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Resumen

Introduccion: El aumento en la supervivencia de recién nacidos de muy bajo peso
(RNMBP) y su morbilidad neuroevolutiva obliga a implementar programas de seguimiento,
cuyo abandono limita la consecucion de los objetivos asistenciales y la validez de los
estudios.

Objetivos: De los RNMBP asistidos entre 2002-2005 en nuestra unidad neonatal y perdidos en
seguimiento antes de 2 anos, se pretende conocer su neurodesarrollo, morbilidad post-alta y
situacion sociocultural y compararlos con los seguidos.

Pacientes: Se asiste a 318 RNMBP, de los cuales 53 (16,6%) fallecen. A los 2 anos completan el
seguimiento 215 (grupo S) y 50 lo abandonan (grupo A).

Métodos: Revision de historias y bases de datos. Entrevista telefonica sistematizada a padres
que abandonan seguimiento.

Resultados: Se entrevista a 30 casos (grupo R) del grupo perdido. De ellos, 6 pacientes ingresan
por patologia respiratoria; el 26,7% (8 casos) presenta secuelas neuroevolutivas (1 grave; 1
moderada; 6 leves) frente al 14% en el grupo S (p <0,05). El grupo R, comparado con el grupo S,
presenta una mayor tasa de inmigracion (14 vs 40%), menor nivel de estudios parental y mayor
distancia casa-hospital (p <0,05). En el grupo R, el 57% tiene nivel socioecondmico bajo.
Conclusiones: La entrevista telefonica ha permitido conocer la situacion clinica del 60% de
RNMBP perdidos en seguimiento. Hay una mayor tasa de secuelas en el grupo perdido, aunque
en su mayoria son leves. Una serie de factores sociales, economicos y culturales desfavorables
han podido influir en el abandono. Conviene elaborar estrategias para evitar en lo posible
pérdidas en el seguimiento.
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Follow-up programme dropouts in very low weight newborns before two years of age

Abstract

Introduction: The increase in survival rates of very low weight newborns (VLWN) and their
neurodevelopmental morbidity has led to the implementation of follow-up programmes. The
withdrawal from follow up limits the achievement of care goals and the validity of studies in
this field.

Goals: To assess the neurodevelopmental status, morbidity, social and economical data in the
VLWN seen in our Neonatal Care Unit between 2002 and 2005 and lost in the follow up programme
before the age of two, and compare these findings with the group who completed follow up.
Patients: A total of 318 VLWN were included, of 53 had died. At the age of two, 215 had
completed the monitoring visits (group S) and 50 had quit (group A).

Methods: Using the SEN 1500 data base, and telephone interview of those parents who quit the
programme.

Results: A total of 30 cases were interviewed (Group R). Six patients hade been admitted to
hospital due to respiratory illness; 26.7% had neurodevelopmental impairment (1 case, severe;
1 case, moderate; 6 cases, mild) compared to 14% in group S (P<.05). In group R, compared
with group S, included more immigrants (40 vs. 14%), parental education level was lower and
distance between home and hospital was greater (P<.05). In group R, 57% of families had a low
socioeconomic standard.

Conclusions: The telephone interview allowed the clinical status of 60% of VLWN lost
to follow up to be determined. Sequelae rate, mainly mild, was higher in the lost-to-
follow-up group. Some unfavourable social, economical and cultural factors could have influen-
ced the interruption. It is advisable to develop strategies to prevent loss in the follow
up.

© 2010 Asociacion Espanola de Pediatria. Published by Elsevier Espana, S.L. All rights reserved.

Introduccion

Los avances en cuidados perinatales y neonatales en las
Ultimas décadas han permitido aumentar la superviven-
cia de recién nacidos de muy bajo peso (RNMBP, peso
nacimiento<1.500¢)"3 a expensas de una morbilidad
respiratoria, nutricional y neuroevolutiva significativa?—>. El
elevado riesgo de presentar trastornos del neurodesarrollo,
unido a la escasa expresividad neurologica en los primeros
meses, obliga a implementar programas de seguimiento
formados por equipos interdisciplinares especializados cuyo
fin fundamental se centra en la deteccion temprana de
desvios del desarrollo, permitiendo asi iniciar una atencion
precoz e individualizada®. El abandono del seguimiento -
limita la consecucion de los objetivos asistenciales y la
validez de los estudios”'®.

El objetivo principal de este trabajo es conocer el neuro-
desarrollo del grupo de RNMBP asistidos en nuestra unidad
neonatal entre 2002 y 2005 que abandonan el seguimiento
antes de los 2 aflos, mediante entrevista telefonica estanda-
rizada a los padres. Los objetivos secundarios son describir
la morbilidad asociada a prematuridad, analizar los factores
sociales, econdmicos y culturales que han podido determi-
nar la interrupcion y comparar tasa de secuelas en nifios
seguidos y en casos de abandono.

Pacientes y métodos

Definicion y descripcion de la muestra

Entre enero de 2002 y diciembre de 2005 se asisten 318
RNMBP en la Unidad Neonatal del Hospital Sant Joan de

Déu (HSJD) de Barcelona. El 16,7% (53 casos) fallece en
el periodo neonatal. Del los 265 nifos tributarios de segui-
miento especifico, 215 pacientes lo cumplen hasta los 2 afos
de edad corregida (grupo S, seguidos) y 50 (18,8%) lo aban-
donan (grupo A, abandonos). De los 50 casos perdidos, 2 son
excluidos del estudio (un fallecimiento y un sindrome de
Cornelia de Lange). La tabla 1 describe la muestra.

Métodos

Se recogen datos de los grupos S (seguidos) y A (abandonos)
mediante revision de historias y base de datos de la Socie-
dad Espanola de Neonatologia para RNMBP (SEN 1.500g).
Del grupo A, se registran variables perinatologicas que pue-
den influir en el prondstico a largo plazo’® (tabla 1). Del
grupo seguido (S) se recogen las secuelas a los 2 anos y los
siguientes factores socioecondémicos y culturales: distancia
de domicilio a nuestro hospital, pais de origen, y nivel de
estudios parental.

Mediante una entrevista estandarizada (anexo 1), basada
en escala de Haizea-Llevant, y prueba de cribado de Conners
y M-Chat, consensuada con neuropediatras, neonatologos
y psicologos de nuestro equipo de seguimiento neonatal,
se recogen los siguientes aspectos: edad del paciente,
controles pediatricos y morbilidad tras el alta, estado neuro-
evolutivo actual y factores econdmicos, sociales y culturales
que han podido condicionar la interrupcion del seguimiento.
En julio de 2008, un pediatra contacta con los padres telefo-
nicamente y realiza dicha entrevista de forma sistematica.

Se valora globalmente el grado de afectacion segln la
clasificacion del grupo de seguimiento del HSJD (tabla 2),
basada en la propuesta por The Victorian Study Collaborative
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Tabla1 Caracteristicas de la muestra inicial de abandonos
del seguimiento (n=48).

EG (s) (media, DE; min.-max.)

PN (g) (media, DE; min.-max.)

Sexo (v, m) (n, %)

Apgar 5’ (media, DE; min.-max.)

VMI (n, %, dias: media, DE;
min.-max.)

EG (s) (media, DE; min.-max.)

29,5+2,5; 25-34
1.124+217,5; 550-1.495
v: 62,5%; m: 37,5%
8,81+1,2; 4-10

28 (58%), 4,3; 0-54

29,5+12,5; 25-34

Sepsis grave (n, %) 4 (8,3%)
DAP tratado (n, %) 14 (19%)
ECN tratada (n, %) 5 (10,4%)
HIV IHI-IV (n, %) 5 (10,4%)
LMPV (n, %) 1 (2%)
ROP tratado con laser (n, %) 2 (4,2%)
DBP (n, %) 4 (8,3%)

DAP: ductus arterioso persistente; DBP: displasia broncopulmo-
nar; ECN: enterocolitis necrotizante; EG (s): edad gestacional
(semanas); HIV: hemorragia intraventricular; LMPV: leucomala-
cia periventricular; PN (g): peso nacimiento (g); ROP: retinopatia
de prematuridad; VMI: ventilacion mecanica invasiva.

Group"'°. De forma individualizada, se clasifican en normal
o alterado (leve, moderado, grave) los siguientes aspec-
tos del neurodesarrollo: motor (fino y amplio); sensorial
(visual y auditivo); comunicativo (comprension y expresion);
cognitivo (aprendizaje escolar para mayores de 4 anos;
sociabilidad para menores de 4 anos), y emocional y con-
ductual.

Tabla 2 Clasificacion de secuelas por prematuridad del
grupo de seguimiento de HSJD.

Secuelas que aparecen a 1-2 afos
Leves
CD 71-84 o soporte escolar en un area
Alteracion de lenguaje aislada
Torpeza motriz, temblor, distonia
Disminucion de vision o hipoacusia unilateral
Trastorno conductual leve
Mayores
Moderadas
CD 50-70 o apoyo escolar en>1 area
PCI con marcha auténoma
Déficit sensorial parcial bilateral o total unilateral
Graves
CD <50 o colegio especial
PCl sin marcha auténoma
Déficit sensorial total
Epilepsia rebelde
Trastorno conductual grave

Secuelas de aparicion tardia (6- 7 anos)
Trastorno instrumental
Dificultad en aprendizaje escolar
Trastorno comportamental

Muestra de estudio

16
14 13 b

11

2002 2003 2004 2005
Anos

| O Grupo A (n=48) O Grupo R (n=30) @ Grupo | (n=18) |

Figura 1  Definicion de la muestra de estudio (A: abandonos;
R: recuperados; I: ilocalizables).

Analisis estadistico

Se realiza analisis descriptivo y analisis comparativo de
grupos. Las variables cualitativas se expresan como frecuen-
cias absolutas y porcentajes. Las variables cuantitativas,
como media, mediana, desviacion estandar y rango. Se
emplea el programa estadistico SPSS 15.0 (SPSS Inc) para
el analisis comparativo (prueba de la chi al cuadrado para
variables cualitativas y comparacion de medias, mediante
la prueba de la U de Mann-Whitney, para cuantitati-
vas).

Resultados

De los 48 pacientes perdidos en el seguimiento (grupo A,
abandonos), se contacta con 30 casos (62,5%, grupo R, recu-
perados). No se localizan 18 pacientes (grupo |, ilocalizables)
(fig. 1). El analisis comparativo de las caracteristicas peri-
natologicas entre los grupos R e | no evidencia diferencias
estadisticamente significativas (tabla 3).

En cuanto a las caracteristicas del grupo recuperado (R),
la mediana de edad es 56 meses, con un rango de 29 a 72
meses (fig. 2). Todas las familias aseguran cumplir calen-
dario vacunal y visitas pediatricas en el centro de atencion
primaria.

Respecto a morbilidad tras el alta, la patologia respira-
toria es la mas prevalente: bronquiolitis: 1 caso (ingresa);
sibilancias recurrentes: 7 casos (3 ingresan); neumonia de
repeticion: 1 caso; otitis media de repeticion: 3 casos.

— Neurodesarrollo: de 30 pacientes contactados, 8 casos
(26,7%) presentan alteracion en algln aspecto neuroevo-
lutivo (tabla 4).

La paciente A tiene secuelas graves: afectacion
motora, cognitiva, comunicativa y visual, por despren-
dimiento de retina por retinopatia. Acude diariamente
a un centro de desarrollo infantil y atencion temprana
(CDIAP).

La paciente B presenta secuelas moderadas: afecta-
cion cognitiva, conductual, comunicativa y trastorno de
conducta leve de tipo inatento. Acude a CDIAP semanal-
mente.

— Detectamos 6 casos con secuelas leves: caso C: vardn
con trastorno grafoperceptivo leve. No recibe asistencia
especializada. D: nina con leve retraso del lenguaje y difi-
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Tabla 3

Caracteristicas de la muestra: recuperados frente a no recuperados.

Caracteristicas de muestra

Grupos p

Recuperados (R, n=30)

No recuperados (I, n=18)

EG (s) (media, DE; min.-max.) 29,7 +2,4; 26-34 29,24+2,6; 25-33 NS
PN (g) (media, DE; min.-max.) 1.129 +239; 550-1.495 1.117 £ 183; 865-1.440 NS
Sexo (v, m) (n, %) v: 53,3%; m: 46,7% v: 77,8%; m: 22,2% NS
Apgar 5’ (media, DE; min.-max.) 8,9+1;7-10 8,6 +1,5; 4-10 NS
VMI (n, %) 12 (40%) 16 (66,7%) NS
VMI (media en dias, DE; min.-max.) 54+11; 0-54 2,9+2,9; 0-10 NS
Sepsis grave (n, %) 2 (6,7%) 2 (11%) NS
DAP tratado (n, %) 9 (30%) 5 (27,8%) NS
ECN tratada (n, %) 3 (10%) 2 (11%) NS
HIV -1V (n, %) 1(3,3%) 3 (17%) NS
LMPV (n, %) 1 (3,3%) 0 (0%) NS
ROP tratado con laser (n, %) 1 (10%) 1 (6%) NS
DBP (n, %) 4 (13,3%) 0 (0%) NS

retraso del lenguaje y dificultad en aprendizaje leve.

Recibe apoyo escolar especifico. H: nifio con TDAH de

5-6 afios, 8 2-3 afios, 7 predominio hiperactivo-impulsivo. No recibe asistencia

4-5 ahos, 5

3-4 aios, 10

Figura 2
edad.

NUmero de nifos recuperados de cada grupo de

cultad en aprendizaje. Acude a CDIAP semanalmente. E:
niRa con afectacion cognitiva y conductual leve, seguida
mensualmente en CDIAP. F: nina con trastorno cognitivo
y conductual leve, tratada por psicologo. G: nifio con

especializada.

Comparacion de tasa de secuelas a los 2 afios en
nifios del grupo S (seguidos) y secuelas a la edad
actual en los nifios del grupo R (recuperados) (tabla
35)

En el grupo R (recuperados), 8 pacientes presentan secuelas
neurolodgicas, lo que supone una tasa del 26,7%, dos veces
superior a la del grupo S, bien seguido (14%). La diferencia
es a expensas de secuelas de tipo leve (20 vs 5%). La cifra
de secuelas moderadas y graves es similar en ambos grupos
(5,7-3%).

Comparando los diferentes aspectos neuroevolutivos,
destaca una tasa de afectacion cognitiva del 23,3% en el
grupo R, frente a un 8,4% en el grupo S (p<0,05). No
hallamos diferencias significativas respecto a otros tipos de
secuelas.

Tabla 4 Valoracion neuroevolutiva de los prematuros con secuelas (grupo R).

Casos Aspectos neuroevolutivos Global Asistencia
Motor Sensorial Comunicativo Cognitivo Emocional Conductual

A, 3a8m G M G G N M G CDIAP
B,3a7m L N L M N M M CDIAP
C,3a9m L N N N N N L CAP
D,3a9m N N L N N N L CDIAP
E,3a N N N N N L L CDIAP

F, 6a N N N N N L L Psicologo
G,5a8m N L L N N N L CAP
H,5a2m N L N L N L L CAP

a: edad en anos; CAP: centro de atencion primaria; CDIAP: centro de desarrollo infantil y atencion precoz; G: grave; L: leve; m: meses;

M: moderado; N: normal; CAP: centro de atencion primaria.
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Tabla 5 Comparacion de tasa de secuelas neuroevolutivas en seguidos y abandonos recuperados.
Secuelas por prematuridad Periodo asistencial 2002-2005 p

Seguidos (S: 215 casos) Abandonos recuperados (R: 30 casos)

Total 14% 26,7% NS
Leves 5,6% 20% <0,0005
Moderadas 3,7% 3% NS
Graves 5,7% 3% NS
Motoras 9,3% 10% NS
Cognitivas 8,4% 23,7% (grave: 3,3%) < 0,005
Sensorial 4,2% 10% NS
Auditivas 4,2% 0% NS
Visuales 0% 10% (grave: 3,3%) NS

Impacto de los factores perinatales en el desarrollo
neuroevolutivo (grupo R, recuperados)

El analisis comparativo de las caracteristicas perinatales de
los ninos recuperados que presentan secuelas, respecto a
los recuperados sin patologia neuroevolutiva, no muestra
diferencias (tabla 6).

Caracteristicas socioeconomicas y culturales de la
muestra (grupo R)

En el grupo recuperado (R) destaca un 57% de fami-
lias de nivel socioeconémico y cultural bajo o muy bajo,
considerando de riesgo social elevado un 23%. El 40%
son inmigrantes, originarios, por frecuencia, de Magreb,
Rumania y Sudamérica. Un 17% presenta dificultad de
comunicacion en espafol. Ocho nifios viven en ambiente plu-
rilingle. El 27% de estas familias ha realizado el traslado de
domicilio y un 40% reporta factores estresantes que han difi-
cultado la asistencia al hospital. Los motivos de abandono
del seguimiento alegados por los padres son, por frecuencia:
seguimiento en otro centro por decision familiar (10 casos,
33%); distancia al hospital (6 casos, 20%); no considerarlo
importante (6 casos, 20%); cambio de direccion no comuni-
cada al centro (3 casos, 10%); enfermedad en familiares (2
casos, 7%), y otros (3 casos).

Estudio comparativo de caracteristicas
socioeconémicas y culturales entre el grupo R
(recuperado) y S (seguido)

La tasa de inmigracion es superior en el grupo R (40 vs 10%,
p <0.001). Estas familias inmigrantes tienen un nivel socioe-
conémico y cultural bajo o muy bajo con mayor frecuencia
que las espanolas del mismo grupo R (82 vs 28%). El nivel de
estudios es inferior en los padres que abandonan el segui-
miento (p <0,001), especialmente en inmigrantes. La mitad
de familias recuperadas tiene nivel académico bajo o nulo
y el porcentaje es inferior (13%) en las familias que cum-
plen el seguimiento. En el grupo R hay mayor porcentaje de
familias con residencia a una distancia superior a 250 km (33
vs 2%, p<0,001) y éste es el motivo de abandono en estos
casos. La practica totalidad de pacientes del grupo S (97,8%)
vive a una distancia del HSJD inferior a 150 km.

Discusion

El abandono precoz del seguimiento es uno de los princi-
pales inconvenientes de estos programas''. Otros equipos
especializados en asistencia y seguimiento neonatal'?'3
han realizado estrategias similares para recaptar pacien-
tes perdidos en el seguimiento, con tasas de abandono y
recuperacion equiparables a las de nuestra serie"''. Que

Tabla 6 Caracteristicas de la muestra (grupo R): prematuros con secuelas frente a sanos.

Caracteristicas muestra

Grupos p

Patologicos (1, n=8)

Sanos (2, n=22)

EG (s) (media, DE; min.-max.)
PN (g) (media, DE; min.-max.)
Sexo (v, m) (n, %)

Apgar 5’ (media, DE; min.-max.) 8,6+1,3;7-10
VMI (n, %) 3 (37,5%)

VMI (media en dias, DE; min.-max.) 8,5+ 19; 0-54
Sepsis grave (n, %) 1(8,3%)

DAP tratado (n, %) 3 (37,5%)

ECN tratada (n, %) 0 (0%)

HIV 1=V (n, %) 0 (0%)

LMPV (n, %) 1(8,3%)

ROP tratado con laser (n, %) 1 (8,3%)

DBP (n, %) 1(8,3%)

30,3+2,6; 26-34
1.122 +211; 775-1.310
v: 37,5%; m: 62,5%

29,5+2,2; 26-34 NS
1.131£253; 550-1.495 NS
v: 59%; m: 41% NS
9+1;7-10 NS
12 (55%) NS
4,4+7; 0-23 NS
1 (5,5%) NS
6 (27,3%) NS
3 (16,7%) NS
1 (5,5%) NS
0 (0%) NS
0 (0%) NS

3 (16,7%) NS
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conozcamos, nuestra iniciativa es pionera en Catalufa en
tratar de recuperar estos pacientes y analizar los factores
que han podido incidir en el abandono.

La comparacion de caracteristicas perinatologicas de
los grupos R (abandonos recuperados) e | (ilocalizables)
no aporta diferencias significativas. Por tanto, el riesgo
estimado de secuelas condicionado por antecedentes peri-
natales no parece distinto.

La heterogeneidad de edades de los pacientes recupera-
dos y la diferencia respecto a la edad habitual de valoracién
a los 2 anos en los pacientes seguidos ha obligado a elabo-
rar un cuestionario adecuado para cada grupo de edad. Esta
adaptacion de la entrevista no se ha realizado en estudios
previos con objetivo y metodologia similares'?.

Para el periodo 2002-2005, en nuestro centro, la tasa de
secuelas en el grupo R (recuperados) es dos veces superior
a la tasa de los 215 prematuros del grupo bien seguido (S)
(26,7 vs 13%). Esta diferencia se da fundamentalmente a
expensas de secuelas leves (20 vs 5%) y de tipo cognitivo
(23,3 vs 8,4%). El diferente método de evaluacion cognitiva
(referido por los padres en el grupo Ry valorada por pruebas
objetivas en el grupo S) y la diferencia de edad en dicha
valoracion puede haber influido en el resultado. El analisis
comparativo de lenguaje y conducta no se da entre muestras
equiparables, dada la influencia de la edad también en estos
aspectos. Asi, a los 2 afnos, solo se hacen constar trastornos
graves de lenguaje y conducta.

Por otra parte, el estudio comparativo de factores perina-
tales entre niflos recuperados con y sin secuelas no muestra
diferencias significativas, quiza por tratarse de secuelas
leves (tabla 6).

La revision de la literatura aporta porcentajes de secue-
las muy variables en RNMBP. La tasa de discapacidad global
se sitla alrededor del 17%%%; la prevalencia de paralisis
cerebral infantil (PCl), entre el 2 y el 15% y la de trastornos
cognitivos, entre el 4,8 y el 37%. La sordera neurosen-
sorial grave afecta a un 2-12% y la ceguera bilateral a
un 1-6%°. Respecto al resultado evolutivo de RNMBP en
edad escolar, los datos son limitados. Se describe una ele-
vada tasa de disfuncién cognitiva', con logros académicos
inferiores a largo plazo, asi como problemas conductua-
les y emocionales®3>', Esta variabilidad en los datos
de secuelas podria deberse a diferencias en el afo de
estudio, caracteristicas perinatales, edad de evaluacion y
metodologia (diferentes clasificaciones de secuelas, distin-
tas pruebas de valoracion cognitiva) de las diversas series
reportadas®®.

Respecto a morbilidad post-alta, los nifos recupera-
dos han presentado patologias diversas, mayoritariamente
leves. Los procesos respiratorios son los mas frecuentes y la
causa principal de ingreso, como se describio en revisiones
anteriores de prematuros de nuestra unidad’.

Se tiende a considerar que los pacientes con patolo-
gia cumplen mejor el seguimiento especializado', dado
su mayor requerimiento de recursos sanitarios'>'3. Sin
embargo, en nuestra serie los pacientes recuperados tie-
nen una tasa de secuelas neurologicas dos veces superior
a la del grupo bien seguido. Otros grupos, como Tin et
al” y Lépez-Maestro et al'?, también reportan tasas supe-
riores de discapacidad en prematuros que abandonan el
programa frente a los bien seguidos (tasa de PCl del 23
vs 7%'2), lo que sugiere que los RNMBP con problemas son

mas dificiles de seguir®. Asi, incluir a los pacientes difici-
les de seguir en estudios de prevalencia de secuelas tiene
impacto en los resultados y obviarlos supone un sesgo'>1°.
En nuestra serie, incluir los casos recuperados supone un
incremento en la tasa de secuelas del 10,6%. Las series
citadas reportan incrementos en la tasa de PCl y discapaci-
dad superiores, del 27 y el 59%, respectivamente'?'3. Cabe
destacar que los nifios contactados que presentan proble-
mas neuroevolutivos no reciben un manejo optimo. Solo un
50% (4 ninos) es seguido aceptablemente, todos ellos, en
CDIAP, cuyo papel es esencial. Dado que se trata mayoritaria-
mente de secuelas leves, mas dificiles de diagnosticar pero
susceptibles de mejorar con un apoyo social y asistencial
adecuado, su deteccion y manejo precoces toman especial
relevancia’.

Actualmente, se atribuye una importancia creciente al
ambiente y los aspectos sociales en el prondstico cogni-
tivo a largo plazo de los prematuros'>'®, especialmente en
casos de disfuncion neuroldgica leve''. En nuestra serie,
respecto a los nifos bien seguidos, aquellos que abando-
nan el seguimiento pertenecen con mayor frecuencia a
colectivos inmigrantes, tienen un nivel cultural mas bajo
y viven a mayor distancia del hospital (p<0,001). Observa-
mos una serie de factores ambientales imbricados entre si
(recursos economicos limitados, inestabilidad laboral, ele-
vada movilidad social, nivel educativo bajo, ausencia de
red sociofamiliar de apoyo, inmigracion, diferencia cultural
y lingiiistica) que, probablemente, influyen en el estimulo
intrafamiliar y social recibido, asi como en el cumplimientoy
la calidad de la asistencia sanitaria. Todo ello tiene impacto
en la evolucion de estos pacientes'. Otros trabajos coinci-
den en reportar una mayor proporcion de pacientes de riesgo
social critico en el grupo de abandonos®'?. Estas familias de
riesgo social son, probablemente, las que mas se beneficia-
rian de una asistencia multidisciplinar coordinada'?, dado
que, por sus escasos recursos, no pueden acceder a esta
atencion por otra via.

En los dltimos 20 afos hemos detectado un incremento
del 100% en la tasa de abandono del seguimiento de RNMBP
en nuestro centro, pasando del 8,4% en 1988-1997 al 17%
en 1998-1999" y al 18,8% en nuestro periodo de estudio.
Relacionamos este hecho con el aumento de poblacion inmi-
grante y la creciente remision desde lugares distantes de
gestantes y neonatos con patologia compleja.

Conviene elaborar estrategias para evitar pérdidas en
el seguimiento y optimizar la asistencia. Debemos promo-
ver la implicacion de los padres, informando sobre riesgos
neuroevolutivos del RNMBP y objetivos del seguimiento. Se
deben identificar familias de riesgo social para optimizar
recursos sociosanitarios y educativos y adaptar el segui-
miento en casos de residencia alejada. Asimismo, interesa
implementar el seguimiento hasta etapas mas avanzadas del
desarrollo, para conocer con mayor precision la evolucion y
prondstico de los prematuros a largo plazo'®'”.

Como posibles limitaciones del estudio, cabe citar su
caracter retrospectivo. Emplear la entrevista telefonica a
padres para recabar informacion clinica puede suponer un
sesgo, dada la posible subjetividad de los datos. Estudios
previos'>'® prueban la validez de la entrevista telefénica
a padres como método para conocer la evolucion clinica
de prematuros al confrontar su resultado con la prueba de
Bayley y la visita presencial, respectivamente.
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La diferencia de edad a la que se valora el grupo bien
seguido (S) (2 anos) respecto al recuperado mediante entre-
vista (R) (mediana de 4 afos y 8 meses) podria explicar en
parte el mayor nimero de secuelas leves y déficits cognitivos
en el grupo R. En conclusion, la entrevista telefonica ha per-
mitido conocer la situacion clinica de un 60% de los neonatos
de muy bajo peso perdidos en el seguimiento. Una cuarta
parte de ellos presenta secuelas neurologicas, la mayoria
leves. La morbilidad respiratoria es la mas frecuente y la
causa principal de ingreso. Las familias que interrumpen el
seguimiento presentan factores socioeconémicos y cultura-
les desfavorables respecto a los bien seguidos.

Conviene elaborar estrategias para evitar pérdidas en el
seguimiento y optimizar la asistencia. Con ello, estariamos
afrontando el motivo de abandono de la mayoria de casos.

Conflicto de intereses

Los autores declaran no tener ningln conflicto de intereses.
Anexo 1. Entrevista a familiares
Asistencia sanitaria

;Cumple revisiones de atencion primaria y calendario vacu-
nal?

¢Es seguido en otro centro por prematuridad?

;Acude a CDIAP, fisioterapeuta, psicologo u otro especialista?

Morbilidad

Patologias y hospitalizaciones post-alta

Caracteristicas sociales, econémicas y culturales

(Son inmigrantes (origen,
gliismo)?

Nivel socioeconomico: profesion parental. Estabilidad
laboral

Nivel educativo

Distancia de domicilio a hospital

Factores estresantes

Motivo de abandono del seguimiento

barrera linglistica, plurilin-

Neurodesarrollo

Aspecto emocional. Sociabilidad
¢Como es su caracter?
(Alegre, feliz?
Si negativo: ;le ven triste? ;Se aisla? ;Realiza rituales?
¢Movido, nervioso? ;Excesivamente?
Si negativo: jes tranquilo? ;Excesivamente?
;Sociable? ;Le gusta estar con gente, ir a colegio o par-
que? ;Se integra bien, es aceptado y apreciado?
Si negativo: ;es timido? ;Le dificulta las relaciones?
Juego simbdlico: ;idea escenas jugando, de acuerdo con
su edad?:
2 anos: alimentar mufneco
2 a 6 anos: ir de compras, acostar mufieco
4 anos: ir al zoologico, de viaje, asignarse papeles

6 anos: viaje espacial, incendio. Juegos con reglas fijas
(escondite)

Conducta

¢Hace caso, se porta bien en casa y clase?

Si negativo: jes rebelde? ;Desobediente?
;Sabe esperar cuando se le piden?

Si negativo: jes impaciente? ;Exige mucha atencion? ;Se
frustra fdcilmente? ;Es impulsivo? ;Tiene rabietas frecuen-
tes o en colegio? ;Molesta, pega, es irrespetuoso, egoista?
;Presta atencion aunque la cuestion no le interese especial-
mente?

Si negativo: ¢;no se entretiene? ;Se distrae fdcilmente?
;Deja por terminar tareas?

;Le gusta ser autonomo, hacer cosas por si mismo, de
acuerdo con su edad?:

2-3 anos: pedir orinar

5-6 anos: vestirse, asearse, preparar mochila, comer y
dormir solo

Lenguaje

¢(Comprende lo que le dicen?
¢Se expresa bien? ;Tiene dificultades concretas (pronuncia-
cion, léxico)? ;Le han recomendado logopedia?

Habilidades comunicativas segun edad (pedir ejemplos):

2 a 6 m: frases de 3 palabras, usa verbo ser, nombra 5-10
imagenes

3 a: diferencia corto-largo, enumera objetos de un
dibujo, reconoce y denomina colores

4 a 6 m: frases de 4 palabras, explica acciones, usa
pasado, diferencia manana-tarde

4 a 6 m: explica accion de un dibujo, reconoce nimeros,
escribe su nombre

5 anos: frases compuestas

6 anos: frases de 5 palabras, cuenta historias, usa futuro

Cognitivo: rendimiento escolar

;Va a escuela ordinaria? ;Tiene dificultad en algin campo?
¢Necesita apoyo especializado o individualizado? ;Ha repe-
tido curso? ;Va a escuela especial? ;Tiene informe reciente?

Motor

Amplio
;Tiene alguna dificultad al moverse? ;Es agil? ;Se cansa o cae
mas que otros de su edad?
Destrezas segin edad:
2 anos 6 meses-3 afnos: corre estable, salta con pies juntos
3 afios 6 meses: salta hacia atras, se mantiene sobre un
pie
4 anos-4 anos 6 meses: salta sobre un pie, va en bicicleta
6 anos: sabe nadar
Fino: ;es habil en la manipulacion?
Dibujo:
2 afos 6 meses-3 afos: coge lapiz, traza linea y circulo
3 anos 6 meses-4 anos: dobla papel, corta con tijeras
4 anos: dibuja cuadrado y personas
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5-6 afos: dibuja rombo y detalles
Vestirse:
2 anos 6 meses-3 anos: ;quitarse pantalones, ponerse

prendas abiertas?

4-6 anos: ;vestirse solo? ;ponerse/quitarse zapatos?
6 anos: ;atarse cordones?
Neurosensorial: déficit auditivo o visual. Describir
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