales salvo en la frecuencia de problema social (8% y 52% respectivamente)!l. A través de las
encuestas telefénicas se consiguié informacién del 58% de los nifios (36/62). La frecuencia de
muerte después del alta o de secuelas moderadas o graves, entre los nifios de los que se recuperd
informacion, fue de un 30% (11/36). Entre los nifios que continuaron el programa hasta los dos
anos la frecuencia de secuelas moderas o graves fue de un 11,5% (42/366). Con respecto a la
paralisis cerebral moderada o grave, la frecuencia identificada entre los nifios perdidos para el
seguimiento fue de 25% (9/36) y en el grupo seguido hasta los dos afios fue de 7% (26/366). La
razén de riesgos estimada para las secuelas moderadas o graves fue de 2,7 (1,5-4,5) y para la
paradlisis cerebral 3,8 (1,9-7,4). En todos los casos en los que se volvié a valorar a los nifios la
exploracién confirmé el diagndstico que se habia establecido por el cuestionario telefénico.

A la vista de estos resultados, los nifios que abandonan el seguimiento en el Hospital Doce
de Octubre tienen un riesgo de secuelas moderadas o graves casi tres veces mayor que los que se
siguen y con respecto a la paralisis cerebral el riesgo se multiplica por cuatro.

Estas diferencias tan significativas en la evolucién no pueden justificarse por diferencias en
las caracteristicas neonatales ya que, como se ha mencionado anteriormente, los nifios seguidos y
los que abandonaron el seguimiento no difieren en cuanto a peso de nacimiento, edad gestacional,
gravedad clinica, lesién cerebral, retinopatia de la prematuridad y displasia broncopulmonar.
Unicamente difieren en la frecuencia con la se identificaron situaciones de riesgo social. Esto
podria justificar en gran parte la diferente evolucién ya que se ha referido que en los nifios de
clases sociales mas desfavorecidas se diagnostican secuelas con mayor frecuencia. La otra
diferencia que se identifica entre la poblacién seguida y la perdida es la ausencia de seguimiento
en esta tltima. De esta manera, la presencia de riesgo social identificado al nacer y el abandono
del seguimiento son dos determinantes que incrementan considerablemente la probabilidad de

secuelas moderadas y graves independientemente de las caracteristicas clinicas neonatales.

En los estudios de seguimiento, cuando no se considera a la poblacién perdida, se esta

subestimando la frecuencia de secuelas. Esta circunstancia puede incidir en la validez de lo
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resultados y es preciso tenerla en cuenta para elaborar la informacién que requieren los Servicios
de Salud.

Después de realizar este estudio se disefiaron unas estrategias concretas para intentar
minimizar las perdidas en el seguimiento. Estas estrategias quedaron incluidas en el protocolo de

seguimiento:

1. Enla primera revision en la consulta (15 dias después del alta) se les explica a los padres
los objetivos de la consulta. Se les hace saber que el conocer la evolucién de su hijo
ayudard a tratar mejor a los nifios que nazcan en el futuro. Aunque su hijo evolucione
favorablemente es muy importante conocer el resultado final. Se hace entrega de un

documento escrito que contiene esta informacion.

2. A los padres se les solicita el teléfono de algtin familiar o amigo con el que mantengan
relacion habitual. Se les pide autorizacién para que si en algtin momento se pierde el

contacto con ellos y no se les localiza, poder utilizar el teléfono del familiar o amigo.

3. A todos los nifios que no acuden a la consulta se les llama al final de la misma o al dia
siguiente y se les da una nueva cita. Si no se consigue contactar la historia quedara
apartada para intentarlo de nuevo en dias préximos. Si en dos semanas no se consigue
hablar con los padres se intentard conseguir informacién a través del teléfono del
familiar o amigo que se disponga. Si no se consigue localizar a la familia en tres meses
0 se niegan a acudir a la consulta se les considerardn perdidos y asi se hard constar en
la historia y en la ficha informatica.

4. Una vez al afo se identifican todos los perdidos que hubieran cumplido dos, cuatro y
siete anos y se les intenta localizar para obtener informacién a través de una encuesta

disefiada para ello y para ofrecerles de nuevo el seguimiento.

Desarrollo motor. Edad de sedestacién y marcha en grandes prematuros con evolucién normal

y con paradlisis cerebral

Durante los primeros meses de la vida de un nifio con peso al nacimiento menor de 1.500
g la valoracién del desarrollo cognitivo es compleja. Los profesionales que participan en el
seguimiento de estos nifios prestan mucha atencién al desarrollo motor. La evolucién motora va a
ir proporcionando una informacién vélida y facilmente objetivable sobre la evolucién del nifio. Un
desarrollo motor normal no garantiza la integridad neurolégica de un nifio, pero el retraso en la
adquisicién de una habilidad motora alerta al pediatra de la existencia de un retraso del

desarrollo”®
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En los nifios nacidos a término, la adquisicién de las habilidades motoras se realiza de
forma secuencial, con muy pocas variaciones en la edad a la que se alcanza cada una de ellas. El
equipo de Seguimiento del Hospital Doce de Octubre no habia encontrado informacién precisa de
cémo se adquirian las habilidades motoras en los nifios menores de 1.500 g. Por tanto no se
disponia de un patrén de referencia que permitiera identificar precozmente a los nifios de muy
bajo peso que se apartaban de la evolucién considerada como normal para ellos. Existia cierta
informaci6n parcial referente a poblacién norteamericana”% pero desde hace tiempo se conoce,
que el patrén de adquisicion de las habilidades depende de factores sociales, culturales y raciales®!
por lo que la escasa informacién disponible no se podia adaptar a la poblacién atendida en el
Hospital Doce de Octubre. Este vacio en la informacién, dificultaba la identificacién precoz de los
problemas motores y lo que es mds importante, la decisién de derivar a los nifios a los Servicios
de Atencion Temprana.

Después de la experiencia adquirida a lo largo de 10 afios, el equipo investigador del grupo
de seguimiento consideré que se disponia de informacién suficiente para poder establecer un
patron de referencia sobre la edad de sedestacién y marcha en los nifios con peso al nacimiento
menor de 1.500 g con una evolucién motora normal. Al mismo tiempo se decidié estudiar si la
hipertonia transitoria, que se considera una variante de la normalidad, modificaba el patrén de las
adquisiciones motoras. En el grupo de nifos con paralisis cerebral se podria describir cémo se

adquieren las habilidades motoras y estimar la probabilidad de alcanzar la marcha auténoma.

Edad de sedestacion y marcha en nifios menores de 1.500 g con desarrollo motor normal a los
dos afios

Conocer de forma precisa cémo es el desarrollo motor de los nifios menores de 1.500 g que
se consideran normales a los dos afios, permitird identificar precozmenté a los ninos que se apartan
de lo que puede considerarse normal y por tanto diagnosticar y tratar precozmente. Con la
informacién acumulada a lo largo de los afnos de seguimiento y ante la ausencia de informacién
en poblacién espanola se decidi6 estudiar el patrén de adquisicion de la sedestacion y marcha en
los nifios menores de 1.500 g que desde el punto de vista motor, se habian considerado normales
a los dos afios. E1 90% de los nifios habian adquirido la sedestacién a los 9 meses de edad corregida
y la marcha a los 16 meses. Los nifios que no hayan alcanzado sedestacién y marcha a estas edades,
habra que considerarlos de riesgo neuroldgico y remitirlos a los equipos de Atencién Temprana.
También se puso de manifiesto que la hipertonia transitoria no retrasaba la adquisicion de las

habilidades motora y que por tanto es adecuado considerarla como una variante de la normalidad.

Los objetivos especificos del estudio fueron describir la cronologia de adquisicion de la

sedestacién y la marcha en los nifios menores de 1500 g con desarrollo motor normal a los dos anos
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de edad y determinar si la presencia de hipertonia transitoria retrasa la adquisicién de la

sedestacion o la marcha?’.

Para ello desde enero de 1991 a diciembre de 1996 se habia recogido la edad de sedestacién
y marcha de todos los nifios menores de 1.500 g que se habian incluido en el programa de
seguimiento. En el momento de iniciar el estudio se disponia de informacién de 298 nifios, de los
que 260 presentaban un desarrollo motor normal a los dos afios. Estos 260 nifios constituyeron la
poblacién de estudio. Se considerd desarrollo motor normal a los dos afios cuando la exploracién
neuroldgica (tono, reflejos, fuerza) era normal y se habian adquirido la sedestacién y la marcha
auténoma. Las edades de sedestacién sin apoyo y de marcha auténoma se establecieron por
entrevista a los padres, y con confirmacién durante la exploracién realizada en la revisién. Se
considerd que se alcanzaba la sedestacién sin apoyo®? cuando al menos durante un minuto el nifio
era capaz de utilizar las manos para jugar estando sentado sin ningtin punto de apoyo. Se
consideré que el nifio alcanzaba la marcha® cuando era capaz de dar al menos cinco pasos
seguidos sin precisar de ningtin punto de apoyo. En cada revisién se valoré especificamente a los
nifios para la adquisicién de la sedestacién, la marcha y la presencia de hipertonia transitoria. Se
consideré hipertonia transitoria a la hipertonia de progresién cefalocaudal, simétrica, sin otras
alteraciones neuroldgicas y que se resuelve antes de los 18 meses de edad corregida. El 36% (94

nifios) presenté hipertonia transitoria en algtin momento de su evolucién.

La edad corregida media a la que alcanzaron la sedestacién los nifios menores de 1.500 g
incluidos en el estudio fue 7,2 meses (IC95% 7 -7,4) y lograron la marcha a los 13,4 meses (12,8-
13,9). Se decidi6 elaborar unas curvas de percentiles que permitieran identificar de forma rdpida
la proporcién de nifos que habian adquirido la sedestacién y la marcha a una edad determinada.
En la figura 14 y 15 se muestran las curvas elaboradas. En ellas se puede ver como el 50% de los
nifios habian alcanzado la sedestacion a los 7 meses y el 90% a los 9 meses de edad corregida y
con respecto a la marcha el 50% de los nifios la habian logrado a los 13 meses y el 90% a los 16
meses de edad corregida. A la vista de estos resultados, los 9 meses con respecto a la sedestacion
y los 16 meses con respecto a la marcha, quedaban identificados como momentos claves para
valorar el desarrollo motor de los nifios muy prematuros. Sélo el 10% de los nifios que evolucionan
favorablemente adquieren la sedestacién o la marcha después de ese momento. Los nifios que no
hayan adquirido la sedestacién y la marcha a estas edades deberian remitirse a los Centro de

Atencién Temprana si es que no estaban acudiendo anteriormente.

Cuando se estudié la cronologia de las adquisiciones motoras en el grupo de nifios con
hipertonia transitoria respecto al grupo que no la presentd, se observé que no existian diferencias
en la edad de adquisicion de la sedestacion y la marcha (7,4 meses (7-7,7) frente a 7,2 meses (6,9-
7,4) respecto a la sedestacién y 13,4 meses (12,7-14) frente a 13,4 meses (12,9-13,9) respecto a la

marcha).
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Después de este estudio se dispone de informacién precisa con respecto a la adquisicién
de las habilidades motoras en los nifios con peso de nacimiento menor de 1.500g. Los datos
aportados permiten seleccionar con criterio a la poblacién con mayor riesgo de presentar
problemas motores. Esta identificacién temprana posibilita la intervencién precoz desde el punto
de vista diagndstico y terapéutico. Asi mismo se ha conseguido demostrar con certeza que la
hipertonia transitoria no modifica el patrén de las adquisiciones por lo que se puede considerar

una variante de la normalidad y asi hay que transmitirlo a los padres de los nifios que la presentan.
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Figura 14: Edad corregida de sedestacién en nifios menores de 1.500 g y en nifios a término: curvas de
percentiles.
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Figura 15: Edad corregida de marcha en nifios menores de 1.500 g y en nifios a término: curvas de
percentiles.



Edad de sedestacién y marcha en nifios menores de 1.500 g con paralisis cerebral a los dos afios

Pocas cosas influyen tanto en la calidad de vida como la adquisicién de la marcha
autonoma. Los padres de los nifios menores de 1.500 g diagnosticados de pardlisis cerebral,
preguntan continuamente a los profesionales implicados en su cuidado si su hijo llegara a caminar.
Entre los nifios menores de 1.500 g nacidos de 1991 a 1996 se diagnosticaron 34 casos de parilisis
cerebral, el 73% consiguieron la sedestacion y el 53% la marcha. Se estimé la probabilidad de
adquirir la sedestacién y la marcha a distintas edades. La probabilidad de alcanzar la marcha fue
cinco veces mayor cuando se alcanzaba la sedestacién antes de los 12 meses de edad corregida. El
prondstico también era mejor si la forma de paralisis cerebral era dipléjica o hemipléjica. Disponer
de esta informacidn permite orientar el tratamiento del nifio en funcién de sus expectativas y de

este modo mejorar su calidad de vida.

El grupo de nifios con pardlisis cerebral constituye un grupo heterogéneo en cuanto a la
evolucién motora. La capacidad para establecer la marcha auténoma en los nifios con paralisis
cerebral es una de las mayores preocupaciones de los padres y de los profesionales implicados en
el cuidado de estos nifios. El equipo de seguimiento consideré que tendria interés conocer cémo
evolucionan desde el punto de vista motor los recién nacidos menores de 1.500 g con paralisis
cerebral. En general, la informacién disponible sobre estos aspectos, proviene de series de nifios
con pardlisis cerebral independientemente de las causas implicadas en su aparicién®>#. Con la
informacién aportada, los investigadores pensaron que quizds se pudiera responder de forma mads
precisa a la pregunta que continuamente se hacen los padres de los nifios con pardlisis cerebral:
¢(Llegard a caminar nuestro hijo?

Los objetivos especificos que se plantearon en el estudio fueron los siguientes: describir el
patrén de adquisicién de la sedestacién y la marcha en los nifios menores de 1500 g con diagndstico
de pardlisis cerebral y estimar la probabilidad de alcanzar la marcha en funcién de la edad de
sedestacion y del tipo de pardlisis cerebral®.

Para ello, desde enero de 1991 a diciembre de 1996 se habia recogido la edad de sedestacién
y marcha de todos los nifios menores de 1.500 g incluidos en el programa de seguimiento. En el
momento de iniciar el estudio se disponia de informacién de 298 nifios, de los que 34 (11,5%) se
habian diagnosticado de pardlisis cerebral. El diagndstico de paralisis cerebral se basé en la
presencia de un tono muscular anormal (generalmente espasticidad) y en la persistencia de reflejos
primitivos o anormales siempre que se hubieran descartado otras enfermedades que pudieran
justificar las alteraciones encontradas en la exploracion. Esto suponia diferentes grados de

limitacién funcional. El diagndstico se establecié entre los 18 y 24 meses de edad corregida.

Las edades de sedestacién sin apoyo y de marcha auténoma se establecieron y definieron
de la misma manera que en el grupo de nifios con desarrollo normal cuyos resultados se han

expuesto anteriormente.
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Alcanzaron la sedestacién 25 nifios (73%). Considerando todos los nifios con paralisis
cerebral, alos 9 meses de edad corregida la probabilidad de alcanzar la sedestacién fue de un 21%,
a los 12 meses de un 44%, a los 18 meses de un 68% (estos datos se muestran en la figura 16). Sélo
un nifio alcanzé la sedestacion después de los 18 meses de edad corregida.

Alcanzaron la marcha 18 nifios (53%). La probabilidad de marcha a los 12 meses de edad
corregida fue de 0%, a los 18 meses fue de 24%, a los 24 meses 32% y a los 30 meses del 47% y
posteriormente prdcticamente no se modifica (figura 17). Si la sedestacién se habia conseguido
antes de los 12 meses de edad corregida la probabilidad de marcha a los 18 meses fue de 47%, ya
los 30 meses de 76% (figura 18). Los nifios que habian alcanzado la sedestacién antes de los 12
meses de edad corregida, tuvieron como promedio una probabilidad cinco veces mayor de
alcanzar la marcha auténoma que los que lo hicieron posteriormente.

Con respecto al tipo de pardlisis cerebral, siete nifios se consideraron hemipléjicos y el
100% alcanzé la marcha, 15 nifios se diagnosticaron como diplejia espéstica y de ellos el 100%
alcanzaron la sedestacién y el 66% la marcha, 12 se diagnosticaron de parlisis cerebral tetrapléjica,
de ellos el 25% alcanzaron la sedestacién y el 8% la marcha.

El equipo de seguimiento consideré que la prediccién de la capacidad de marcha
auténoma, en funcién de unos datos tan sencillos de obtener, como son la edad de sedestacién y
el tipo de pardlisis cerebral, era una aportacién que iba a tener bastante impacto en la practica
clinica habitual del grupo.

Disponer de esta informacién ayudara a que las expectativas de los padres y del personal
sanitario encargado de su cuidado se vayan adecuando a las posibilidades reales del nifio. Cuando
la probabilidad de marcha en un nifio sea elevada, habra que transmitir confianza a los padres para
que vaya disminuyendo su ansiedad y tengan una visién mds optimista sobre la evolucion del
nifio. Por el contrario, cuando las posibilidades de alcanzar la marcha sean muy escasas habrd que
modificar las expectativas de los padres con respecto a la capacidad de deambulacién y reorientar
el tratamiento del nifio. Nifios con escasisimas probabilidades de marcha, siguen sometidos a
férreos tratamientos con fisioterapia que tienen como objetivo alcanzar la marcha, ocupando
précticamente todas las energias y el tiempo del nifio e impidiendo que se desarrolle en otras dreas,

que podrian resultar mucho mds gratificantes y rentables para él.

Por la informacién aportada por el presente estudio y por otros anteriores, el hecho de
adquirir la sedestacion antes de los 12 meses de edad y el presentar una forma hemipléjica de
paralisis cerebral van a determinar un buen pronéstico con respecto a la deambulacién. La forma
tetrapléjica de la paralisis cerebral y el no haber adquirido la sedestacidn a los 18 meses de edad

corregida conllevan unas expectativas muy pobres con respecto al desarrollo motor.



A los neonatdlogos y a los neurdlogos del grupo de seguimiento, después de finalizar este
estudio y con la informacién que de el se ha derivado, les es mads fécil responder de forma precisa
cuando un padre de un nifio con paralisis cerebral pregunta si su hijo llegard a caminar. Los autores

de este trabajo consideran que han conseguido el objetivo que se propusieron inicialmente.
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Figura 16: Probabilidad de alcanzar la sedestacién en nifios menores de 1.500 g con y sin paralisis cerebral,
en distintos momentos de su evolucién.
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Figura 17: Probabilidad de alcanzar la marcha en nifios menores de 1.500 g con y sin pardlisis cerebral, en
distintos momentos de su evolucién.
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Figura 18: Probabilidad de alcanzar la marcha segtin se haya alcanzado o no la sedestacién a los 12 meses
de edad corregida.

Desarrollo sensorial: pasado y presente de la retinopatia de la prematuridad

La retinopatia de la prematuridad es una enfermedad que afecta a los vasos retinianos en
desarrollo. Puede evolucionar hacia la curacién o dejar un espectro de secuelas que van desde la
miopia leve hasta la ceguera. El1 50% de los ojos que alcanzan un grado 3+ de retinopatia quedaran
ciegos. En 1988 se publicaron los resultados del primer estudio multicéntrico que mostraba el
beneficio del tratamiento con crioterapia de los 0jos con retinopatia de la prematuridad®. Una vez
establecida la eficacia del tratamiento, se organizaron los programas de cribado para esta
enfermedad.

Pasado. Puesta en marcha del protocolo de cribado y tratamiento para la retinopatia de la

prematuridad

En 1995 el equipo de seguimiento del Hospital Doce de Octubre, publicé los resultados de
la aplicacién del protocolo de cribado y tratamiento para la retinopatia de la prematuridad que se
habia iniciado en 1990. En ese momento, la informacion sobre la frecuencia de retinopatia de la
prematuridad y su tratamiento era escasa y francamente preocupante. Se referia una frecuencia de
retinopatia de la prematuridad del 10%, cifra al menos tres veces menor a la sefialada en
publicaciones internacionales. La frecuencia de retinopatia de la prematuridad en los nifios
atendidos en el Hospital Doce de Octubre fue del 35% (similar a la de otras series). Se estima que

el seguimiento y tratamiento de los nifios con retinopatia grave ha podido evitar algunos casos de
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ceguera. Si no se hubiese instaurado y aplicado con rigor el programa de cribado, se hubiese

perdido la oportunidad de reducir el mal prondstico visual de los nifios prematuros.

Probablemente en Espafia, en ese momento, y a la vista de lo que ha ocurrido
posteriormente, se estaba infradiagnosticando la retinopatia de la prematuridad. Se tiene
constancia de que a partir de la publicacién del equipo de seguimiento del Doce de Octubre, otros
grupos esparioles se animaron a iniciar un programa de cribado de forma sistemadtica y a derivar

a los nifios que precisaban tratamiento y no podian ser atendidos en su centro.

En el Hospital Doce de Octubre desde el afio 1990 han concurrido una serie de
circunstancias que han facilitado el estudio de la retinopatia de la prematuridad. Esta enfermedad,
a pesar de que condiciona de manera determinante el futuro de los prematuros menores de 1.500
g habia recibido muy poca atencién en Espania. El equipo de seguimiento del Hospital Doce de
Octubre publicé en 1995 los resultados de un protocolo establecido de cribado y tratamiento para
la retinopatia de la prematuridad'’.

En 1990 se decidi6 iniciar un programa de cribado para la retinopatia de la prematuridad.

Los criterios de entrada para el cribado fueron los siguientes:

¢ los nifios con peso al nacimiento menor de 1.500 g o menores de 34 semanas de

gestacion.

* los nifos con edad gestacional entre la semana 34 y la 36 de edad gestacional y que

hubieran recibido mas de 24 horas de suplementos de oxigeno.

Los nifios se exploraban desde la sexta semana de vida, cada dos semanas hasta la
completa vascularizacion de la retina. Si existia retinopatia de la prematuridad las revisiones se
realizaban segun la indicacién del oftalmélogo. Si el nifio desarrollaba una retinopatia de la
prematuridad 3 plus en cinco horas de reloj continuas o en 8 discontinuas se indicaba tratamiento
con crioterapia.

Desde mayo de 1990 a Junio de 1993 se incluyeron y completaron el protocolo 182 nifios.
El peso medio al nacimiento fue de 1.171+ 223 g y una edad gestacional media de 30+3 semanas.
De estos nifios 63 (35%) desarrollaron retinopatia de la prematuridad, el 92% de los casos de forma
bilateral. En el periodo de estudio la supervivencia de los nifios con peso de nacimiento menor de
1.500g fue de 86%. De todos los nifos incluidos en el protocolo el 19% desarroll6 retinopatia grado
1, el 8% grado 2, el 7% grado 3 y el 1% retinopatia grado 4 o 5. La edad media al diagndstico fue
de 35 semanas de edad corregida Se trataron con crioterapia 13 nifios (21 ojos). La respuesta fue
favorable en doce nifios (19 ojos).
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Casi simultaneamente a la publicacién del trabajo en el que se referian los resultados
anteriores, aparecié un documento de la Seccién de Neonatologia de la Asociacién Espafiola de
Pediatria (Umbral 94)* en el que se referia que la frecuencia de la retinopatia de la prematuridad
en los nifios menores de 1.500 g en Espaiia era de un 10%. Este dato era preocupante, ya que todas
las frecuencias referidas en publicaciones internacionales®! en ese momento, eran similares a las
encontradas en el Hospital Doce de Octubre. Una frecuencia tan baja de retinopatia de la
prematuridad se podia explicar de dos formas, o bien la mortalidad de los menores de 1.500 gera
muy elevada (tinicamente puede desarrollar retinopatia de la prematuridad el nifio que sobrevive)
o bien que no se estaban diagnosticando todos los casos de retinopatia de la prematuridad. En el
documento mencionado se referia una mortalidad de los menores de 1.500 g que se podia
considerar adecuada. La justificacién de esa frecuencia tan baja de retinopatia de la prematuridad
probablemente se debiera a una situacién de infradiagnéstico con lo que probablemente no se
estuviera proporcionando tratamiento a todos los nifios que hubieran precisado de él.

Se tiene constancia de que a partir de la publicacién del equipo de seguimiento del Doce de
Octubre, otros grupos esparioles se animaron a iniciar un programa de cribado de forma sistematica

y a derivar a los nifios que precisaban tratamiento y no podian ser atendidos en su centro.

Presente: Modificacion de los criterios de cribado para la retinopatia de la prematuridad

Cuando se establecieron los criterios para participar en el programa de cribado, no se
disponia de informacién suficiente sobre la historia natural de la enfermedad. Ante esa carencia
de datos, se decidi6 establecer grandes madrgenes de seguridad para que no se quedase sin
identificar ningin nifio con retinopatia avanzada. Se exploraron a todos los nifios con peso al
nacimiento igual o menor a 1.500 g, todos los nifios con edad gestacional igual o menor a 33
semanas y los nifios de 34 a 36 semanas que hubieran recibido oxigeno mads de 24 horas. Entre 1991
y 1998 se habia realizado el cribado a 1.636 nifios. Se considerd, entonces, que la informacién
acumulada en estos afios permitiria identificar el grupo de nifios que realmente podian obtener un
beneficio del programa. Se observé que explorando a los nifios con peso de nacimiento igual o
menor a 1.250 g y a los nifios con edad gestacional igual o menor a 30 semanas se podia conseguir
una reduccién del 50% en el nimero de nifios explorados y cumplir el objetivo del programa, a
saber, diagnosticar el 100% de los casos de retinopatia de la prematuridad grado 3. Se ha
delimitado un grupo de alto riesgo para retinopatia de la prematuridad grado 3 que son los nifios
menores de 1.250 g y menores de 29-30 semanas de gestacion. Estos hallazgos coinciden con los

comunicados por otros centros con cuidados neonatales avanzados.

Ineludiblemente, se deberia ofrecer, al menos a estos nifios, una asistencia sanitaria que
retina las mejores condiciones para el diagnéstico, tratamiento y seguimiento de la retinopatia de

la prematuridad.
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En el Hospital Doce de Octubre de Madrid, desde 1990 se habia iniciado un protocolo de
cribado para la retinopatia de la prematuridad. Cuando se establecieron los criterios para
participar en el programa de cribado, no se disponia de informacién suficiente sobre la historia
natural de la enfermedad. Ante esa carencia de datos, el equipo de seguimiento del Hospital Doce
de Octubre decidié establecer grandes margenes de seguridad para que no se quedase sin

identificar ninguin nifo con retinopatia avanzada

Actualmente se dispone ya de informacién suficiente para describir las consecuencias
(beneficios y perjuicios) de participar en un programa de cribado para distintas categorias de nifios
teniendo en cuenta ademds la dificultad de la técnica, el consumo de recursos econémicos y de
tiempo. Ademds, hoy se sabe, que hay un grupo de nifos que no sélo no van a obtener ningin
beneficio con el programa de cribado sino que de alguna manera pueden sufrir algun perjuicio®.
En 1999, después de un cuidadoso registro de la informacion clinica a lo largo de los arnos, el
equipo de seguimiento considerd, entonces, que la informacién acumulada en estos anos
permitiria identificar el grupo de nifios que realmente podian obtener un beneficio del programa.
El objetivo del estudio fue determinar los criterios de cribado que, explorando el minimo nimero

de ninos, permitieran diagnosticar el 100% de las retinopatias grado 3.

Para ello se revisé la informacion clinica recogida de forma sistematica durante 8 anos
(1991-1998). Siguiendo los criterios de cribado vigentes desde 1990, que se refieren a continuacion,
se habia realizado fondo de ojo a 1.636 nifos.

Criterios de peso y edad gestacional

* todos los nifios con peso al nacimiento igual o menor a 1.500 g

¢ todos los nifios con una edad gestacional igual o menor a 33 semanas.

Criterios clinicos

* los ninos entre 34-36 semanas de gestacion que hubieran recibido oxigeno mads de 24
horas

Se establecieron diferentes combinaciones de peso y edad gestacional con el objetivo de
diagnosticar el 100% de los casos de retinopatia de la prematuridad grado 3. Con cada combinacién
de peso y edad gestacional se estimé en qué medida se reducia el nimero de nifios explorados y
a cuantos habia que explorar para diagnosticar una caso de retinopatia de la prematuridad grado
3. Si inicamente se hubiera explorado a todos los menores o igual a 1.200 g y a todos los menores
o igual a 29 semanas, el nimero de ninos explorados hubiera sido 308 nifios (60% de reduccién) y
s6lo hubiera sido necesario explorar a 10 nifios para identificar un caso de retinopatia de la

prematuridad grado 3 frente a los 24 que hubo que explorar con los criterios anteriores. Esta fue
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la combinacién mds rentable, pero se decidi6 incrementar en una semana la edad gestacional y en

50 g el peso, como margen de seguridad. Finalmente, quedaron establecidos los siguientes criterios
de peso y edad gestacional®.

* todos los nifios con peso al nacimiento igual o menor a 1.250 g

* todos los nifios con una edad gestacional igual o menor a 30 semanas.

El uso de estos criterios reduciria en un 50% el niimero de nifios explorados. Unicamente
habria que explorar a 12 nifios para diagnosticar un caso retinopatia de la prematuridad 3, frente
a los 24 que habia que explorar con los criterios anteriores. Se evitaran asi exploraciones que no
proporcionan ventaja alguna, lograndose de esta manera, un uso mds eficiente de los recursos y
en particular del tiempo de trabajo del oftalmélogo.

Con respecto a los criterios clinicos, en el periodo 1991-1998 no se habia diagnosticado
ningun caso de retinopatia de la prematuridad grado 3 en el grupo de nifios explorados por tener
una edad gestacional entre 34 a 36 semanas y haber recibido oxigeno durante mds de 24 horas. Por
este motivo, en el nuevo protocolo, no se definié ningun criterio clinico en relacién con la
administraciéon de suplementos de oxigeno. Se aconsej6 realizar fondo de ojo a nifios

extremadamente graves, sobre todo si han sido transfundidos en muiltiples ocasiones.

A partir del 1 de Enero de 1999 se implantaron los nuevos criterios de exploraciéon. A
principios del afio 2000 se revisaron los resultados del primer afio®* con los nuevos criterios, en
términos del ahorro de exploraciones que habia supuesto su aplicacién. Para ello a lo largo de 1999
se fue recogiendo la informacién clinica de forma prospectiva en una base de datos disefiada para
ello. Se recogié la informacién de los nifios que entraron en el cribado de la retinopatia de la
prematuridad con los nuevos criterios y también la de los nifios que hubieran entrado de
mantenerse los criterios anteriores. Se calculo el nimero de nifios que se hubieran explorado con
los criterios antiguos y cuantos se habian explorado con los criterios nuevos. A continuacion se

exponen los resultados:

Criterios clinicos

- Nifios que se exploraron con el nuevo protocolo (nifios que han sido extremadamente
graves o se han transfundidos varias veces): 7 nifios. En este grupo se han diagnosticado
2 casos de retinopatia de la prematuridad grado 1.

- Nifios que se hubieran explorado con los criterios del protocolo anterior (los nifios entre

34 a 36 semanas que recibieron oxigeno mds de 24 horas): 105 nifos.

Noventa y ocho nifios (105 menos 7) no entraron en el cribado de retinopatia de la

prematuridad con los nuevos criterios y hubieran entrado con los anteriores. La reduccién de nifos
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explorados por criterios clinicos fue de un 93%. La media de exploraciones de fondo de ojo
realizados a cada nifio, por criterios clinicos, fue 1,5, por lo que se han ahorrado unas 294

exploraciones (98 nifos X 2 ojos X 1,5 exploraciones).

Criterios de peso y edad gestacional

- Durante 1999 se atendieron 73 nifios con peso menor de 1.250 g o una edad gestacional
menor de 30 semanas; de los que fallecieron ocho antes de los 42 dias de vida, por lo
que finalmente se exploraron 65 nifios. En este grupo de nifios se diagnosticaron 25
casos de retinopatia de la prematuridad (38%), de los que 16 eran retinopatia de la
prematuridad grado 1, 7 eran retinopatia de la prematuridad grado 2 y 2 fueron
retinopatia de la prematuridad grado 3.

- Durante 1999 se atendieron 149 nifios con peso menor de 1.500 g o una edad gestacional
menor de 33 semanas. De los que 10 fallecieron antes de los 42 dias de vida, por lo que

finalmente se hubieran explorado 139 nifios.

Setenta y cuatro nifos (139 menos 65) no cumplieron con los nuevos criterios y si hubieran
cumplido los criterios anteriores. La reduccién de nifios explorados por criterios de peso y edad
gestacional fue de un 53%. La media de exploraciones de fondo de ojo realizados a cada nifio, por
criterios de peso y edad gestacional, fue de 3, por lo que se han ahorrado unas 444 exploraciones
(74 ninos X 2 ojos X 3 exploraciones).

En resumen, con los criterios del nuevo protocolo, se exploraron 72 nifios (7 por criterios
clinicos y 65 por criterios de peso y edad gestacional) frente a los 244 nifios (105 por criterios
clinicos y 139 por criterios de peso y edad gestacional) que se hubieran explorado con los criterios
del protocolo antiguo, esto supuso una reduccién total del 70% en el nimero de nifios explorados

(a 172 ninos se les evité al menos una exploracién de fondo de 0jo).

Con los nuevos criterios de peso y edad gestacional se consiguieron los objetivos previsto
ya que, por los datos de anos anteriores, se suponia que la modificacion iba a reducir al 50% el

numero de nifos explorados® y la reduccién ha sido del 53%, lo que corresponde con lo esperado.

Con respecto a los criterios clinicos no se pudo calcular el impacto que iba a tener la
modificacion de criterios, ya que no se defini6 lo que se consideraba un nifio extremadamente
grave y no se podia prever cuantos fondos de ojos iban a indicar los neonatélogos por este motivo.
La reduccién conseguida fue espectacular (93%) y lo que resulta aun mds sorprendente es, que en
los 7 nifios que no entraban en los criterios de peso y edad gestacional y que se exploraron por
criterio de gravedad, se diagnosticaron dos casos de retinopatia de la prematuridad grado 1. En el

periodo anterior (1991-1998) de 591 nifios explorados por el criterio clinico entonces vigente (edad
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gestacional entre 34-36 semanas y haber recibido oxigeno durante mas de 24 horas) se
diagnosticaron dos casos de retinopatia de la prematuridad grado 1. Probablemente el criterio de
la gravedad del nifo percibida por el neonatélogo, insistiendo de manera particular en los
pacientes transfundidos varias veces, seleccione adecuadamente en nuestro medio a los nifios con

riesgo de retinopatia de la prematuridad, y que no entrarian en el cribado por criterios de peso y
edad gestacional.

Aunque el objetivo del cambio de criterios no era la reduccién del coste econémico,
probablemente se habra conseguido también un ahorro en estos términos. El coste de cada una de
las exploraciones a un nifio un gran prematuro ha sido valorado entre 68% y 84$ (unas 11.000
pesetas)®. Se han ahorrado 738 exploraciones, por lo que tedricamente se podrian haber ahorrado
8.000.000 pesetas. Casi con seguridad este calculo no responde a la realidad, ya que las cargas
economicas que suponen las exploraciones complementarias en EEUU no encuentran una
traduccion similar en el sistema de Salud Espariol. Sin embargo, lo que si es evidente es que el
ahorro de recursos no parece despreciable, aunque no sea tan espectacular como el de los gastos

por exploracién procedente de la literatura anglosajona.

Se ha conseguido disminuir la carga de trabajo del oftalmélogo lo que le ha permitido la
atencién de otros pacientes y dedicar mds tiempo al seguimiento oftalmolégico de los nifios
menores de 1500 g. El neonatdlogo también habra dispuesto de mas tiempo al reducirse el nimero
de padres a los que informar sobre la realizacién del fondo de ojo.

No ha sido posible cuantificar el sufrimiento ahorrado a los nifios y a los padres. A los
nifios, al evitarles una exploracién innecesaria. A los padres, al no tenerles pendientes de otro
nuevo resultado, y en ocasiones de un diagnoéstico (retinopatias grado 1y 2) que en nada modifica

la evolucién, pero que para ellos hubiera supuesto una carga de angustia adicional.®”.

El equipo de seguimiento era consciente de que con estos criterios probablemente iban a
quedar sin diagnosticar un 10% de los casos de retinopatia de la prematuridad grado 1-2. Estos
nifios obtienen un beneficio muy limitado de los programas de cribado pues su enfermedad
regresa espontdneamente, no reciben ningin tratamiento y sin embargo sufren repetidas
exploraciones de fondo de ojo, que no carecen de agresividad y en algunas ocasiones padeceran
efectos indeseables en relacién con el ciclopléjico utilizado en la exploracion. Por otro lado, el
diagnéstico de retinopatia de la prematuridad supone una carga afiadida de sufrimiento a los
padres de estos nifios que se puede considerar gratuita porque el diagndstico de retinopatias grado

1y 2, no deberia modificar la evolucién del nifo.

El dnico beneficio que podria llevar consigo el diagndstico de retinopatia de la

prematuridad 1-2 es que a estos nifios se les podria ofrecer un seguimiento oftalmoldgico tras el
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alta. Sin embargo por los datos publicados hasta el momento, la evolucién de los ojos con
diagndstico de retinopatia de la prematuridad leve, con respecto a los ojos donde no se detectd, no
muestra diferencias significativas. Si que habria que considerar que, el grupo de recién nacidos
menores 1500 g presentan un alto riesgo de problemas visuales graves, que no sélo se justifican
por la presencia de retinopatia de la prematuridad: Los nifios con lesiones parenquimatosas
cerebrales o problemas neuroldgicos de otro tipo constituyen otra categoria de pacientes con riesgo
elevado de problemas visuales. Por ello en el protocolo de seguimiento del Doce de Octubre se
realizan revisiones oftalmoldgicas anuales en todo recién nacido menor de 1500 g
independientemente de si presentd retinopatia de la prematuridad o no, por lo que no es preciso
identificar a los nifios con retinopatia de la prematuridad leve.

Durante el afio 2000 se revisardn los nifos nacidos a lo largo de 1999 a medida que vayan
cumpliendo un afio. La retinopatia de la prematuridad grado 3 deja “cicatriz visible” en la retina.
La exploracion oftalmoldgica que se realiza al ano de edad permitird comprobar, que no se ha
dejado de diagnosticar ningtin caso de retinopatia de la prematuridad grado 3. En caso de que en
el seguimiento se identificara algiin nifio que mostrara signos de haber presentado una retinopatia
de la prematuridad grado 3 y que no hubiera entrado en el programa de cribado, seria obligada
una nueva revisién de los criterios establecidos pues no debe quedar fuera del programa ningun

nifio susceptible de tratamiento.

La modificacién de los criterios de cribado de la retinopatia de la prematuridad ha
permitido una 6ptima efectividad del programa tanto en términos de salud como de costes. Los
criterios para seleccionar a los participantes, en los programas de cribado para la retinopatia de la
prematuridad, han de elaborarse a partir de los resultados obtenidos con los programas
vigentes?®®. No cabe hacer recomendaciones generales si no es en un contexto que tenga en cuenta
la variabilidad de la practica clinica entre los diferentes centros de asistencia. Sin embargo los
resultados del Hospital Doce de Octubre coinciden con los de otros centros con cuidados
neonatales avanzados, por lo que se va delimitando de manera consistente un grupo de alto riesgo
para retinopatia de la prematuridad grado 3 (menores de 1250 g y menores de 29-30 semanas de
gestacion). Ineludiblemente, se deberia ofrecer, al menos a estos nifios, una asistencia sanitaria que
retna las mejores condiciones para el diagndstico, tratamiento y seguimiento de la retinopatia de

la prematuridad.

Con objeto de ir mejorando todos los componentes del programa de cribado, durante el
afio 2000 se ha estado trabajando en relacién con la informacién a los padres sobre el programa y
sobre la enfermedad. Para completar la informacién dada a los padres por parte del neonatdlogo
y del oftalmdlogo, actualmente se estan disefiando unas hojas informativas sobre la exploracién de

fondo de ojo y sobre la retinopatia de la prematuridad.
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Ecografia neonatal, lesién cerebral y prondstico a los dos afios

La anticipacién a los acontecimientos es parte integrante de la medicina y en el caso de los
nifios menores de 1.500 g, los padres, los médicos y los servicios de salud se van a interesar por su
evolucién y su estado de salud final. Todos ellos se preguntan sobre las posibilidades de
supervivencia y sobre la calidad de vida futura. Disponer de informacién prondstica de calidad va
a permitir la discusion de los casos y a facilitar la toma de decisiones. Aunque siempre persistird
la incertidumbre, si existe un planteamiento teérico su contenido se puede utilizar para estructurar
la discusién y la toma de decision. Por otro lado disponer de esta informacién para establecer un
prondstico va a permitir que se puedan derivar precozmente para intervencién a los nifios con alto
riesgo de presentar problemas en su desarrollo. Los Servicios de Salud necesitan esta informacién
para ir adecuando los recursos a las necesidades futuras de los nifios. El equipo de seguimiento ha
contado, desde su inicio, con la colaboracién directa de la Seccién de Radiologia Infantil y ha
trabajado en diferentes estudios sobre el prondstico. En todos ellos se ha valorado la informacién
proporcionada por la ecografia cerebral neonatal en relacién con la evolucién de los nifios a los dos

anos de edad.

Si con los estudios prondsticos se intenta transformar la incertidumbre en riesgos, pocas
veces en la préctica clinica se encontraran situaciones de mayor incertidumbre, en cuanto a
supervivencia y evolucién a largo plazo, que cuando un médico y unos padres se encuentran con
un gran prematuro en los primeros dias de su vida. La situacién llega al extremo en los casos de

los nifios con peso menor de 1.000 g.

La anticipacién a los acontecimientos es parte integrante de la medicina y en el caso de los
nifios menores de 1.500 g, padres, médicos y servicios de salud se van a interesar por la evolucién
y el estado de salud final de estos nifios. Todos ellos se van a preguntar sobre las posibilidades de

supervivencia y sobre la calidad de vida futura.

Los motivos por los que los padres requieren esta informacién son obvios. Aunque
entiendan que no es posible la certeza total, esperan del médico una informacién sobre las
posibilidades de supervivencia y de evolucién favorable. Lo deseable seria que esta informacion

estuviera basada en el uso racional de los datos disponibles.

Los neonatdlogos, cuando informan a los padres, habitualmente usan términos como
“bastante, poco, muy probable”, “alto o bajo riesgo” etc. De esta manera se hace una aproximacion
intuitiva al razonamiento probabilistico. En varios trabajos se ha puesto de manifiesto que la
informacién que “poseen” los neonatdlogos y las enfermeras de cuidados intensivos neonatales es

significativamente mds pesimista que la que se podria extraer de los datos existentes derivados de

la investigacién clinica.
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En un momento en que se esta realizando limitacion de los esfuerzos terapéuticos en un
numero significativo de recién nacidos, no se puede poner en duda la importancia de poseer una
informacién prondstica de calidad. La experiencia y la intuicién no son suficiente sustento para
este tipo de decision que, aunque sea compartida con los padres, depende en gran medida de la
informacion que el neonatdlogo transmita a la familia. Una buena informacién prondstica va a
permitir la discusién de los casos y va a facilitar la toma de decisiones. Aunque siempre persistird
la incertidumbre, si existe un planteamiento tedrico, su contenido se puede utilizar para
estructurar la discusion y la toma de decision. Por otro lado, disponer de informacién de calidad
para establecer un prondstico va a permitir que se puedan derivar para intervencion a los nifios
con alto riesgo de presentar problemas en su desarrollo desde el mismo momento del alta y asi

proporcionar precozmente todo el apoyo que van a precisar para optimizar su desarrollo.

Los Servicios de Salud van a precisar este tipo de informacién para ir adecuando los

recursos a las necesidades futuras de estos nifos.

El equipo de seguimiento del Hospital Doce de Octubre, desde su inicio, ha contado con
la colaboracion directa de la Seccion de Radiologia Infantil. De acuerdo con ellos, se establecié un
protocolo de ecografias cerebrales que permite recoger la informacion a lo largo de todo el ingreso
del nifo. Disponer de estos datos ha permitido en los tltimos afios elaborar varios estudios
prondsticos en relacién con los hallazgos de la ecografia cerebral y la evolucién de los nifios a los
dos anos de edad. A continuacién se exponen los resultados mads relevantes de los estudios

realizados.

Ecografia cerebral neonatal y secuelas a los dos afios. Seguimiento de una cohorte de nifios de

muy bajo peso al nacer

A principios de la década de los 80 se introdujo de forma sistematica la ecografia cerebral
como prueba para detectar la lesién cerebral en el prematuro. La ecografia se puede realizar sin
desplazar a los nifios, a pie de incubadora. Es una prueba que posee buena capacidad diagnostica,
es inocua, sencilla y con posibilidades de repetir tantas veces como se considere necesaria. La
informacién que de ella se deriva es bastante objetiva y ha demostrado su utilidad en relacién con
el prondstico. Después de un cuidadoso registro de la informacién ecogréfica a lo largo de mds de
10 afios, el equipo de seguimiento considerd que se disponia de informacién suficiente para estudiar
el valor prondstico de la ecografia cerebral en relacion con la pardlisis cerebral. El objetivo del
estudio fue estimar la asociacién entre los distintos hallazgos cerebrales, otras variables neonatales
y antenatales, y la aparicion de paralisis cerebral a los dos afnos de edad en nifios con peso menor
de 1.500 g al nacer. En este estudio se demostré un incremento consistente del riesgo de paralisis
cerebral en presencia de hemorragia grado 3 (odds ratio 16: 1,2-225) y de lesién parenquimatosa

grado 3 6 4 (odds ratio 37:5-290). A la vista de estos resultados, la informacién de la ecografia

94—



cerebral permite clasificar a los nifios en cuanto al riesgo de pardlisis cerebral. Con los resultados
obtenidos en este estudio, se puede proporcionar a los padres una informacién mds precisa.
También serd de utilidad a los neonatélogos en el proceso de toma de decisiones y permitira
identificar a los nifios de alto riesgo de secuelas motora de manera precoz. Gracias a ello, se podra

remitir a fisioterapia u otros tipos de intervencién desde el mismo momento del alta hospitalaria.

Por las descripciones de estudios anatomopatoldgicos se sabia que en los cerebros de los
grandes prematuros que fallecian se identificaban con frecuencia lesiones cerebrales. La situacién
de inestabilidad clinica de los grandes prematuros hacia que estos nifios no pudieran desplazarse
para realizar pruebas de imagen que permitieran el diagndstico de estas lesiones en las primeras
etapas de la vida. Estas alteraciones no se podian diagnosticar hasta meses después del nacimiento.

A principios de la década de los 80 se introdujo de forma sistematica la ecografia cerebral
como prueba para detectar la lesién cerebral en el prematuro. La ecografia se puede realizar sin
desplazar a los nifios, a pie de incubadora. Es una prueba que posee buena capacidad diagnostica,
es inocua, sencilla y con posibilidades de repetir tantas veces como se considere necesaria. La
informacién que de ella se deriva es bastante objetiva y ha demostrado su utilidad en relacién con
el prondsticol®-105,

Gracias a la realizacion de ecografias cerebrales seriadas se ha podido conocer la historia
natural de la mayoria de las lesiones que aparecen en el cerebro del prematuro. Sin embargo, la
descripcion y clasificacién de las imagenes ecogréficas del cerebro del prematuro esta todavia en
controversia. A finales de los afios 70 aparecié ya la primera propuesta de clasificacion para las
hemorragias peri-intraventriculares®”. En ese momento se publicaron varios trabajos en los que se
asociaba la presencia de hemorragia peri-intraventricular con una evolucién desfavorable!%-1%. En
los afios 80 y principio de los 90 se empieza a prestar mas atencién a las lesiones del parénquima
cerebral y se propone una nueva clasificacién de la lesion cerebral del prematuro!%1%, En los tltimos
5 afios se ha introducido un nuevo punto de vista que ha hecho que se modifique, una vez mads, la
clasificacién de las lesiones cerebrales!®1!, Esta ultima propuesta tiene una base mds descriptiva y
menos diagndstica lo que sin duda permitird una utilizacién mds objetiva de la informacién.

Todos los cambios mencionados en la clasificacién de las lesiones cerebrales han dificultado
la interpretacién de los resultados de los estudios prondsticos en relacién con la informacién de la
ecografia cerebral y la evolucién a largo plazo. Por otro lado los ecografos actuales, cada vez con
mejor poder de resolucién, permiten identificar lesiones que hasta ahora pasaban desapercibidas y

de las que se desconoce el impacto que pueden tener en la evolucién del nifio.

Después de un cuidadoso registro de la informacion ecografica a lo largo de mds de 10
afios, el equipo de seguimiento considerd que se disponia de informacion suficiente para estudiar
)

el valor prondstico de la ecografia cerebral en relacién con la pardlisis cerebral. El objetivo del

-
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estudio fue estimar la asociacion entre los distintos hallazgos cerebrales, otras variables neonatales
y antenatales, y la aparicion de paralisis cerebral a los dos afnos de edad en nifios con peso menor
de 1.500 g al nacer.

Se incluyeron 270 ninos, atendidos entre Enero de 1995 y Diciembre de 1997. El estudio se
limit6 a estos afios porque se presenté como proyecto de investigacion al Fondo de Investigacion
Sanitaria (expediente FIS 95/0293) y fue aprobado para incluir los nifios nacidos en los tres afios
mencionados y hasta que todos hubieran cumplido dos afios de edad (Diciembre de 1999). De los
270 nifos atendidos, no se consideraron elegibles a 26 (14 nifios porque ingresaron con mas de 48
horas de vida, 4 porque fueron trasladados a otros centros antes de los 21 dias de vida y 8 nifios
por presentar malformaciones mayores del sistema nervioso central o cromosomopatias que de
forma determinante condicionan la evolucion neurosensorial). Finalmente la muestra del estudio
quedo constituida por 244 ninos.

Fallecieron antes de los dos afios 47 nifios (19%) y se perdieron durante el seguimiento 34
(14%) aunque se consigui6 recuperar informacion de mads de la mitad de ellos y algunos fueron

valorados ulteriormente. Finalmente fueron evaluados a los dos anos 163 nifos.

A cada uno de los nifios se les realizaron ecografias seriadas a los 2, 7, 28 dias y
previamente al alta. Por tanto, de cada nifio se dispuso de informacién de al menos cuatro
ecografias cerebrales. Con vistas a la realizaciéon del estudio, para cada nifio se consider6 la
informacién de la peor de todas las ecografias cerebrales. Se utiliz6 la clasificacion descriptiva de
las lesiones cerebrales!'%!!!, Estas clasificaciones, con pequenas diferencias segun los autores, tratan
de contestar a tres preguntas independientes: ;Existe lesiéon hemorrdgica peri-intraventricular?
(Existe lesion parenquimatosa? ;Existe ventriculomegalia? Ademas se dispone de una valoracién
de la gravedad de la lesién tanto para la lesion hemorrdgica, para la parenquimatosa y para la

ventriculomegalia. A continuacion se refiere la clasificacion utilizada.

Hemorragias peri-intraventriculares, se clasifican segin Papile” (prescindiendo del

grado 4).

grado 1: hemorragia subependimaria con ninguna o minima hemorragia intraventricular
(menor del 10% del drea ventricular).

grado 2: hemorragia intraventricular (10-50% del 4rea ventricular).

grado 3: hemorragia intraventricular (mayor del 50% del &rea intraventricular).

Las lesiones parenquimatosas se clasifican de la siguiente manera:

0 parénquima normal

1 hiperecogenicidad de la sustancia blanca similar a los plexos coroideos

2 hiperecogenicidad de la sustancia blanca mayor que los plexos coroideos
3 drea quistica en la sustancia blanca menor de 1 cm

4 drea quistica mayor de 1 cm
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Ventriculomegalia: se valora el tamafio de las encrucijadas en un corte parasagital, desde
la parte posterior del tdlamo a la mas distal del ventriculo estudiado:

0 normal

1 20-25 mm

2 26-30 mm

3 > 30 mm

En la tabla III se presenta la asociacién entre los hallazgos ecogréficos y la presencia de
paralisis cerebral a los dos afios de edad: en la primera columna se ajusta entre distintas categorias
de un mismo tipo de lesi6n; en la segunda columna se ajusta por todos los hallazgos ecograficos
y en la tercera columna se ajusta ademds por edad gestacional, que es el principal determinante de
la evolucién después de los hallazgos de la ecografia cerebral. En este dltimo andlisis sélo
encontramos un incremento consistente del riesgo de paralisis cerebral en presencia de hemorragia
grado 3 (odds ratio 16: 1,2-225) y lesién parenquimatosa grado 3 6 4 (odds ratio 37: 5-290). La
hemorragia grado 1 6 2, la lesién parenquimatosa 1 6 2 y la ventriculomegalia no incrementan de

forma consistente el riesgo de paralisis cerebral.

Tabla III. Asociacién entre Hallazgos Ecogrificos y Pardlisis Cerebral en 163 Nifios nacidos con Peso
menor de 1500 g en 1995-97

Pardlisis Cerebral
(1) (No / LM,G) n = (13 / 150)

Hallazgo ecogrifico (%) odds ratio IC95 sin odds ratio IC95  odds ratio IC95 ajuste
n =163 ajustar (2) ajuste H, B, V (3) H,PVyEG @4
Hemorragia
No hemorragia 75,5 - - -
Cualquier grado 24,5 2.9 (0.92-9.3) 3,3 (0,74-15) 3,2 (0.7-14)
Grado 1-2 20,2 1.1 (0.2-5.4) 3,2 (0,4-25) 3.3 (0.4-26)
Grado3 43 22.1 (4.2-118) 16 (1,2-224) 16 (1.2-225)
Parénquima
No lesion prq 77,3 == - -
Cualquier lesion 22,7 15 (3,9-59) 10 (2,2-49) 10 (2.2-51)
Lesion 2 12,3 2.2 (0.2-22) 2,6 (0,2-32) 2,5 (0,18-33)
Lesion 3-4 9,2 62 (13-296) 37 (4,8-286) 37 (4,7-290)
Ventriculomegalia
No 77,3 s = 2
Si 22,7 26 (8.3-83) 5,3 (0,79-35) 5,2 (0,8-35)

Para estimar la asociacién entre los distintos hallazgos ecograficos y la presencia de Paralisis Cerebral (Leve, Moderada, o
Grave)(1), se realizan andlisis de regresion logistica. Se presentan los resultados del analisis bivariathe (2), analisis ajustado
por todos los hallazgos ecogréficos (3), andlisis ajustado por hallazgos ecograficos y edad ges'tacwnal (4) que es el otro
principal determinante de la evolucién. El pardmetro de comparacion elegido es el odds ratio que se presenta con su
intervalo de confianza al 95%. La asociacién con Paralisis Cerebral se ha estimado en primer lugar e la presencia /
ausencia de algtin hallazgo ecogrifico (cualquier grado, lesion); en segundo lugar para las distintas categorias de ha}lazgos
ecogréficos. La categoria de referencia ha sido en todos los casos la ausencia de hallazgos anormales en la ecografia.
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Aunque, como ya se ha comentado, el estudio se realizé con los nifios nacidos entre 1995-
97, el andlisis anterior se realiz6 también incluyendo los nacidos entre 1991-94 y en él se confirman
las magnitudes de los pardmetros referidos, pero con intervalos mucho mds precisos (tabla IV). La
presencia de ventriculomegalia adquiere significacion estadistica. La asociacién de la hemorragia
grado 3 o de la lesién parenquimatosa 3 6 4 con la pardlisis cerebral es de mayor magnitud para

paralisis cerebral moderada o grave que para la leve.

Con respecto al desarrollo psiquico sélo la presencia de ventriculomegalia se asocia de
forma consistente con el retraso en el desarrollo (odds ratio 4,6 (2-10)).

A la vista de estos resultados, la informacién de la ecografia cerebral permite clasificar a
los nifios en cuanto al riesgo de paralisis cerebral. La pardlisis cerebral leve se asocia con menos
fuerza a las lesiones ecogréficas que la moderada o grave. Esto por un lado puede deberse a que
la pardlisis cerebral leve, como sucede con todas las secuelas leves, puede clasificarse de forma
incorrecta con mayor frecuencia. Por otro lado, la lesion parenquimatosa que condiciona este tipo
de alteracién motora puede ser poco evidente y por tanto dificil de demostrar ecograficamente con

la resolucién de los ecégrafos actuales.

Tabla IV. Asociacién entre Hallazgos Ecograficos y Parilisis Cerebral a los 2 afios en 350 Nifios nacidos
con Peso menor de 1500 g en 1991-97

Pardlisis Cerebral (No / L,M,G) (1)

n= (36 / 314)
Hallazgo ecogrifico n =350 odds ratio IC95 odds ratio IC95 odds ratio IC95
(%) sin ajustar (2) ajuste H, P, V. (3)  ajuste H, P, Vy EG (4)
Hemorragia
No hemorragia 78,6 <= - =
Cualquier grado 21,4 1.7 (0.80-3.7) 1.6 (0,6-4,0) 1,4 (0,56-3,6)
Grado 1-2 17,4 0,70 (0,2-2,1) 3,2 (0,4-25) 1,1 (0.3-4,1)
Grado3 4,0 10 (3,2-30) 12 (2,6-58) 12 (2,5-55)
Parénquima
No lesién prq 76,3 = - =
Cualquier lesion 23,7 10 (4,7-21) 6.4 (2.7-15) 6,4 (2.7-15)
Lesion 2 15,3 2.4 (0.80-7.3) 2,9 (0,86-10) 3,0 (0,88-10)
Lesion 3-4 7,8 66 (23-190) 46 (13-166) 43 (12-153)
Ventriculomegalia
No 78,0 = - -
Si 22,0 13 (6,1-29) 3,6 (1,3-9,8) 3,5 (1,3-9,5)

Para estimar la asociacién entre los distintos hallazgos ecograficos y la presencia de Paralisis Cerebral (Leve, Moderada, o
Grave) (1), se realizan andlisis de regresion logistica. Se presentan los resultados del analisis bivariante (2), andlisis ajustado
por todos los hallazgos ecogréficos (3), analisis ajustado por hallazgos ecogréficos y edad gestacional (4) que es el otro
principal determinante de la evolucién. El pardmetro de comparacién elegido es el odds ratio que se presenta con su
intervalo de confianza al 95%. La asociacién con Parlisis Cerebral se ha estimado en primer lugar para la presencia /
ausencia de algtin hallazgo ecogréfico (cualquier grado, lesion); en segundo lugar para las distintas categorias de hallazgos
ecograficos. La categoria de referencia ha sido en todos los casos la ausencia de hallazgos anormales en la ecografia.
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Con los resultados obtenidos en este estudio, se puede proporcionar a los padres una
informacién mds precisa. También sera de utilidad a los neonatdlogos en el proceso de toma de
decisiones y permitird identificar a los nifios de alto riesgo de secuelas motora de manera precoz.

Gracias a ello, se podrd remitir a fisioterapia u otros tipos de intervencién desde el mismo
momento del alta hospitalaria.

Informacién prondstica secuencial de los recién nacidos con peso de nacimiento menor de
1.500 g. Valor afiadido de la ecografia cerebral

En la prdctica clinica diaria, los neonatélogos se ven obligados a ir proporcionando
informacion pronéstica en funcién de los acontecimientos y de la informacién disponible en cada
momento. La mayoria de los estudios, al igual que el realizado anteriormente por el equipo
investigador, no hacen un planteamiento secuencial del pronéstico, sino que utilizan la informacién
ecografica de forma global como si se hubiera dispuesto de toda ella desde el nacimiento del nifio.
Por ello, se decidi6 llevar a cabo un estudio con otra perspectiva. El objetivo concreto que se planted
fue estimar a los 2, 7 y 28 dias de vida, la probabilidad de muerte o de un desarrollo neurosensorial
desfavorable a los dos afios de edad, en funcién de la informacién clinica disponible en cada
momento. A los dos dias de vida, la existencia de lesién parenquimatosa o hemorragia, no
incrementan el riesgo de muerte o de paralisis cerebral. A los 7 y 28 dias la lesién parenquimatosa 3-
4 0 la hemorragia 2-3, incrementan considerablemente el riesgo de pardlisis cerebral. La informacién
aportada por la ecografia tiene distinto valor dependiendo de la edad del nifio y de si lo que se quiere
predecir es muerte o paradlisis cerebral a los dos afios. La lesion grave del parénquima cerebral es lo
que fundamentalmente va a determinar la aparicién de secuelas motoras, pero esta informacién no
tiene la misma capacidad de prediccién en todo momento. La capacidad de la ecografia cerebral para

predecir paralisis cerebral se incrementa cuanto mayor es la edad postnatal del nifio.

En la préctica clinica diaria, los neonatélogos se ven obligados a ir proporcionando
informacion prondstica en funcion de los acontecimientos y de la informacién disponible en cada
momento. Como la situacién clinica de los nifios varia casi continuamente, dicha informacién se
va modificando y por tanto la informacién sobre el prondstico debe adaptarse a los
acontecimientos que van surgiendo. La mayoria de los estudios, al igual que el realizado
anteriormente por el equipo investigador, no hacen un planteamiento secuencial del pronéstico,
sino que utilizan la informacién ecografica de forma global como si se hubiera dispuesto de toda

ella desde el nacimiento del nifio.

Actualmente desde todos los foros cientificos se estd intentando que los procesos de toma
de decision clinica dejen de hacerse de forma intuitiva, basandose exclusivamente en la experiencia
personal y por el contrario, incorporen de manera critica y sistemdtica los resultados de la

investigacion junto a las circunstancias y preferencias personales de cada paciente. No basta con
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calcular probabilidades, debemos responder a preguntas formuladas de forma que reproduzcan la
situacion del paciente de la mejor manera posible.

Por todo ello se decidi6 llevar a cabo un estudio con otra perspectival'2. A diferencia del
estudio anterior, en que para cada para cada nifio se considerd la informacién de la peor de todas
las ecografias cerebrales, en este trabajo se pretendia utilizar la informacién real que hubiera estado
disponible en cada momento. El objetivo concreto que se plante6 fue estimar a los 2, 7 y 28 dias de
vida, la probabilidad de muerte o de un desarrollo neurosensorial desfavorable a los dos afos de
edad, en funcion de la informacion clinica disponible en cada momento. Por otro lado se pretendia

cuantificar el valor anadido de los hallazgos ecograficos en los modelos predictivos elaborados.

Para ello se incluy6 la poblacion de nifios con peso al nacer menor de 1.500 g nacida en la
maternidad desde Enero de 1991 a Diciembre de 1995 (351 nifios). Sobrevivieron a los dos dias el
83% (293 nifos), 78% (275) a los 7 dias, 74% (262) a los 28 dias y 64% (225) se siguieron hasta los
dos afos de edad. A cada uno de los nifios se les realizaron ecografias seriadas a los 2, 7, 28 dias y
previamente al alta. Por tanto, de cada nifno se dispuso de informacion de al menos cuatro ecografias
cerebrales. Como factores para la informacién prondstica a los 2 dias se estudiaron el peso, la edad
gestacional, la existencia de sepsis precoz, los dias de oxigeno, los dias de intubacidn, la enfermedad
de membrana hialina, y la informacién ecografica disponible en ese momento. Para los 7 dias se
utilizé todo lo anterior, actualizando los datos de los dias de intubacién y oxigenoterapia e
incluyendo la nueva informacién ecografica y la existencia de sepsis tardia, a los 28 dias todo lo
anterior con la informacién actualizada y el diagndstico de displasia broncopulmonar. Se utilizé la
misma clasificacién para la lesién cerebral que la referida en el estudio anterior. Siempre se ajusto

por edad gestacional. Los resultados se muestran en las tablas V a la VIIL

Tabla V. Riesgo de muerte antes del alta con la informacién disponible a los dos dias de edad

Razon de riesgos e intervalo de confianza al 95%

Sepsis precoz 62 (1,7-10)

Lesién parenquimatosa 3-4 43 (0,74-9,9)
Lesion parenquimatosa 1-2 1,4  (0,40-3,8)
Lesion hemorragica 2-3 1,3 (0,29-47)
Lesion hemorragica 1 1,8 (047-5,2)

Tabla VI. Riesgo de parilisis cerebral con la informacién disponible a los dos dias de edad

Razon de riesgos e intervalo de confianza al 95%

Sepsis precoz 4,0 (0,62-7,7)
Lesién parenquimatosa 3-4 49  (0,60-8,2)
Lesion parenquimatosa 1-2 1,6 (0,7-3,3)

Lesion hemorrdgica 2-3 2,3 (0,68-5,2)
Lesion hemorragica 1 049 (0,06-2,8)
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Tabla VIL Riesgo de muerte antes del alta con la informacién disponible a los siete dias

Razon de riesgos e intervalo de confianza al 95%

Sepsis precoz 8,9 (0,28-7,1)
Lesion parenquimatosa 3-4 39 (2589
Lesion parenquimatosa 1-2 1,3 (1,8-6,8)
Lesién hemorragica 2-3 2,3 (1,0-6,0)
Lesion hemorrégica 1 0,61 (0,31-5,2)

Tabla VIIL Riesgo de paralisis cerebral con la informacién disponible a los veintiocho dias

Razdn de riesgos e intervalo de confianza al 95%

Sepsis precoz 2,6  (0,25-74)
Lesién parenquimatosa 3-4 11 (6,4-13)
Lesién parenquimatosa 1-2 22 (0,75-4,6)
Lesién hemorrdgica 2-3 3,7 (1,4-6,6)
Lesion hemorrdgica 1 1,1 (0,22-3,6)

A la vista de los resultados, a los dos dias de vida la lesién parenquimatosa o la
hemorragia, no incrementan consistentemente el riesgo de muerte o de parilisis cerebral. A los 7
y 28 dias la lesién parenquimatosa 3-4 o la hemorragia 2-3, incrementan considerablemente el

riesgo de paralisis cerebral.

La informacién aportada por la ecografia tiene distinto valor dependiendo de la edad del
nifo y de si lo que se quiere predecir es muerte o paralisis cerebral a los dos afios. Los resultados
de este estudio complementan a los obtenidos en el referido anteriormente. La lesién grave del
parénquima cerebral es lo que fundamentalmente va a determinar la aparicién de secuelas
motoras, pero esta informacion no tiene la misma capacidad de prediccion en todo momento.
Parece que los hallazgos de las ecografias cerebrales de los primeros dias de vida, a las que el
clinico tiende a dar mucha importancia, no son tan determinantes como los que se encuentran en
las ecografias posteriores. La capacidad de la ecografia cerebral para predecir paralisis cerebral se

incrementa cuanto mayor es la edad postnatal del nifo.

Desde que en 1980 se introdujo de forma rutinaria la realizacién de ecografia cerebral a los
grandes prematuros, la informacién disponible sobre la lesion cerebral del prematuro se ha ido
incrementando gradualmente. Esta informaciéon ha permitido conocer cuando aparecen las
lesiones cerebrales y cual es su evolucion natural y como ya se ha comentado, se han estudiado en
relacién con el prondstico a largo plazo. Sin embargo todavia quedan muchas preguntas sin
respuesta y la informacion prondstica disponible no es todo lo precisa que seria deseable
considerando la trascendencia de las decisiones que se toman en relacién a ella. La introduccion

de nuevas técnicas de imagen, como la resonancia magnética, podria sin duda aportar informacién
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de gran valor. Pero hoy por hoy las limitaciones técnicas no permiten la realizacién de resonancia
magnética sistemdtica en los primeros dias de vida en pacientes inestables por lo que la

informacién aportada por la ecografia cerebral de momento es insustituible.

Efecto de la displasia broncopulmonar en el seguimiento a los dos afios

La displasia broncopulmonar se ha considerado una enfermedad que afecta negativamente
al desarrollo de los nifios. Sin embargo, en los tltimos afos, los neonatdlogos tienen la impresién
de que la enfermedad esta modificando su curso. Por ello, el equipo de seguimiento estudid la
evolucion a los dos afios de los nifios menores de 1.500 g con y sin displasia broncopulmonar.
Valorando los resultados para los nifios que cumplian los criterios cldsicos de la enfermedad
(necesidad de oxigeno hasta los 28 dias) y los criterios mas modernos (necesidad de oxigeno hasta
las 36 semanas de edad corregida). Se puso de manifiesto que los nifios que necesitan suplementos
de oxigeno hasta la 36 semana de edad corregida, son los mas graves porque crecen peor, tienen
mads reingresos, una mayor frecuencia de secuelas leves y peores cocientes de desarrollo. Los
grandes prematuros con diagndstico de displasia broncopulmonar y necesidad de oxigeno hasta
la 36 semanas de edad corregida; van a necesitar apoyo desde temprana edad para intentar que

las limitaciones que sufran sean las minimas posibles.

La displasia broncopulmonar es una de las enfermedades mads frustrantes en la
neonatologia moderna. Se asume que es una enfermedad con origen multifactorial. Se caracteriza
por la dependencia crénica de suplementos de oxigeno. Los principales factores implicados en el
desarrollo de la enfermedad son la inmadurez pulmonar y el dafio que sufre el pulmén como
consecuencia de la ventilacién mecdnica y la oxigenoterapia. A pesar del tratamiento sustitutivo
de la enfermedad de membrana hialina con surfactante y de otros avances en la prevencién y
tratamiento de las enfermedades respiratorias neonatales, la frecuencia de displasia
broncopulmonar practicamente no se ha modificado. Sin embargo, en la prdctica clinica se ha
observado un cambio importante en el curso de la enfermedad, en general mucho mads leve, por
lo que recientemente su definicion ha sido reconsiderada. A la definicion cldsica de Northway®’,
modificada por Bancalari®® (necesidad de suplemento de oxigeno hasta los 28 dias de vida con
clinica y radiologia compatible), se aadié la de Shennan® que define la displasia broncopulmonar

como la necesidad de suplemento de oxigeno hasta las 36 semanas de edad corregida.

El equipo de seguimiento del Hospital Doce de Octubre, se pregunté si el hecho de
presentar una displasia broncopulmonar modificaba el desarrollo de los nifios y si, dependiendo
de los criterios utilizados para definir la enfermedad, existian diferencias en la evolucién de los

ninos con displasia broncopulmonar.
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Los objetivos del estudio fueron: 1) describir las caracteristicas neonatales de los nifios
menores de 1.500 g sin displasia, de los diagnosticados de displasia broncopulmonar a los 28 dias
de vida y de los que contintian cumpliendo los criterios de la enfermedad a las 36 semanas de edad
corregida; 2) comparar la evolucién a los dos afios de edad de los tres grupos de pacientes (sin
displasia, los que solo cumplen el criterio diagndstico de los 28 dias de vida y los diagnosticados
con el criterio de las 36 semanas de edad corregida)

Para este estudio se incluyeron los nifios menores de 1.500 g ingresados de Enero de 1991
a Diciembre de 1996, que sobrevivieron a los 28 dias de vida y que habian completado el
seguimiento hasta los dos afios de edad.

La frecuencia de displasia broncopulmonar considerando la definicién de los 28 dias de
vida fue de 30% y con el criterio de las 36 semanas de edad corregida fue de 14%.

Los nifios con displasia broncopulmonar a los 28 dias: son mds inmaduros, pesan menos,
tienen peor estado al nacer, con menor frecuencia la ecografia cerebral es normal y la probabilidad
de morir es casi 20 veces mayor que los nifios sin displasia broncopulmonar. A los dos anos, los
ninos con displasia broncopulmonar segun la definicion de los 28 dias, pero que no cumplen el
criterio de las 36 semanas de edad corregida, no se diferencian de los que no tienen displasia
broncopulmonar. Por el contrario los nifios que cumplen criterios de displasia broncopulmonar a
la 36 semana de edad corregida tienen mayor morbilidad que los otros dos grupos de ninos en sus
dos primeros afnos: crecen peor, tienen mas reingresos, una mayor frecuencia de secuelas leves y

peores cocientes de desarrollo (ver figuras 19 y 20).
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Figura 19: Crecimiento a los dos afios en nifios con y sin displasia broncopulmonar (DBP).
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Figura 20: Secuelas a los dos afios en los nifios con y sin displasia broncopulmonar (DBP).

De nuevo se consigue identificar un grupo de nifios que desde el alta van a precisar un
seguimiento mds estrecho y disponibilidad de mayores recursos sanitarios. El diagndstico de
displasia broncopulmonar con el criterio de los 28 dias de vida multiplica el riesgo de muerte antes
del alta casi por 20. Los nifios que sobreviven y no llegan a cumplir el criterio de las 36 semanas
de edad corregida tendran una evolucion similar a la de los nifios que no hayan presentado
displasia broncopulmonar. Sin embargo los nifos que precisan suplementos de oxigeno hasta la 36
semanas de edad corregida tienen una mayor morbilidad desde todos los puntos de vista:

crecimiento, patologias asociadas que requieren reingreso y secuelas leves.

Los autores consideran que ambas definiciones se deben mantener y utilizar
simultaneamente ya que aportan distinta informacién. La displasia broncopulmonar que mantiene
la necesidad de oxigeno hasta las 36 semanas de edad corregida puede considerarse como la forma
grave de la enfermedad pues se acompania de peor evolucion. El apoyo que se les puede prestar a
estos ninos desde el programa de seguimiento va a ser fundamental. Las intervenciones realizadas
tendran como objetivo minimizar las limitaciones funcionales que puedan derivarse de los
problemas del desarrollo.

Las familias de los recién nacidos de muy bajo peso

Después de 10 afios desde la puesta en marcha del programa de seguimiento, de las miles
de revisiones realizadas, de los cientos de ninos atendidos, y de los numerosos trabajos de
investigacion que se habian realizado, el equipo de seguimiento consideré que tenia una

asignatura pendiente con las familias de los nifios menores de 1.500 g. A pesar de que se tenia una
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informacion bastante exhaustiva sobre la evolucién de los nifios y se habia logrado determinar qué
ninos iban a precisar un mayor apoyo por presentar un mayor riesgo de secuelas en su evolucién,
no se tenia informacion objetiva de las opiniones de los padres. Los neonatélogos que habian
realizado las revisiones, consideraban que los padres parecian satisfechos de la atencién que
recibian, pero no se habia realizado un estudio al respecto.

Por todo ello en el afio 1999 se diseiié un cuestionario con un doble objetivo: conocer lo
que habia supuesto para los padres el nacimiento de su hijo menor de 1.500 g y por otro lado que
estos expresaran su opinién sobre la atencién recibida en el programa de seguimiento. El
cuestionario fue anénimo y voluntario. Se les ofrecié a los padres que acudieron al seguimiento
durante los meses de abril y mayo. El cuestionario contenia preguntas con multiples respuestas y
otras de texto libre.

El cuestionario fue contestado por 67 de las 129 familias incluidas (52%). La edad media
de los nifios en el momento del cuestionario fue de 2,8 afios (3 meses a 7 afios), su peso medio al
nacimiento 1.135 g (550 - 1490 g) y su estancia media en el Servicio de Neonatologia habia sido de
70 dias (15-180).

Las familias de los recién nacidos de muy bajo peso. Experiencias en los primeros afios de

vida de su hijo

El nacimiento de un nifio menor de 1.500 repercute en todos los aspectos familiares
(emocionales, carga de trabajo, aspectos econémicos). El equipo de seguimiento del Hospital Doce
de Octubre intent6 recoger, de forma objetiva, lo que habia supuesto el nacimiento de su hijo para

las familias integradas en el programa de seguimiento.

El nacimiento de un nifio menor de 1.500 g distorsiona a toda la familia. No era el nifio
deseado ni esperado por los padres y ademds se encuentran de repente en el mundo de los
cuidados intensivos neonatales, lo que contribuye todavia mds a su desconcierto'®. El camino
hasta el alta hospitalaria es largo y el futuro incierto, puesto que la posibilidad de evolucién

desfavorable estd muy por encima de las que cabria esperar si el nacimiento se hubiera producido

a su tiempo.

Pero la repercusion del nacimiento de un nifio de muy bajo peso no sélo se deja sentir en
los aspectos emocionales, genera una gran sobrecarga de trabajo ya que estos nifios requieren
cuidados especiales durante meses, revisiones hospitalarias, reingresos y en muchos casos, acudir
a centros de Atencién Temprana!'%. Todo esto se hace mds patente cuando se trata de gemelos, en
estos casos la sobrecarga de trabajo es tan importante para los padres que requieren ayuda de otras

personas y si no la tienen dificilmente van a salir indemnes de esta etapa. En otras ocasiones la
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repercusion negativa es econémica, debida con frecuencia a que la madre deja su trabajo fuera del
domicilio. Las madres consumen su baja maternal durante el ingreso del nifio y el alta llega cuando
se estd terminando el permiso laboral. En los casos de nifos mas graves la situacion es extrema y
paraddjica. Al ser nifos con patologias mas complejas tienen un ingreso mas prolongado y cuando
por fin llega el momento del alta en algunos casos su madre ya se ha incorporado al trabajo o esta
a punto de hacerlo. Estos nifios no deben ir precozmente a la guarderia por su predisposicién a las

infecciones, por lo que sus madres se ven obligadas a abandonar su puesto de trabajo.

A continuacion se refieren las respuestas de los padres sobre la experiencia de haber tenido
un hijo prematuro. El 79% de los padres que respondieron el cuestionario refirieron que en el
momento del alta del Servicio de Neonatologia se sentian preocupados por el futuro de sus hijos
y el 48% sentian miedo a no saber cuidarlo. Posteriormente, el 34% consideraron que les resulté
dificil cuidar a su hijo o que les dio mucho trabajo; el 43% refirieron problemas con el peso del
nino, el 35% con la alimentacién, el 21% con el sueno. Haber tenido un hijo menor de 1.500 g les
supuso problemas laborales en el 27% de los casos, personales en el 15%, econémicos en el 13% o
con su pareja en el 13%. Un 64% de los padres recibieron ayuda de otras personas y un 14% de

nadie.

E195% de los padres considera que su hijo estd bien y que la calidad de vida es buena, pero
el 28% opina que necesita mds proteccién que otros nifios y al 64% les preocupa su futuro de forma
especial. Para el 42% de los padres cuidar a su hijo les ha resultado mads facil de lo que esperaban

y para el 95% su hijo esta mejor de lo que esperaban al alta.

Un 77% de los padres contestaron que tener a su hijo, a pesar de haber sido menor de
1.500 g, les ha aportado satisfacciones, un 98% considera que merece la pena los esfuerzos
realizados para conseguir la supervivencia de estos nifios y un 85% consideran que deberian haber

recibido mayor apoyo social.

Por las respuestas obtenidas parece que para los padres el hecho de haber tenido un hijo
menor de 1.500 g supone una problemadtica nada desdefable aunque la mayoria de ellos se
muestran optimistas con la evolucién de su hijo. Parece claro que los programas de seguimiento
deberian ofrecer un mayor soporte a la familia, no sélo desde el punto de vista sanitario, sino de

forma prioritaria desde estamentos que puedan brindar ayuda social.

Las familias de los recién nacidos de muy bajo peso. Opinién sobre el seguimiento

Conocer el nivel de satisfaccién de las familias con el programa de seguimiento del
Hospital Doce de Octubre, fue el segundo objetivo de la encuesta realizada a las familias. EI1 100%

de los padres contestaron que la atencién al nifio era buena y que se les prestaba la ayuda
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necesaria. El aspecto desfavorable sefialado con mayor frecuencia fue que el tiempo de espera en
la consulta era excesivo y la dificultad que tiene el horario de mafiana para las madres trabajadoras
y para la asistencia escolar. Por las respuestas obtenidas parece que la gran mayoria de los padres
que contestaron el cuestionario, estdn satisfechos con el programa de seguimiento y ademds les
resulta util. También parece que el nivel de comprensién de la informacién que se les proporciona
sobre las enfermedades y la evolucién es bueno. La informacién obtenida con este trabajo supuso
para el equipo de seguimiento un nuevo impulso para continuar en la linea que se habia ido
trazando a lo largo de los 10 afos anteriores.

El apoyo a la familia es uno de los objetivos prioritarios de los programas de seguimiento,
sin embargo se tiene poca informacién sobre la opinién de los padres sobre estos programas. Por
este motivo cuando se disefi6 el cuestionario, se introdujeron unas preguntas acerca del nivel de
satisfaccion con el programa de seguimiento del Hospital Doce de Octubre y también se intenté

cuantificar el nivel de compresién de la informacién que se transmite habitualmente.

E1 100% de los padres contestaron que la atencién al nifio era buena, que se les prestaba la
ayuda necesaria y que el tiempo de duracién de la consulta era adecuado. Mds del 90%
respondieron que la ayuda y la informacién recibidas habian sido buenas y el nimero de
revisiones les parecia correcto. El aspecto desfavorable que se sefialé con mayor frecuencia (26%)

fue que el tiempo de espera antes de entrar a la consulta era excesivo.

Los aspectos positivos que los padres sefialaron con mds frecuencia fueron: aclaracion de
dudas, tener informacién y apoyo de profesionales expertos en los que tienen confianza. Sobre sus
inconvenientes: interferencias con el trabajo, con el horario escolar, desplazamientos y esperas

prolongadas. El 66% respondieron que no encontraban ningtin tipo de inconveniente.

En relacién con la compresion de la informacion: mas del 50% de los padres contestaron
adecuadamente a cada una de las preguntas planteadas, oscilando entre un 58% y el 91% de
aciertos. El tipo de preguntas realizada era por ejemplo: La informacién de la ecografia cerebral es
importante para el futuro del nifio (verdadero o falso). Los nifios menores de 1.500 g tienen mayor
riesgo de presentar problemas en su desarrollo que los nifos que nacen con peso normal

(verdadero o falso).

Por las respuestas obtenidas parece que, la gran mayoria de los padres que contestaron,
estan satisfechos con el programa de seguimiento y ademds les resulta util. También parece que el
nivel de comprensién de la informacién que se les proporciona es bueno. Habria que tratar de
disminuir el tiempo de espera antes de la consulta y disponer de consulta con horario de tarde. La

coordinacion de los horarios de las citas entre todas las consultas seria un objetivo a conseguir.
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Aunque hubo bastantes padres que no respondieron, para el equipo de seguimiento del
Hospital Doce de Octubre, la informacién obtenida con este trabajo supuso un nuevo impulso. El

objetivo futuro serd continuar en la linea que se ha ido trazando a lo largo de los 10 afios anteriores.
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CAPITULO VI

COMENTARIOS FINALES
Y PROYECTOS DE FUTURO






No es previsible que el mimero de nifios que nacen demasiado pequenos o demasiado
pronto disminuya en los préximos afos, es mds, la tendencia en la tltima década hace pensar que
su frecuencia va a incrementar. Durante los tiltimos diez afios se han hecho grandes esfuerzos,
tanto desde la actividad clinica como desde la investigacicn, para disminuir la mortalidad de los
recién nacidos de muy bajo peso. Actualmente la mortalidad de estos nifios se concentra, casi de
forma exclusiva, en los nifios menores de 750 g y en los menores de 26 semanas. Las cifras de
supervivencia en los restantes grupos de peso y de edad gestacional se pueden considerar
satisfactorias. Sin embargo, la repercusién de los avances tecnoldgicos en la morbilidad a corto y
largo plazo ha sido mucho menos patente y los problemas de salud que presentan estos nifos en
su evolucién son numerosos y en ocasiones con gran repercusion en su calidad de vida. La
disminucién de la morbilidad es uno de los retos que quedan pendientes para los préximos afos.
El primer paso para poder elaborar estrategias que permitan disminuir los problemas del
desarrollo es conocer su frecuencia, su evolucién natural y sus determinantes. Todos estos

objetivos pueden lograrse en el contexto de los programas de seguimiento.

Los recién nacidos menores de 1.500g reciben durante su ingreso una atencién altamente
especializada. En ocasiones, tras el alta, ignorando los problemas que con mucha frecuencia van a
aparecer en su evolucidn, esta atencién no tiene continuidad y los nifios pasan a recibir cuidados
no especializados y lo que es peor sin ningun tipo de coordinacién. De esta manera las alteraciones
que aparecen en el desarrollo no quedan enmarcadas en el contexto de su prematuridad y se pierde
la perspectiva que puede ser mas 1til para orientar al nifo y a su familia. Puesto que los problemas
de los nifios de muy bajo peso no desaparecen en el momento del alta, los programas de
seguimiento proporcionan la atencién continuada que requieren estos nifos para que en su

evolucion puedan minimizarse las alteraciones del desarrollo.

La existencia de programas de seguimiento permite la evaluacion de la actividad clinica.
Algunas de las preguntas que surgen en relacién con el cuidado de los nifios de muy bajo peso
pueden responderse a través de la investigacion clinica realizada en el contexto de los programas
de seguimiento gracias a la informacién que se va generando, registrando y analizando a lo largo

de la evolucion de los ninos.

Los resultados derivados de la investigaciéon clinica facilitan una practica clinica
actualizada, protocolizada y con una gestion adecuada de los recursos. De esta manera se intenta
maximizar los beneficios para el paciente y disminuir al minimo el riesgo de efectos adversos. Un

ejemplo de esta actividad es la realizada por el equipo investigador en torno a los criterios de
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cribado para la retinopatia de la prematuridad. Se ha conseguido disminuir el nimero de nifios
explorados, manteniendo la eficacia del programa de cribado, centrandolo en los nifios que con
mayor probabilidad obtendran algtin beneficio. Por otro lado la investigacion clinica permite
obtener informacion sobre el prondstico de los nifios de muy bajo peso desde el periodo neonatal.
De esta manera la informacion que se proporciona a los padres sobre la posible evolucién de su
hijo es mds precisa y los padres la perciben como mds satisfactoria. Ejemplos de esta actividad
serian los realizados sobre el valor prondstico de la ecografia cerebral, el desarrollo motor y la
presencia de displasia broncopulmonar. Todos ellos nos aportan informacién valiosa a la hora de

informar a la familia y de orientar a los nifos tras el alta.

Actualmente se sabe que no es sélo la prematuridad y las patologias que de ella se derivan
las que condicionan el desarrollo de los nifios menores de 1.500 g, las circunstancias sociales
también influyen de forma bastante determinante en su evolucién. El que los nifios que nacen
demasiado pequenos o demasiado pronto mejoren su evolucién no depende exclusivamente de los
avances que se puedan producir dentro del campo de la neonatologia sino que también depende
en buena medida de los apoyos que estos nifios y sus familias puedan recibir desde las
instituciones con responsabilidades sociales. El trabajo conjunto de todos los profesionales
implicados en el cuidado los nifios de muy bajo peso, de sus padres y de las instituciones permitird
que los ninos desarrollen al madximo sus capacidades y que consigan una buena adaptacién e
integracion en la sociedad. El esfuerzo desde los diversos ambitos con objetivos comunes, facilitara
el conocimiento por parte de la sociedad de los problemas relacionados con estos nifos que nacen

demasiado pequenos o demasiado pronto.

vivir criar educar
RN alta — 5, 2a___>7a

secuelas

80% ninguna
10% leve-moderada
10% grave

incertidumbre

adaptacion y aceptacion familiar del nifio

Figura 21: Esquema de la situacién del nifio y la familia durante los primeros 7 afios.
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