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PALABRAS CLAVE Resumen

Prematuros; Introduccién: Estudio de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en lactantes
Calidad de vida; nacidos prematuros de 32-35 semanas de gestacion seglin su ingreso por infeccion
Infeccion respiratoria; respiratoria del tracto inferior.

Hospitalizacion; Métodos: Estudio transversal anidado en el estudio FLIP-2 sobre 216 progenitores/
Prematuro prematuros de 32-35 semanas, seleccionados concurrentemente en la entrevista final del

estudio FLIP-2. Se midi6 la CVRS del prematuro con la escala QUALIN modificada, la del
progenitor se midi6 con el cuestionario SF-12 y con escalas visuales. Se valor6 la sobrecarga
del cuidador con escalas directas (Zarit modificada) y medidas indirectas. Se hizo un
estudio descriptivo y de asociacion multivariante.

Resultados: El 33% (71 nifios) ingreso por causa respiratoria. Ingresaron significativamente
mas los nacidos en partos triples y los residentes en hogares con mas de 5 habitantes. El
47% de los progenitores de los pacientes ingresados causo baja laboral para atender al
nifo, frente al 18% del otro grupo. Los padres de los pacientes ingresados tienen mayor
sobrecarga y menor puntuacion en el componente fisico del cuestionario SF-12. El modelo
multivariante asocia a la CVRS del prematuro con mayor edad gestacional, tener hermanos
de 0-3 afos, recibir profilaxis del virus respiratorio sincitial (VRS) cuando esta
recomendada por tener factores de riesgo, menor sobrecarga del cuidador, mayor CVRS
del cuidador en la escala mental del cuestionario SF-12 y no haber perdido jornadas
laborales.
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Introduccioén

Conclusiones: Haber ingresado por infeccion respiratoria no se asocia a diferente CVRS en
los prematuros, aunque si a diferente CVRS y sobrecarga en los cuidadores. La CVRS en los
lactantes esta asociada a la de sus cuidadores y a su sobrecarga, y a recibir profilaxis del
VRS cuando la presencia de factores de riesgo la haria recomendable.

© 2009 Asociacion Espaiola de Pediatria. Publicado por Elsevier Espana, S.L. Todos los
derechos reservados.

Quality of life of preterm infants and admissions due to respiratory infections

Abstract

Introduction: Study of the association between lower respiratory tract infection
hospitalisations and health related quality of life (HRQoL) in preterm infants of 32-35
weeks of gestational age.

Methods: Survey study nested into a prospective follow-up cohort study of preterm
infants (FLIP-2). During the last FLIP-2 visit, 216 preterm-parent pairs were interviewed.
The structured questionnaire included measures of HRQoL (QUALIN modified scale for the
infant, and SF-12 for the parent, and Visual scales for both), caregiver overload (Zarit
modified scale and indirect measurements).

Results: From October 2006 to March 2007 (RSV season), there were 71 respiratory
hospitalisations (33%). Triplets and infants living in homes with >5 inhabitants were most
likely to be hospitalised. Parents of hospitalised children were most likely, to have more
and longer times off work for child care (47% vs. 18%), to have higher overload, and to
obtain lower values in the physical dimension of SF-12. Multiple regression model
associated infant HRQoL with higher gestational age, having 0-3 year-old siblings, being
recommended palivizumab and had received it, lower caregiver overload, higher caregiver
mental HRQoL and no absence from work for child care.

Conclusions: Although respiratory hospitalisations were not associated with infant HRQoL,
caregivers’ HRQoL and overload were. Preterm infant HRQoL is associated with their
caregivers’ HRQoL and overload, and with receiving RSV prophylaxis when their risk profile
recommends it.

© 2009 Asociacion Espafiola de Pediatria. Published by Elsevier Espafa, S.L. All rights
reserved.

vida (variable subjetiva) en los primeros meses de vida
indirectamente a través del progenitor.

Las infecciones respiratorias son la primera causa de
morbimortalidad en los lactantes. Entre éstas, el virus
respiratorio sincitial (VRS) constituye la primera causa de
infecciones del tracto inferior en menores de 2 afios’, y se
hospitalizan del 0,5 al 2%%. Ademas, se consideran factor
de riesgo para el desarrollo posterior de sibilancias
recurrentes®*. En Espafa, la tasa de hospitalizacién en
grupos de alto riesgo (prematuros o con enfermedad
pulmonar croénica o cardiopatia congénita) llega hasta el
13,25%°, e ingresa en cuidados intensivos un 20% de los
prematuros de entre 33-35 semanas de edad gestacional®.

Dada su epidemiologia (todos los nifios se han infestado
por el VRS a los 2 afhos) y el gran consumo de recursos
sanitarios al tratar a los casos con infecciones mas graves,
las medidas de resultados mas utilizadas al estudiar la
infeccion y su profilaxis fueron la probabilidad de ingresar,
los recursos hospitalarios utilizados o los ingresos hospita-
larios evitados’~®.

Hasta ahora no se ha estudiado la asociacion entre la
infeccion respiratoria y la calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS) en los primeros meses de vida, y si a largo
plazo, como en el caso del asma'®'". Probablemente no se
ha estudiado por las dificultades de medir la calidad de

El objetivo de este estudio es comparar la CVRS de los
prematuros de 32-35 semanas de gestacion ingresados
por infeccion respiratoria con la de los prematuros no
ingresados.

Metodologia

Disefo: estudio transversal, basado en una Unica entrevista
realizada al final de otro estudio independiente de éste, el
estudio FLIP-2'2. El estudio FLIP-2 es un estudio longitudinal
prospectivo y multicéntrico, cuya metodologia y resultados
se han publicado previamente. El presente estudio aprove-
ché el dispositivo implementado para el final del estudio
FLIP-2, asi como parte de la poblacion seleccionada y la
informacion referente a las variables clinicas y epidemiolo-
gicas que se habia recabado a estos sujetos. A titulo
informativo se resume brevemente la metodologia del
estudio FLIP-2: se realizd el seguimiento de 2 cohortes
consecutivas seguidas durante las estaciones de riesgo para
la infeccion por VRS (de octubre a marzo en los periodos
2005/2006 y 2006/2007), con una muestra de 5.441 nifios de
37 hospitales espaioles. La poblacion de estudio del FLIP-2
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fueron los prematuros que no tenian perfil de alto riesgo
para la infeccion por el VRS. Esto es, con edad de gestacion
entre 32-35 semanas, sin cardiopatia congénita ni displasia
broncopulmonar y con menos de 6 meses al inicio de la
estacion o nacidos durante ésta. La informacion se recogio a
través de los padres mediante una primera entrevista en el
alta tras el nacimiento y una ultima, en abril, al finalizar
cada estacion. Ademas, si el nifo ingresaba por infeccion
por VRS, se entrevistaba a los padres al alta de este ingreso.
La entrevista se realizaba con un cuestionario que recogia
informacion sobre la incidencia de episodios relacionados
con la infeccion por el VRS, factores de riesgo, profilaxis y
uso de recursos de salud, segin la practica habitual en
Espana.

Para el presente estudio, en una submuestra de la cohorte
2006/2007, se anadi6 un cuestionario disefado en colabo-
racion con 2 expertos, neonatologos del estudio FLIP-2 (XC y
JF-A), a la entrevista de finalizacion de la estacion del VRS.

Los sujetos de estudio son los binomios formados por el
prematuro/progenitor que responde la entrevista. La
seleccion fue de forma concurrente con la entrevista final
del seguimiento del estudio FLIP-2 hasta completar la
muestra en 16 de los 37 centros participantes. La partici-
pacion de unos u otros centros vino determinada por la
posibilidad de incluir pacientes a los que les faltaba la
Ultima entrevista cuando se realizo el presente estudio.
Entre los cuestionarios recibidos no hubo ninguno con
cumplimentacién deficiente. Los datos recogidos fueron
andnimos.

Tamano muestral

El calculo del tamafio muestral (con probabilidad de error de
tipo 1 de 0,05 y de tipo i de 0,2) asumid que la CVRS en los
ingresados tendria un valor promedio del 60% de la
puntuacion total y la desviacién estandar del 50% del
promedio para casos (ingresados por infeccion respiratoria)
y controles. Una relacion controles:casos de 3:1 permite
detectar diferencias del 13,5% en la CVRS y con una relacion
de 6:1 del 16,6%.

Variables

Calidad de vida: se identifico el cuestionario QUALIN'® (en
adelante CVRS_Q) como el Unico cuestionario para medir la
CVRS en nifios de 3-12 meses de edad validado en Espafia'.
Consta de 34 items que responden los padres. Su adaptacion
a neonatos, a criterio de los expertos, implicé suprimir 15
items que no aplicaban a nifios menores de 3 meses. Se
conservaron los items originales 1-3; 6; 8; 12; 14-17; 19; 20;
23; 24; 27: 28; 30; 32 y 33, y resultaron un rango de valores
posibles de entre —2 (menor CVRS) y +2 (mayor CVRS)
(Anexo 1). Ademas, se pregunt6é directamente sobre la
CVRS, mediante escalas visuales (en adelante CVRS_V) de
numeros discretos de 1 (muy mala) a 10 (excelente). Con
éstas se preguntd la CVRS de los prematuros y sus
progenitores en el momento de la entrevista (“actual’) y
durante el ingreso, si lo hubo, y a los cuidadores, ademas,
antes de nacer su hijo. A los cuidadores se les pregunto,
también, su CVRS “actual”’ mediante el cuestionario SF-12,
validado en Espafia’®.

Variables sociodemogrdficas del cuidador: se completd la
informacion recogida en el estudio FLIP-2 con preguntas
sobre las caracteristicas sociodemograficas del hogar: nivel
educativo de los padres, su nacionalidad y el nivel de
ingresos del hogar.

Sobrecarga del cuidador: se incluyo la sobrecarga del
cuidador para controlar la posible interaccion o confusion
sobre la CVRS del lactante. Se utilizo la Escala de Sobrecarga
del Cuidador de Zarit'® por estar validada en Espafia'’. Como
se disend y se valido para evaluar la vivencia subjetiva de
sobrecarga en los cuidadores de pacientes ancianos con
demencia/demencia senil, a criterio de los expertos se
suprimieron los items no aplicables a la poblacion de
estudio, y se seleccionaron 11 de 22 items originales (items
2; 3; 6; 9; 10; 13; 15; 16; 18; 19 y 22) (Anexo 2). Los items
son tipo Likert con valores entre 0 (nunca) y 4 (casi
siempre). La puntuacion se utilizd en los analisis con 2
formatos: como escala continua (0—44 puntos) y recodificada
en 3 categorias (no tiene sobrecarga [0-12 puntos],
sobrecarga leve [13-17 puntos] y sobrecarga intensa
[18-44 puntos]). Ademas, como medida indirecta de
sobrecarga se pregunt6 por las ausencias laborales de los
padres debido a la salud del neonato (ingresos y urgencias).

Variables del estudio FLIP-2: se utilizaron variables
sociodemograficas del prematuro (edad gestacional, edad
y sexo), del hogar (nimero de habitantes, adultos y
hermanos y edad de los Ultimos); factores de riesgo para
la infeccion respiratoria (p. ej., fumadores en el hogar,
hermanos en guarderia, personas en el hogar, lactancia,
etc.), variables de salud del prematuro (peso al nacer,
antecedentes de salud y enfermedades congénitas e
ingresos hospitalarios de origen respiratorio), y variables
de decisiones clinicas (profilaxis con palivizumab).

Ademas, se construy6 una variable que identificaba los
casos en que la profilaxis farmacoldgica estaba indicada
segun las recomendaciones de la Sociedad Espanola de
Neonatologia (SEN)® para este perfil de pacientes, pero no se
habia recibido.

Andlisis estadistico: estudio descriptivo y de asociaciones
bivariadas por ingreso hospitalario, inmunoprofilaxis recibi-
da y CVRS. Analisis multivariante de la CVRS, en funcion de
haber ingresado por tener infecciones respiratorias, con-
trolado por variables clinicas y epidemiolégicas del neonato
y su habitat, para el padecimiento de infeccion respiratoria,
por la administracion de palivizumab, y por la CVRS y
sobrecarga de sus progenitores mediante técnicas de
regresion lineal multivariante. En todos los analisis se
realizd un contraste a 2 colas y se considerd un nivel
p<0,05 para la significacion estadistica.

Resultados

La tabla 1 describe la muestra en conjunto. De los 216
prematuros, el 51% naci6 en la semana 34 de gestacion, el
40% eran ninas, el peso promedio al nacer fue de 2.080¢g
(desviacion estandar [DE] de 370g) y el 39% habia nacido en
un parto multiple. El 78% de las madres no fumo durante el
embarazo, el 61% amamanto a sus hijos durante 2 meses
(DE de 2,4 en promedio). El 77% de los nifios no tenia
antecedentes familiares de sibilancias. El 52% tenia al menos
un hermano < 14 anos escolarizado, cuya edad media era de
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Tabla 1  Descripcion de la muestra en conjunto

Variables categoricas n (216) % de columna Intervalo de confianza del 95%
Limite inferior Limite superior
Varones 130 60,2 53,7 66,7
Edad gestacional (semanas)
32° 3 32° 24 11,1 6,9 15,3
3304 33° 58 26,9 20,9 32,8
34% a 34 110 50,9 44,3 57,6
35° 24 11,1 6,9 15,3
Parto multiple 84 38,9 32,4 45,4
Numero de nifos en el parto
2 79 36,6 26,3 46,9
3 5 2,3 0,0 5,5
5 o mds habitantes en el domicilio 63 29,2 23,1 35,3
Con hermanos escolarizados de 14 anos o menos 112 52,3 45,6 59,0
Se alimenté con leche materna 130 60,7 54,2 67,3
Existen antecedentes de sibilancias 49 22,9 17,3 28,5
Acude a la guarderia 12 5,6 2,5 8,7
Fumé la madre durante el embarazo 48 22,4 16,9 28,0
Ha recibido inmunoprofilaxis para el VRS 35 16,4 11,4 21,3
Inmunoprofilaxis recomendable no recibida 165 76,4 70,7 82,1
Con ingreso respiratorio durante la estacion del VRS 72 33,3 27,0 39,6
Test del VRS positivo 34 47,9 36,3 59,4
Diagnostico
Bronquiolitis 58 81,7 72,8 90,6
Neumonia 1 1,4 0,0 4,1
Nasofaringitis 4 5,6 0,3 11,0
Otras enfermedades respiratorias 8 11,3 4,0 18,6
Han perdido dias laborales por enfermedades del nifio 61 28,4 22,4 34,4
Han tenido que llevar al nifo a urgencias del hospital 139 64,7 58,3 71,0
Padre extranjero 23 10,8 6,7 14,9
Madre extranjera 18 8,5 4,8 12,2
Ingresos mensuales de la familia
<1.000 euros 28 13,3 8,8 17,9
1.000-1.500 euros 45 21,4 16,0 26,9
>1.500 euros 137 65,2 58,9 71,6
Sobrecarga (recodificada)
Ninguna 162 77,9 72,3 83,4
Leve 24 11,5 7,3 15,8
Intensa 22 10,6 6,5 14,7
Variables continuas n Media DE Intervalo de confianza del 95%
Limite inferior Limite superior
Peso (g) 216 2.080 370 2.031 2.129
Tiempo de lactancia (meses) 216 2,0 2,4 1,6 2,3
Edad del 1.€" hermano < de 14 afios 138 3,0 3,0 2,5 3,5
Calidad de vida del nifio
Actual percibida (escala visual) 215 9,0 1,2 8,8 9,1
Durante el ingreso (escala visual) 69 6,0 2,4 5,4 6,6
QUALIN 198 0,9 0,5 0,9 1,0
Sobrecarga del cuidador
N.° de jornadas laborales perdidas 216 2,1 4,8 1,5 2,7
N.° de urgencias médicas 216 1,5 1,8 1,3 1,8
Escala de Zarit 208 8,0 7,2 7,1 9,0
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Tabla 1 (continuacion)

Variables continuas n Media DE Intervalo de confianza del 95%
Limite inferior Limite superior
Calidad de vida del cuidador
Actual percibida (escala visual) 216 7,8 1,6 7,6 8,0
Prenacimiento (escala visual) 214 8,1 1,5 7,9 8,3
Durante el ingreso (escala visual) 68 4,9 2,4 4,3 5,4
Estudio SF-12:  Componente fisico (PCS-12) 207 52,1 7,4 51,1 53,2
Componente mental (MCS-12) 207 48,7 10,1 47,3 50,0
DE: desviacion estandar; VRS: virus respiratorio sincitial.
Tabla 2 Descripcion de las variables asociadas significativamente a los ingresos por infeccion respiratoria
Variables categoricas Ingresados por infeccion respiratoria
No Si
Intervalo de Intervalo de
confianza del confianza del 95%
95%
n % de Limite Limite n % de Limite Limite p de la 52
columna inferior superior columna inferior  superior
Numero de nifios en el parto
1 89 61,4 53,5 69,3 43 60,6 49,2 71,9 0,001
2 56 38,6 30,7 46,5 23 32,4 21,5 43,3
3 0 0,0 0,0 0,0 5 7,0 1,1 13,0
5 o mds habitantes en el domicilio
Si 28 19,7 13,2 26,2 35 48,6 37,1 60,1 <0,001
No 114 80,3 73,8 86,8 37 51,4 39,9 62,9
¢Han perdido dias laborales por enfermedades del nifio?
Si 29 20,1 13,6 26,7 32 45,1 33,5 56,6 <0,001
No 115 79,9 73,3 86,4 39 54,9 43,4 66,5
¢Han tenido que llevar al nifio a urgencias del hospital?
Si 78 54,2 46,0 62,3 61 85,9 77,8 94,0 <0,001
No 66 45,8 37,7 54,0 10 14,1 6,0 22,2
Variables continuas n Media Intervalo de n Media Intervalo de p del test de
confianza del confianza del 95% diferencia de
95% medias
Limite  Limite Limite Limite
inferior superior inferior  superior
Sobrecarga del cuidador
N.° de jornadas laborales perdidas 145 1,3 0,7 2,0 71 3,6 2,2 5,0 <0,05
N.° de urgencias médicas 145 1,0 0,8 1,2 71 2,6 2,1 3,2 <0,05
Escala de Zarit 138 7,6 6,4 8,8 70 8,9 7,2 10,6 <0,05
Calidad de vida del cuidador
Estudio SF-12
Componente fisico (PCS-12) 138 52,9 51,8 54,1 69 50,6 48,7 52,5 <0,05
Componente mental (MCS-12) 138 49,0 47,4 50,7 69 47,9 45,4 50,4 NS

NS: no significativa.
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Tabla 3 Descripcion y estudio de asociacion univariada de la puntuacion de la calidad de vida relacionada con la salud de los
lactantes prematuros medida con la escala QUALIN modificada

Variables categoricas Puntuacion global de la escala QUALIN
n Media DE Intervalo de confianza del 95% Método de contraste p
Limite inferior Limite superior
Peso (g)
Hasta 1.500¢g 11 0,80 0,59 0,45 1,14 ANOVA 0,034
De 1.501 a 2.000¢g 71 0,81 0,48 0,70 0,92
De 2.001 a 2.500¢g 93 1,03 0,46 0,94 1,13
>2.500¢g 23 0,97 0,62 0,72 1,22
Ha recibido inmunoprofilaxis para el VRS
Si 32 1,13 0,43 0,98 1,27 T-test 0,019
No 165 0,90 0,51 0,82 0,98
Inmunoprofilaxis recomendable no recibida
Si 153 0,89 0,52 0,81 0,97 T-test 0,028
No 45 1,08 0,41 0,96 1,20
Ingresos hospitalarios
No ingresados 129 0,96 0,51 0,87 1,04 T-test NS
Ingresados 69 0,89 0,50 0,77 1,01
Reingreso por proceso respiratorio
Si 10 0,59 0,54 0,26 0,93 T-test 0,039
No 57 0,94 0,47 0,82 1,07
Jornadas laborales perdidas por salud del nifio
No 139 0,99 0,50 0,91 1,07 T-test NS
Si 58 0,80 0,50 0,67 0,93
Nacionalidad del padre
Espanol 174 0,96 0,49 0,89 1,04 T-test 0,012
Extranjero 20 0,67 0,55 0,43 0,91
Nacionalidad de la madre
Espanola 180 0,94 0,51 0,87 1,02 T-test NS
Extranjera 15 0,84 0,42 0,62 1,05
Ingresos mensuales de la familia
< 1.000 euros 24 0,70 0,38 0,55 0,85 ANOVA 0,042
1.000-1.500 euros 42 0,99 0,52 0,83 1,14
> 1.500 euros 127 0,97 0,50 0,88 1,06
Sobrecarga (recodificada)
No tiene sobrecarga 150 1,04 0,44 0,97 1,11 ANOVA <0,001
Sobrecarga leve 22 0,71 0,53 0,49 0,93
Sobrecarga intensa 20 0,36 0,41 0,18 0,54
Variables continuas n Coeficiente de Método de p
correlacion de contraste

Pearson (r)

Peso (g) 198 0,18 Correlacion 0,010
Edad de los hermanos < de 14 afios (1.€" 124 -0,24 0,008
hermano)

Calidad de vida del nifio
Actual percibida (escala visual) 197 0,42 0,000
Sobrecarga del cuidador NUmero de 194 —0,02 NS
jornadas laborales perdidas
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Tabla 3 (continuacion)

Variables continuas n Coeficiente de Método de P
correlacion de contraste
Pearson (r)
NUmero de urgencias médicas 195 —0,14 0,050
Escala de Zarit 192 -0,53 0,000
Calidad de vida del cuidador
Actual percibida (escala visual) 198 0,38 0,000
Prenacimiento (escala visual) 196 0,21 0,003
Estudio SF-12: componente fisico 191 0,15 0,040
(PCS-12)
Estudio SF-12: componente mental 191 0,34 0,000
(MCS-12)

DE: desviacion estandar; NS: no significativa; p: significacion de la diferencia de medias (T-test).

Tabla 4 Modelo de regresion lineal multivariante de la calidad de vida relacionada con la salud del prematuro (QUALIN)

Variable Coeficiente (B) Error estandar Intervalo de confianza del 95% p
Limite inferior Limite superior
Intercepto 0,45 0,205 0,05 0,86 0,030
Profilaxis recomendable no recibida -0,20 0,078 -0,35 -0,05 0,011
Edad gestacional (dias) 0,01 0,006 0,00 0,03 0,014
Tener hermanos entre 0 y 3 anos 0,10 0,041 0,02 0,18 0,013
Bajas laborales por enfermedades del nino —0,16 0,070 -0,29 -0,02 0,027
Componente mental (MCS-12) 0,01 0,003 0,00 0,02 0,003
Sobrecarga (no tiene/leve/intensa) —0,26 0,052 -0,37 -0,16 0,000
Variable dependiente: puntuacion global QUALIN (promediada); variabilidad explicada por el modelo (R?): 0,302.
3 anos (DE de 3). El 29% convivia con 5 0 mas habitantes. La tabla 2 describe las variables asociadas

Ingreso por infeccion respiratoria el 33% (71 nifos versus 145
que no ingresaron), de los cuales el 82% (58) fueron
bronquiolitis, siendo confirmadas como VRS positivas el
48% (34). Ingresaron significativamente mas por motivos
respiratorios los nacidos en partos triples (los 5) y los
residentes en hogares con 5 o mas habitantes (el 49 frente al
20% en no ingresados). Se administré palivizumab al 16,4%
(35 ninos).

Nueve de cada 10 progenitores eran espanoles, el 28% de
los progenitores perdié jornadas laborales por la salud
del nacido (2,1 [DE de 4,8 jornadas en promedio]) y el
65% de los progenitores acudio a urgencias en 1,5 ocasiones
(DE de 1,8).

La CVRS_Q media de los prematuros fue de 0,9 (DE de 0,5)
(escala de —2 a +2). Medida en CVRS_V, el promedio
“actual” fue de 9,0 (DE de 1,2) y durante el ingreso fue de
6,0 (DE de 2,4). En los progenitores, la CVRS_V promedio
‘“actual” fue de 7,8 (DE de 1,6); de 4,9 (DE de 2,4) durante
el ingreso y el maximo fue de 8,1 (DE de 1,5) antes de nacer
su hijo. La CVRS del cuidador medida con el cuestionario
SF-12 fue de 52,1 (DE de 7,4) en el componente fisico y de
48,7 (DE de 10,1) para el componente mental. La sobrecarga
media fue baja (8,0 [DE de 7,2] sobre 44) y el 78% declaré no
sentir sobrecarga.

significativamente a que los lactantes ingresaran por
motivos respiratorios. Ingresaron significativamente mas
por motivos respiratorios los nacidos en partos triples
(los 5) y los residentes en hogares con 5 o mas habitantes.
El 45% de los progenitores de nifos con ingreso respiratorio
causé baja laboral por atender al nifo (3,6 [DE de 6,1]
jornadas en promedio) frente al 20% de progenitores de
lactantes no ingresados, que perdieron 1,3 (DE de 3,8)
jornadas. Asistio a urgencias el 86% de los progenitores de
ingresados (2,6 veces [DE de 2,3]) frente al 54% en el otro
grupo, que acudieron una vez (DE de 1,2). Los cuidadores de
prematuros con ingresos respiratorios tienen mayor
sobrecarga (8,9 [DE de 7,2] frente a 7,6 [DE de 7,2]) y
menor puntuacion en el componente fisico del cuestionario
SF-12 (50,6 [DE de 8,2] en casos versus 52,9 [DE de 6,9]).
La tabla 3 describe la CVRS_Q de los prematuros. La
CVRS_Q es significativamente mayor si pesaron mas al nacer
(r=0,18; p=0,010), si recibieron palivizumab (1,13 frente a
0,90; p = 0,019), si tienen mayor CVRS_V ‘“‘actual” (r = 0,42;
p<0,001), o son cuidados por progenitores con mayor
CVRS_V ‘““actual” (r = 0,38; p<0,001), o en el cuestionario
SF-12 (componente fisico [r = 0,15; p = 0,04] y mental [r =
0,34; p<0,001]), y refieren también mayor CVRS_V
prenacimiento (r = 0,21; p = 0,003). Sin embargo, la
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CVRS_Q del prematuro es menor a menor edad de los
hermanos (r = —0,24; p = 0,008), cuando es recomendable la
inmunizacion segun criterios de la SEN y no la reciben
(CVRS_Q promedio = 0,89 frente a 1,08; p = 0,028) y cuando
tuvieron mas de un ingreso respiratorio (CVRS_Q promedio
de los reingresados = 0,59 frente a no reingresados con 0,94;
p = 0,039). Refieren peor CVRS_Q los prematuros de padre
extranjero (0,67 frente a 0,96; p = 0,012), los nacidos en
hogares con ingresos mensuales inferiores a 1.000 € (0,70 en
los de menos ingresos frente a 0,97 en los de mas ingresos
con una F de Snedecor del analisis de la varianza (ANOVA) de
3,23 y una significacion (p) de 0,042), los que mas veces han
acudido a urgencias (r = —0,14; p = 0,05) y los cuidados por
progenitores mas sobrecargados, medida en la escala Zarit
continua (r = —0,53; p<0,001) o recodificada (CVRS_Q de
progenitores sin sobrecarga = 1,04, con sobrecarga leve =
0,71, e intensa = 0,36).

El analisis multivariante de la CVRS_Q del prematuro, en
la tabla 4, asocia mayor CVRS con mayor edad gestacional
(0,01 puntos/dia de mas [error estandar {EE} de 0,21]),
tener hermanos entre 0-3 anos (0,10 puntos [EE de 0,04]),
cumplir las recomendaciones de la SEN sobre profilaxis (no
recibirla al estar recomendada disminuye 0,20 puntos [EE de
0,08]), menor sobrecarga del cuidador (Zarit categorizado,
supone una pérdida de 0,26 puntos/categoria [EE de 0,05]),
no haber perdido jornadas laborales (perderlas disminuye
0,16 puntos [EE de 0,07]) y mayor CVRS actual del cuidador
(cuestionario SF-12) en su componente mental (0,01 puntos/
punto en la escala mental [EE de 0,003]).

Discusion

El estudio de la CVRS de los prematuros de 32-35 semanas
entrevistados al finalizar la estacion del VRS indica que ésta
disminuye con la menor edad gestacional, factores del hogar
y la sobrecarga del cuidador. Pero, y en mayor medida,
ademas depende de la presencia de algunos factores
considerados de riesgo para infecciones respiratorias,
aunque asociada a no haber recibido inmunoprofilaxis para
el VRS.

La CVRS de estos lactantes, en cambio, no esta asociada a
haberse hospitalizado por infecciones respiratorias. Si hay
asociacion entre el ingreso, la CVRS del cuidador y su
sobrecarga.

Valorar el efecto de las infecciones respiratorias mediante
los ingresos hospitalarios es una aproximacion indirecta y
parcial. Recoge Unicamente los episodios que son mas faciles
de cuantificar y mas graves. La falta de asociaciéon de la
CVRS del nifio con el ingreso puede deberse a un sesgo de
recuerdo, o reflejar una valoracién de la CVRS habitual '8,
donde el efecto de ingresos puntuales desaparece con la
continuidad. Si la CVRS habitual es peor, indicaria una rutina
domiciliaria de peor salud del nifio, y puede suponer una
sobrecarga en el hogar y un deterioro mas continuo de la
CVRS del cuidador'. La asociacion entre las variables de
CVRS del nino, sobrecarga del cuidador y CVRS del cuidador
responde al marco conceptual en el que se diseno el estudio:
un prematuro enfermo tiene peor calidad de vida, supone
una sobrecarga y la sobrecarga supone peor calidad de vida
del cuidador. El modelo resultante controla el efecto de las
variables del cuidador e indica que no hay colinealidad y

Table A1

Escala QUALIN de calidad de vida en nihos

(version original e items seleccionados para la adapa-
tacion al presente estudio)

ftem Escala QUALIN original Items de la
escala QUALIN
adaptada
1 Come bien
2 Tiene buen aspecto 1
3 Esta espabilado 2
4 Frecuentemente le esta 3
doliendo algo
5 Juega, se entretiene bien
6 Es muy nervioso
7 Le gusta que se ocupen de él/ 4
ella
8 Es alegre, rie o sonrie
facilmente
9 Le encanta que alguien se 5
acerque a él/ella
10 Siempre necesita que se
ocupen de él/ella
11 Tiene un buen entorno
familiar
12 Se desarrolla bien, tiene
buena salud
13 Es jugueton/a, un/a pillin/a 6
14 A menudo da la impresion de
que esta inquieto
15 Busca llamar la atencion 7
16 Tiene mucha energia, esta 8
lleno de vitalidad
17 Llora en cuanto se queda solo 9
18 Le gusta jugar 10
19 Esta a gusto en cualquier
situacion (se adapta con
facilidad a los cambios)
20 Se pone muy pesado 11
21 Balbucea bien 12
22 Tiene curiosidad, se interesa,
esta abierto a su entorno
23 Pide mucho que le cojan en
brazos
24 Es encantador y simpatico 13
25 Le gusta ver gente 14
26 Tiene una buena armonia con
sus padres
27 Esta a menudo enfermo
28 Duerme bien 15
29 Tiene un ritmo de vida 16
equilibrado
30 Llora a menudo
31 Su forma de atender es 17
satisfactoria
32 Es carinoso, afectuoso
33 Cuando llora es facil conocer 18
sus motivos
34 No es brusco/a, agresivo/a, 19

salvaje
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puede asociar las variables a la CVRS del nifio. Sin embargo,
el diseno transversal del estudio solo permite inferir
asociacion, no causalidad, entre las variables CVRS del
prematuro, CVRS del cuidador y sobrecarga del cuidador.
Los indicadores directos e indirectos de sobrecarga se
asocian a la CVRS del nifo en el analisis bivariado y aunque
en el multivariante desaparecen algunos indicadores indi-
rectos, como el origen extranjero del padre (inmigracion) o
un ingreso mensual del hogar inferior a 1.000 € (privacion),

Table A2

aparecen la pérdida de jornadas laborales y la menor edad
gestacional.

La CVRS del cuidador es la segunda variable mas
fuertemente asociada a la CVRS del prematuro en el analisis
bivariado. Las escalas CVRS_V no se han validado para
utilizarse como medida de la CVRS del nifio referida por un
préximo?°. Pero al medir la CVRS del nifio con una escala
validada para utilizarse con un proximo, aunque modificada
(QUALIN)'>'¢ la medida de la CVRS del cuidador mas

Escala Zarit de sobrecarga en cuidadores y su adaptacion a progenitores de lactantes entre 0—6 meses

item

Zarit original

Zarit adaptado

1

;Siente usted que su familiar/paciente solicita mas ayuda
de la que realmente necesita?

2 ;Siente usted que, a causa del tiempo que gasta con su
familiar/paciente, ya no tiene tiempo suficiente para
usted misma/o?

3 :Se siente estresada/o al tener que cuidar a su familiar/
paciente y tener ademas que atender otras
responsabilidades?

4 :Se siente avergonzada/o por el comportamiento de su
familiar/paciente?

5 :Se siente irritada/o cuando esta cerca de su familiar/
paciente?

6 {Cree que la situacion actual afecta a su relacion con
amigos u otros miembros de su familia de una forma
negativa?

7 Siente temor por el futuro que le espera a su familiar/
paciente?

8 ;Siente que su familiar/paciente depende de usted?

9 :Se siente agotada/o cuando tiene que estar junto a su
familiar/paciente?

10 ;Siente usted que su salud se ha visto afectada por tener
que cuidar a su familiar/paciente?

11 :Siente que no tiene la vida privada que desearia a causa
de su familiar/paciente?

12 ¢Cree que sus relaciones sociales se han visto afectadas
por tener que cuidar a su familiar/paciente?

13 ;Se siente incomoda/o para invitar amigos a casa a causa
de su familiar/paciente?

14 {Cree que su familiar/paciente espera que usted lo cuide,
como si fuera la Unica persona con la que puede contar?

15 ;Cree usted que no dispone de dinero suficiente para
cuidar de su familiar/paciente ademas de sus otros gastos?

16 ;Siente que no va a ser capaz de cuidar a su familiar/
paciente durante mucho mas tiempo?

17 ;Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que
la enfermedad de su familiar/paciente se manifesto?

18 ;Desearia poder encargar el cuidado de su familiar/
paciente a otra persona?

19 ;Se siente insegura/o acerca de lo que debe hacer con su
familiar/paciente?

20 ;Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su
familiar/paciente?

21 ;Cree que podria cuidar a su familiar/paciente mejor de lo
que hace?

22 En general, jse siente muy sobrecargada/o al tener que

cuidar de su familiar/paciente?

Siente que debido al tiempo que dedica a los problemas
de salud de su nifo/a no dispone de tiempo suficiente
para usted

Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su nino/a 'y
atender otras responsabilidades

Cree que la situacion de salud del nifio/a afecta de
manera negativa a su relacion con amigos y otros
miembros de su familia

Se siente agotado cuando tiene que estar junto a su
nino/a

Siente que su salud (de usted) se ha resentido por cuidar
a su nino/a

Se siente incomodo para invitar amigos a casa, a causa
de los problemas de salud de su nifio/a

Le preocupa que pueda no disponer de dinero suficiente
para cuidar la salud de su nifo/a

Siente que sera incapaz de cuidar a su nifo/a por mucho
mas tiempo

Desearia poder encargar el cuidado de su nifio/a a otras
personas

Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su
nino/a

En general, se siente muy sobrecargado por tener que
cuidar de su nino/a
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fuertemente asociada es la realizada con una escala
validada, el cuestionario SF-12"7 en su componente mental,
como resulta del analisis multivariante. Este hecho consti-
tuye un argumento favorable a la medida de la CVRS con
QUALIN.

La asociacion entre CVRS en pacientes con factores de
riesgo de infeccion por VRS y haber recibido inmunoprofi-
laxis, controlado por ingresos, y sobrecarga de los padres es
inherente al disefo del estudio dentro del FLIP-2. Casi todos
los sujetos presentan factores de riesgo de infeccion por VRS
que harian recomendable su profilaxis. No obstante, quienes
a igualdad de riesgo no la recibieron presentan peor CVRS.
Una explicacion posible es que la profilaxis, aunque no
modifica las infecciones no causadas por VRS, atenla la
sintomatologia clinica y disminuye la incidencia de las
infecciones por VRS, tanto a nivel hospitalario como
domiciliario’®, y mejora asi la CVRS habitual. Sin embargo,
es dificil su cuantificacion directa, dado que son lactantes, y
limitada la posibilidad de comparacion y extrapolacion de
los resultados, por la particularidad de la escala QUALIN y
por las modificaciones introducidas. Por esto, se ha
intentado valorar el uso de escalas adaptadas no validadas
con aproximaciones complementarias como escalas visuales
de CVRS del nifo, y se ha obtenido una correlacion
significativa, aunque moderada, quiza debido a la interac-
cion de la escala visual con la CVRS del cuidador. Aunque
estos hallazgos se han observado en los pacientes del estudio
FLIP-2, seria conveniente en estudios futuros conocer si
también aparece en otras poblaciones.

También se ha modificado la escala de sobrecarga de los
cuidadores'®'®, se adapté a los cuidadores de nifios
prematuros en los primeros meses de edad y quedo limitada
la capacidad de extrapolacion de los resultados. Igualmente,
se han utilizado mas aproximaciones, aunque indirectas,
para intentar conocer el grado de sobrecarga como son la
pérdida de jornadas laborales, las veces que se ha acudido a
urgencias, el nimero de nifos en el hogar, el parto multiple,
etc. Estas variables han demostrado su asociacion y han
validado cualitativamente el modelo conceptual en que se
baso el disefio de este estudio.

Este estudio constituye la primera aproximacion para
cuantificar el efecto de los ingresos hospitalarios por
infeccion respiratoria sobre la CVRS en prematuros
durante los primeros meses de vida, mediante la utiliza-
cion de las mejores herramientas disponibles para su
medicion, adaptadas con el criterio de expertos
en Neonatologia, manteniendo la metodologia de calculo
de la escala. Ademas, se ha desarrollado en el seno de
un estudio, el FLIP-2", que constituye el referente para
el estudio de la infeccion por VRS y la inmunoprofilaxis
con palivizumab a nivel nacional. Por esto, ha dispuesto
de informacion exhaustiva relativa a los factores de
riesgo, recogida en el estudio FLIP-2, y la integra conforme
a los criterios de la SEN en sus recomendaciones''. Todo
esto se ha analizado en un marco conceptual que
contempla el impacto que pueda tener sobre la medida
de la calidad de vida del nifo, la del cuidador y la posible
sobrecarga que éste ultimo pueda tener. Los resultados
obtenidos indican una asociacion entre tener un perfil de
riesgo que hace recomendable la profilaxis, no haberla
recibido y tener una peor CVRS durante los primeros meses
de vida.
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Anexo 1

Ver tabla A1.

Anexo 2

Ver tabla A2.
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