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Resumen. Objetivo: Presentar laevolucion alos 3 afios delos
recién nacidos con peso de nacimiento menor de 1.500 g ingresados en
¢l Hospital 12 de Octubre desde enero de 1991 a diciembre de 1993.

Material y método: Estudio observacional de seguimiento. Se
aplico un protocolo de estudio que incluia val oraciones por un
neonatdlogo, un neurdlogo, un psicélogo y valoraciones
oftalmoldgicas y auditivas. Cumplido el periodo de seguimiento para
todos | os nifios se procedid a una valoracion global y se determing, de
unamanera ciega, lapresencia o no de secuelas. Las secuelas se
clasificaron en leves, moderadas y graves segiin la alteracion funciona
que suponian y la necesidad de cuidados que generaban. Se determind
lafrecuenciade pardlisis cerebral, ceguera e hipoacusia

Resultados: Ingresaron 253 < 1.500 g, sobrevivieron 182 y
completaron el seguimiento 137 (75% de | os supervivientes). Los
nifios perdidos durante €l seguimiento eran de caracteristicas similares
alos seguidos, salvo en lafrecuencia significativamente mayor de
problema social en las familias de los perdidos. Presentaron secuelas
un 28,5% (39/137). Del total de secuelas 16% fueron leves, 5%
moderadasy 7% graves. Cumplieron criterios de pardlisis cerebral €
13% (18/137). Se diagnostict cegueraen el 1,4%y sorderaen € 0,7%.

Conclusiones: Los nifios que pertenecen afamilias de riesgo social
se pierden con més frecuencia durante el seguimiento y esto supone un
sesgo de los resultados. A los 3 afios de edad uno de cada 4 nifios
incluido en el programa de seguimiento presenta secuelasy uno de
cada 8 pardlisis cerebral.
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or mild by afunctiona classification. The rates of cerebral palsy,
blindness and deafness were reported.

Results: Two hundred fifty-three infants between 500 and 1.499 g
were admitted to the Hospital 12 de Octubre of which 182 survived. Of
these, 137 (75% of the survivors) were assessed at 3 years of age. The
children who dropped out during the follow-up period had similar
characteristics to those with a complete follow-up program except that
the drop-out child was more likely to belong to a disadvantaged family.
The rate of neurosensory disability was 28.5% (39/137), 16% were mild,
5% moderate and 7% severe. The rate of cerebral palsy was 13%
(18/137), blindness 1.4% and deafness 0.7%.

Conclusions: Children from more disadvantaged families are less
likely to continue in follow-up programs and this supposes abiasin the
follow-up program. At 3 years, neurosensory disability was diagnosed in
1 out of every 4 children and cerebral palsy in 1 out of 8 children.

Key words: Follow-up. Very low birth weight. Neurosensory
disability. Cerebral palsy.

OUTCOME AT 3YEARSOF AGE INA LOW BIRTH WEIGHT
COHORT

Abstract. Objective: The objective of this study was to establish the
outcome at 3 years of age for very low birth weight newborns admitted
to the Hospital 12 de Octubre from January 1991 to December 1993.

Patients and methods: A follow-up study was performed. The
pediatric assessment included a neurological, psychological, visual and
audiologica evaluation. At the end of the follow-up, children were
blindly assessed to determine the rate of neurosensory disability. The
severity of the neurosensory disability was graded as severe, moderate
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Introduccién

Durante los Ultimos afios la mortalidad de los recién nacidos
con peso a nacimiento menor de 1.500 g ha disminuido de ma-
nerasignificativagracias, entre otras cosas, alaintroduccion del
surfactante para profilaxis o tratamiento de la enfermedad de
membrana hialinay alaadministracion prenatal de corticoides
en las amenazas de parto prematuro. Estos cambios terapéuticos
se han sustentado en evidencia de calidad®-3): estudios bien di-
seflados y ejecutados, con un nimero suficiente de pacientes.
Sin embargo, mucha menos atencidn se ha prestado ala evolu-
cion de estos nifios prematuros que es, en definitiva, lo quevaa
poder justificar desde € punto de vista ético y econdémico el que
salgan adelante. Hasta e momento ha sido mas facil intervenir
sobre lamortalidad que sobre lamorbilidad alargo plazoy des-
de luego mucho mésfacil medir el resultado de lasintervencio-
nes referido ala mortalidad que medir la efectividad de lasin-
tervenciones puestas en marcha con €l fin de disminuir la mor-
bilidad®. Las ltimas publicaciones relacionadas con las lesio-
nes cerebrales de |os prematuros (que parecen ser €l principal
factor asociado con la aparicion de secuelas®®) no permiten en-
trever un futuro mas optimista, ya que existe suficiente evi-
dencia para considerar que muchas |esiones estan ya estableci-
das anteparto® por lo que, por lo menos alos neonat6logos, nos
seradificil poder actuar sobre ellas.
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Con respecto a otros muchos aspectos de la neonatologia
existen relativamente pocos articul os validos sobre seguimien-
to de grandes prematuros, pero en estos Ultimos afios, dada la
preocupacion que esta surgiendo por el resultado final de estos
nifios, estan apareciendo numerosos trabajos relacionados con
el tema56816), Como se ha referido en €l metaandlisis publica
do sdlo se tiene referencia de la evolucion de 26.000 nifios
menores de 1.500 g alo largo de 30 afios y solamente 7.000 se
evaluaron con més de 12 meses de edad.

L os estudios de seguimiento tienen mayor validez externas
la base esta geograficamente definida4917.8), Sin embargo, an-
te laimposibilidad de realizarlo por ahora, paralos neonatolo-
gos de cada centro y parala sociedad en general resultade gran
interés conocer |0 que pasa con los nifios atendidos, porque, de
alguna manera, esa informacién tendrd que ser utilizada en de-
cisiones ulteriores. Dado € escaso niimero de publicaciones so-
bre seguimiento de grandes prematuros publicadas en Esparia,
presentamos en este trabajo laevolucion alos 3 afios de edad de
los menores de 1.500 g ingresados en el Hospital 12 de Octubre
desde enero de 1991 a diciembre de 1993.

Material y Método
Disefio del estudio

Tipo de estudio: Estudio observacional de unacohorte dere-
cién nacidos.

Ambito de estudio: El Servicio de Neonatologiadel Hospital
Doce de Octubre de Madrid.

Sujetos de estudio: Todos los recién nacidos con peso entre
500y 1.499 g nacidos vivos en el Hospital 12 de Octubre entre
el 1 deenero de 1991y el 31 de diciembre de 1993 y todos los
nifios de este mismo grupo de peso nacidos extraclinicay que
se trasladaron en este periodo a servicio de neonatologia.

Protocolo de estudio

Serecogio de forma prospectivalainformacion sobre laevo-
lucion de todos los nifios ingresados. De los que sobrevivieron
serecogio si fueron enviados a seguimiento o no.

Los nifios que llegaron a seguimiento se fueron revisando pe-
riddicamente por un neonat6logo (3, 6, 9, 12, 18 meses de edad
corregida (EC), 2y 3 afios), un neurdlogo pediétrico (al menosen
dos ocasiones) y por un psicologo (entre los dosy los tres afios).
Se revisaron anua mente por un oftalmologo y se valoré la audi-
¢idn mediante potenciales auditivos evocados (BERA). Cumplido
el periodo de seguimiento para todos |os nifios, diciembre de 1996,
se procedié aunavaloracion global de todalainformacion reco-
gida hasta los tres afios de edad y se determing, de manera cie-
ga, lapresenciao no de secuelas (6l médico que valorabalapre-
sencia o ausencia de secuelay el grado de la misma desconocia
los antecedentes neonatales y los datos de la evolucion ).

Definicion delasvariablesdeinterés

Periodo neonatal. Sexo, peso al nacer, EG (calculada por la
fecha de Ultima regla materna), broncodisplasia (BDP) (defini-
da por hallazgos radiol gicos compatibles y necesidad de su-
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plemento de oxi geno alos 28 dias), retinopatia del prematuro
(ROP) y hallazgos ecograficos cerebrales, fallecimiento, detec-
cién de un problemasocia familiar y referenciaalaconsultade
seguimiento.

Seguimiento. Datos de crecimiento (se utilizaron las tablas
de crecimiento de Hernandez® y causa del abandono del se-
guimiento. Valoracion neuroldgicaalos 3 afios: Se determind la
presencia de pardisis cerebral definida por alteraciones moto-
ras, generalmente de carécter espastico, secundariasaunalesion
cerebral estaticay no progresiva, que ocurre durante el perio-
do neonatal y que se puede acompafiar 0 no de otrostipos de de-
ficiencias. Se utilizé una clasificacion topogréfica de acuerdo
con los criterios de Hagberg@). Cuadriplejia espastica: paresia
que afectaalos cuatro miembros, con mayor afectacion de bra-
zos que de piernas. Diplejia espastica: paresia que afectaalos
cuatro miembros con mayor afectacion de piernas que de bra
zos. Hemiplgjia: espasticidad que afectaal brazoy lapiernade
un sdlo lado. Los nifios con distoniatransitoria de la prematuri-
dad que tuvieron una deambulacion sin espasticidad no sein-
cluyeron en €l grupo de pardlisis cerebral. Valoracion psicol6-
gica: el cociente de desarrollo (CD) se valoré con el test de
Brunet- Lézine?, Seredliz6 una entrevista evolutiva con los pa-
dresy se recogieron datos de la observacion del nifio y los pa-
dres (por el psicologo y el neonat6logo) para asi valorar posi-
bles dificultades en d agprendizge, trastornos del comportamiento
(comportamientos hiperquinéticos, psicoticos) y situacion fa-
miliar (sobreproteccidn, malos tratos, rechazo). No todos los
trastornos del comportamiento se han considerado como secue-
la. Se clasificd como secuela cuando afectan d desarrollo de una
interaccion social adecuada parasu edad. Se haconsiderado le-
ve cuando € trastorno, aunque importante, parecia de fécil tra-
tamiento modificando las pautas educativas en lafamilia. Se ha
considerado grave cuando € tratamiento parecia mas comple-
joy con dudas sobre €l resultado alargo plazo. Valoracién del
nivel educativo de lamadre: lavaloracion se realizé siguiendo
la clasificacion propuesta por la Comunidad Autonoma de
Madrid@. Va oracion Oftalmoldgica: se consider6 déficit visual
grave, cuando laagudeza visual, con correccion de lentes es me-
nor del 30% en ambos 0jos. Se considerd altamiopiaalasmio-
pias de méas de 4 dioptrias. Valoracion Auditiva: sesigui6 lacla
sificacion del American National Standars Institute®.

Valoracién global de los pacientes a los 3 afios de edad. En
lavaoracion de las secuelas se hatenido en cuentamés la ate-
racion funcional y las necesidades de cuidados que lalesion or-
ganica de base. La valoracién motora se ha basado fundamen-
talmente en la adquisicidn de la marchay de una manipulacion
adecuada. Ladeambulacion se ha considerado como normal cuan-
do €l nifio caminaba sin ningn tipo de ayuday el tipo de mar-
chano le suponia unalimitacién en su actividad fisica. Se hacon-
siderado marcha ayudada cuando €l nifio precisa cualquier tipo
de soporte mecanico para conseguir ladeambulacion, se han con-
siderado en este mismo grupo los nifios que aun siendo capaces
de caminar sin ayuda, la calidad de lamarchano es buenay les
hace estar en una situacion de gran inestabilidad que leslimitala
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total nifios
253
222 nacidos maternidad
31 trasladados

 » fallecidos 71/253 (28%)
12/31 trasladedos (30%)
supervivientes al alta182/253 (729%6)  59/222 nacidos maternidad (27%)

19/31 trasladados (61%)
163/222 nacidos maternidad (73%)

N

seguidos hasta |los 3 afios 137/182 (75%)

7/19 trasladados (37%)
130/163 nacidos en maternidad (80%)

e
perdidos antes de los 3 afios 45/182 (25%)

12/19 trasladados (63%)
33/163 nacidos maternidad (20%)

SN

no se enviaron a seguimiento 14/182 (8%) perdidos en seguimiento 31/182 (17%)

7/19 trasladados (37%) 5/19 trasladados (26%)
7/163 nacidos maternidad (4%) 26/163 nacidos maternidad (16%)

Figura 1. Poblacion de laque se partid para el estudio de seguimiento.

actividad fisica. Se ha considerado que un nifio no ha consegui-
do la marcha cuando precisa de silla de ruedas pararealizar su
actividad aunque de manera circunstancia sea capaz de soste-
nerse en piey de dar pasos con apoyo. Con respecto ala mani-
pulacién se ha considerado adecuada cuando no suponia ningu-
nalimitacion en laactividad. Aceptable cuando era capaz de co-
ger lapices, comer y jugar, pero realizando movimientos ané-
mal os para compensar €l déficit. Manipulacién deficiente cuan-
do aunque €l nifio fuera capaz de coger objetos esto le suponia
un esfuerzo tan importante que en la préactica necesita ayuda de
Personas 0 acCcesorios Mecanicos para comer, jugar o escribir.
Considerando todo lo referido anteriormente definimos a conti-
nuacion los tipos de secuelas. Secuela leve: secuelano discar
pacitante con deambulacidn normal y sin necesidad de cuidados
especiales alteraciones del tono que no limitan lamarchani la
manipulacion, dificultades visualesy auditivas leves, CD entre
71y 84y alteraciones del comportamiento leves. Secuela mo-
derada: secuela que permite una vida normal, pero que precisa
alguin tipo de cuidado no muy especiaizado o consiguen lamar-
cha ayudada o marchainestable, diplejias espasticas o hemiple-
jias con marcha de calidad regular, coeficientes de desarrollo en-
tre 60 y 70, dificultades visuales y auditivas moderadas y tras-
tornos del comportamiento graves. Secuela grave: impiden la
vida normal con imposibilidad de deambulacion y/o necesidad
de cuidados especializados de manera permanente por otro tipo
de deficiencia, cuadriplejia espastica, ceguera, hipoacusiagrave,
y coeficientes de desarrollo inferiores a 60. Cuando un nifio pre-
sentd més de una secuela se le clasificd va orando en conjunto la
repercusion en la calidad de vida de todas las secuelas que pre-
sentaba.

Manejoy anélisis de lainformacion.

Todos los datos se extrgjeron de una base de datos mecani-
zada disefiada para recoger lainformacion del seguimiento. Los
datos se introdujeron de manera prospectiva durante el tiempo
de estudio (1991-1996) y fueron objeto de un proceso exhausti-
vo de edicidn. Serealiz6 un andlisis estadistico descriptivo de
las variables de estudio seguin su naturaleza. Las variables cate-
géricas se describieron con distribuciones de frecuenciay las
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Tabla | Tabla comparativa de las caracteristicas

de los nifos perdidos y seguidos

perdidos seguidos

media £ ds (media + ds) p
EG (semanas) 31+34 30+3 ns
Peso (gramos) 1211 + 267 1170+215 ns

n (%) n (%)

Grupos de peso
500 - 749 1(3%) 5 (3,6%) ns
750 - 999 6 (19%) 25 (18%) ns
1.000- 1.249 7 (22,5%) 49 (35,7%) ns
1.250- 1.499 17 (54%) 58 (42%) ns
Broncodisplasia 3 (10%) 23 (16,7%) ns
retinopatia 13 (41%) 49 (35%) ns
Ventilacion mecanica 20 (64%) 96 (70%) ns
Ecografia cerebra 13 (42%) 64 (46%) ns
patoldgica
Lesion cerebral 3(9,6%) 13 (9,4%) ns
parenquimatosa
Problema social 12 (39%) 6(4,3%) 0,0001

Cuantitativas con parametros de tendencia central y de disper-
sién. Se compararon variables entre grupos con |as pruebas de
chi-cuadrado y t de Student.

Resultados

Entre enero de 1991 y diciembre de 1993 nacieron vivos
en lamaternidad del Hospital 12 de Octubre 222 nifios con pe-
so comprendido entre 500 y 1.499 g (no se excluyen ni malfor-
mados inviables, ni cromosomopatias, ni los nifios que por su
extremainmadurez se decidid noiniciar reanimacion en e pari-
torio). En este mismo periodo ingresaron 31 nifios con peso me-
nor de 1.500 g nacidos extraclinica, [o que hace un total de 253
menores de 1.500 g atendidos en estos afios. De esto fallecieron
antes del alta71 (28%). Completaron el seguimiento hastalos 3
anos el 75% (137/182) del total de supervivientes. Lafigural
amplia todos estos datos dando informacion sobre los nacidos
en lamaternidad del hospita y los trasladados.

Nifios perdidos en seguimiento. Catorce nifios no se llega
ron aenviar aseguimiento y de los que lo iniciaron 31 nifios
no fueron evaluados alos 3 afios. De estos 31 nifios, veintitrés
(13,6%) abandonaron €l seguimiento, seis se trasladaron de do-
micilio aotra ciudad y dos fallecieron por muerte stbita (1,2%
del total de nifios enviados a seguimiento, lo que supone unafre-
cuenciasels veces mayor gue en lapoblacion general). Se com-
pararon |as caracteristicas neonatales de |os nifios que se per-
dieron durante € seguimiento y los que se evaluaron alos 3 afios.
Latabla | muestra que no existen diferencias en peso, EG o
patol ogias asociadas entre |os nifios que continuaron el segui-
miento y los que se perdieron. Sin embargo, se refirié una fre-
cuencia significativamente mayor de problema social en las
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Tabla Il  Descripcion de las secuelas

Secuelas leves
* 13 CD entre 71y 84 sin ninguna otra secuela asociada
* 3 hemiplejias con manipulacion y marcha buenas
* 2 diplgjias con buena calidad de marcha
+ 1 trastorno de coordinacion motora
+ 1 alteracion del comportamiento (hiperquinético importante)
* 1 miopia grave (10 dioptrias)
+ 1 sordera unilateral.
Secuelas moderadas
» 1 tetraplejia con marchaalos 2 afios y manipulacion aceptable
* 1 diplgjia con marchaalos 3 afios
+ 1 diplejia con marcha pero con CD entre 71-84
« 1 hemiplejia con marcha pero con miopia de 5 dioptrias
« 1 ateracion del comportamiento importante
*1CD entre60y 70.
+ 1 CD entre 71y 84 con miopiagrave (12 dioptrias).
Secuelas graves
o 7 tetraplgjias
- 2 con CD entre 71-85
-3CD<60
- 1 no valorado CD
+ 1 tetraplejia, cegueray CD < 60
* 1 diplgjias sin marchaalos 3 afios
« 1 ateracion motoray CD < 60

familias de |os nifios que lo abandonaron. Trece de |os nifios
(41%) se perdieron durante el primer afio de seguimiento, nue-
ve (29%) en el segundo afio y nueve (29%) en el tercero.

Caracteristicas generales de los 137 nifios seguidos hasta
los 3 afios. Lainformacion neonatal serefiereen latablal. La
EC mediaalaque alcanzaron la sedestacion fue de 8 + 3 meses
y lamarcha 13 + 3 meses. Cien nifios (72%) acudieron aun cen-
tro de atencion temprana durante el seguimiento. En 130 nifios
sevaloro el nivel educativo materno: analfabetas eran el 7%
(9/137), con estudios primarios & 41,5 % (54/137), con estudios
de grado medio el 37% (48/137) y con estudios superiores €l
14% (19/137).

Secuelas

Secuelas globales: Presentaron secuelas 39 nifios delos 137
seguidos lo que supone un 28,5 %. Con respecto a sexo seles
diagnosticaron secuelas al 30% (23/76) delosnifiosy a 26%
(16/61) delasnifias. Del total de secuelas se clasificaron como
leves 22 (16%), moderadas 7 (5%) y graves 10 (7,2%). Las se-
cuelas fueron motoras puras en 8 casos, sensorialesen 2, CD ba-
josen 14y mixtasen 15 (en latabla |l se especifican todas las
secuelas). Presentaron secuelas 2 (28%) de los 7 nifios trasla-
dados que Ilegaron a seguimiento. Como se observaen latabla
Il casi todas |as secuelasy todas | as secuel as graves estan con-
centradas en €l grupo de nifios menores de 32 semanas de edad
gestaciona (EG). LatablalV dainformacion sobre las secuelas
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Tabla Ill  Distribucién de las secuelas y CD medios
segun edad gestacional
EG n secuelas secudlas  CD medio
(semanas) graves

24-27 24 10 (41%) 1 (4%) 89+ 12
28-31 78 26 (33%) 9 (11%) R2+14
32-35 24 3(12,5%) 0 94+9

>35 11 0 0 100+ 12

seglin los grupos de peso de nacimiento.

Pardlisis cerebral: Cumplieron criterios diagnosticos de pa-
ralisis cerebral el 13% (18/137) de | os nifios seguidos. En este
mismo grupo de nifios se habia valorado alos 18 meses de EC
y se habian diagnosticado de pardlisis cerebral el 10 % (14 /137).
Unahemiparesiaalos tres afios se habia dado por normal alos
18 mesesde EC y 1 cuadriplejialevey 2 diplejias alos 3 afios
se habian dado por retrasos motores alos 18 meses. Los nifios
con diplejia consiguieron la sedestacion alos 14 + 6 mesesy
lamarchaalos 22 + 8 meses. Su CD medio fue de 92 + 13.
Sesentay dos nifios (45%) presentaron una hipertonia transito-
riadurante € seguimiento (ninguno de estos nifios se considerd
pardlisis cerebral), la edad media ala que acanzaron la sedes-
tacion fue 7,3 £ 3y lamarcha 13+ 4 meses de edad corregida.
Cuarentay siete de estos nifios (75%) acudieron a un centro de
atencidn temprana.

Alteraciones visuales. Dos de los 168 nifios (1,4%) que se
enviaron a seguimiento se consideraron ciegos. Uno deellosfa
llecid por muerte stibitaa los 6 meses de edad corregida. Veinte
nifios se han diagnosticado de miopia (15 %). Dos de los casos
son altas miopias.

Audicion: Solo sehadiagnosticado un caso de sordera neu-
rosensorial unilateral (0,7%).

Crecimiento: El 78% (107/137) delos nifios estaban en per-
centiles de peso normales o elevados a los 3 afios. Con respec-
to alatalael 83% (114/137) habian a canzado percentiles nor-
males.

Otros problemas: En el 33% delasfamilias (42/137) se de-
tectaron problemas familiares, fundamentalmente en larelacion
padres-nifio. En 35 nifios (25%) se diagnosticaron ateraciones
del comportamiento, lamés frecuente fue el comportamiento hi-
perquinético. Dos de los nifios presentaron un comportamiento
lo suficientemente alterado como para diagnosticarlo de se-
cuela. Se diagnosticaron alteraciones del aprendizaje o retraso
del lenguaje en el 22% (31/137) de los nifios.

Discusion

En este trabajo se ha descrito y cuantificado con detalle la
poblacién de estudio de la que se parte, asi como los distintos
motivos por |os que | os pacientes abandonan el seguimiento. Se
ha precisado el denominador utilizado en cada momento con
el fin de facilitar la comparacion de los resultados con lali-
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Tabla IV Distribucién de las secuelas, CD medios y
edad de sedestacién y marcha seguin
grupos de peso

peso n secuelas secuelas CD medio sedestacion/
(gramos) graves marcha *
500 - 749 5  2(40%) 0 89+10 74+13/
148+ 18
750-999 25 10(40%) 1(4%) 88+11 85+3/
146+3
1.000-1.249 49 19(39%%) 7(14,2%) 90+15 86+3/
14+3
1.250-1499 58 8(14%) 2(L7%) 965+12 73+2/
13+3

* meses de edad corregida a la que alcanzan la sedestacion y la
marcha.

teraturade referencia. Se sabe que las caracteristicas neonatales
de la poblacion pueden determinar la valoracion de los pacien-
tes en el seguimiento. Uno de los parametros que masvaain-
cidir en ¢ resultado final es el nimero de nifios trasladados de
otro hospital frente alos nacidos en la maternidad®”. En los es-
tudios de seguimiento, |as pérdidas acumuladas durante € peri-
odo de estudio constituyen una de las principales amenazasala
validez delos resultados?¥. A medida que seincrementala du-
racion del seguimiento aumentan las pérdidas. El porcentaje
de nifios seguidos oscila, segin los trabajos consultados, entre
el 50y el 90%(59.14162528) En ¢l presente estudio se ha podido
valorar € 75% delos nifios supervivientes alos 3 afios. Al com-
parar con otras series, la proporcion de abandonos resulta bas-
tante limitada, pero nos ha parecido preciso analizar en qué me-
didalapoblacion perdidadiferiade la poblacion seguida. Antes
deiniciar el andlisis, las personas que habiamos realizado €l se-
guimiento teniamos laimpresion de que los nifios perdidos, en
general, eran 10s que menos problemas presentaban. Se com-
probd, sin embargo, que los dos grupos eran muy similares en
pesos, EG y patologias importantes que se pudieran relacionar
con secuelas. LaUnicadiferenciasignificativaentre los dos gru-
pos, como ya se hareferido en otros estudios?e-31, era que en
el grupo perdido se habia detectado un problema social familiar
con mucha mas frecuencia que en el grupo seguido. Este ha-
[lazgo, nos parece, debe ser tenido en cuentaal interpretar |os
resultados del seguimiento. En efecto, hoy en dia se considera
que el ambiente social vaainfluir de maneraimportante en el
resultado del nifio®-34. No esta claro s eslaevolucion enlaedad
preescolar y escolar |0 que més se influye por €l medio social
0 si laexistencia o no de secuela depende de problemas médi-
cosy eslagravedad de la secuelalo que viene determinado
por el medio social. Los enfogques pueden variar un poco pero
parece claralainfluencia sociocultural. Por |o tanto, al perder
en nuestra poblacion dos de cada tres nifios en los que se de-
tectd un problema social, no se puede descartar que se hayain-

156 C.R. PdlésAlonsoy cals.

fravalorado la proporcion de nifios con secuelas o la gravedad
de las mismas.

El porcentaje de secuelas detectado alos 3 afios (28,5%) es
similar al referido en €l metaandlisis realizado por Escobar®?
(25%, IC 95% entre 21 y 30), aunque en este trabgjo solo 23 de
los grupos incluidos valoran el seguimiento alos 3 afios. Con
respecto alas series publicadas en Espafia, Demestre en 1983
refiere Gnicamente un 5% de secuelas, pero €l grupo de nifios
seguido es muy pequefio (20 nifios) y no seincluyen nifios por
debajo de 1.000 g, por lo tanto, sus resultados no pueden ser
comparados con los nuestros. En el estudio publicado por
Figueras® en 1990 (72 nifios) se refiere un 27,7% de secue-
las (informacion obtenida a partir de los datos referidos en el
articulo). En este trabajo se refiere el tiempo medio de segui-
miento, pero no se refiere el momento exacto en e que serea-
lizala valoracidn. Posteriormente este mismo grupo@® refiere
un 44% de alteraciones motoras, sensoriales o psiquicas en un
grupo de 32 menores de 1.500 g. Las valoraciones se realizan
con un minimo de 9 meses, pero tampoco se refiere una Gnica
edad de valoracion. Las definiciones utilizadas en este Gltimo
trabgjo referido son diferentes alos que hemos utilizado noso-
tros por lo que los resultados han de compararse con cautela.
En 1995 Gassio®@” publicalos datos obtenidos en € seguimiento
de 56 nifios menores de 1.500 g alos 2 afios de edad y refiere
un 28 % de secuelas de las cuales 7% eran graves, 5,3% mo-
deradasy 16% leves. Estas cifras son précticamente idénticas
alas encontradas en nuestro grupo de estudio (7,2% graves, 5%
moderadasy 16% leves). Sorprenden resultados tan parecidos
yaque s en muchos casos es dificil decidir si un nifio presen-
ta una secuela 0 no, mucho més dificil es clasificarlacomo le-
ve 0 moderada (quizés las secuel as graves sean las més faciles
de definir). Aunque se haintentado utilizar definiciones preci-
sas, en muchos casos permanece un componente bastante sub-
jetivo en la decisién de asignar a una categoria u otrade la
clasificacion. En 1996 Iriondo@ evalliaa 128 menores de 1.500
galos 2 afios de edad encontrando un 22,4% de secuelas. Este
estudio de seguimiento es bastante similar a realizado por no-
sotrosy con criterios de clasificacion muy parecidos. Lamenor
frecuencia de secuel as observadas por Iriondo quizés se debaa
que con un ndmero similar de nifios seguidos seincluyeron 18
menores de 1.000 gramos y en el presente trabgjo se incluye-
ron 30 menores de 1.000 g ademas de que, a realizar nosotros
lavaloracion un afio més tarde (3 afios frente a 2 afios), la pro-
babilidad de detectar secuelas es mayor.

Por lo referido anteriormente queda patente que ademas de
existir poca informacion en Esparia sobre el seguimiento de
los grandes prematuros, los resultados son muy dificiles de com-
parar, porque cada grupo aplicadefinicionesy criterios diferen-
tes paralavaloracion de estos nifios de manera que lainforma-
cion global es confusa e impide realizar comparaciones ade-
cuadas. Como sugieren varios autores83%) parece conveniente
llegar a un acuerdo sobre criterios de elegibilidad parael estu-
dio, edad de valoracion, definiciones y clasificacion de secue-
las para poder resumir lainformacion de distintos estudios de
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seguimiento einterpretar resultadosy diferencias entre los mis-
mos.

El porcentaje de pardlisis cerebral en nuestra serie nos pa-
recio elevado (13%), yaque en € metaandlisis anteriormente?)
mencionado serefiere unamediade 7,7% con un IC de 5,3% a
9%. Asumiendo que lafrecuenciade pardlisis cerebral en Espafia
seadel 2%, nuestra poblacion tendria una frecuencia 65 veces
mayor. Hemos intentado buscar una explicacion que justificara
estafrecuencia elevada de pardlisis cerebral en nuestra muestra.
En primer [ugar, en muchos de | os estudios de seguimiento se
hacen val oraciones muy precoces (alrededor delos 12 -18 me-
ses) y se sabe que cuanto mas se prolonga el seguimiento mas
casos de pardlisis cerebral se detectan. Cerca de un 30% de los
casos no se diagnostican hasta después de |0s 2 afios de edad®.
En nuestra poblacion de nifios en seguimiento realizamos pre-
viamente un corte alos 18 meses de edad corregiday se valo-
raron las secuelas. A esta edad la proporcidn de pardlisis cere-
bral encontrada fue un 10% y, como se comenta en los resulta-
dos, efectivamente, cuatro nifios que posteriormente se diag-
nosticaron de pardlisis cerebral habian sido dados por normales
0 como simples retrasos motores ala edad de 18 meses. Por otro
lado, unade las pocas conclusiones alas que llegael estudio de
Escobar es que cuantos més nifios incluye la cohorte en se-
guimiento mas casos de pardlisis cerebral se diagnosticany com-
parativamente nuestra serie es bastante numerosa. En los arti-
culos de seguimiento publicados en Espafia, no serefiere el por-
centgje de nifios con pardlisis cerebra por lo que no disponemos
de otra referencia de &mbito nacional. De todas maneras en al-
gunos trabajos® posteriores a publicado por Escobar®, sere-
fieren cifras de pardlisis cerebral del 15% que estén més acor-
des con nuestros resultados, quizas porque las definicionesy los
criterios diagndsticos utilizados sean mas parecidos.

Aungque los neonatdlogos rehuimos del término pardlisis ce-
rebral por susimplicaciones culturales, parece claro que, dada
la confusion alahorade valorar |os seguimientos, no queda de
momento méas remedio que referir este dato como sugiere la
Asociacion Europea de Medicina Perinatal @ quien lo incluye
como uno de los indicadores avalorar en el seguimiento alar-
go plazo junto con la ceguera, sordera, retraso del desarrolloy
retrasos del crecimiento.

En cuanto alas alteraciones sensoriales todavia hay menos
informacion. Con respecto alas secuelas visuales €l porcentaje
de ceguera es similar alos referidos en laliteratura®. Lafre-
cuencia de sordera es sorprendentemente baja a pesar de queto-
dos los nifios se han valorado con BERA, quizas es que por al-
gUn motivo que desconocemos no estamos diagnosticando o0 es-
tamos perdiendo alos nifios con sordera.

Cuando se elabor6 €l programa de seguimiento no se consi-
der¢ valorar sisteméticamente alas familias de los nifios. A me-
dida que se fueron incluyendo nifios en €l programa se aprecio
que se habia descuidado un aspecto fundamental yaque los pro-
blemas familiares eran relativamente frecuentesy, tal como se ha
mencionado anteriormente, €l ambiente en el que sevaaintegrar
el nifio esde vital importancia para su desarrollo y quizas carac-
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teristicas propias de lafamilia puedan aterar € prondstico de es-
tos nifios independientemente de su prematuridad. A lavistade
todo esto, y apesar de no haber realizado unavaloracion bien sis-
tematizada de las familias, hemos encontrado un 33% de pro-
blemas de relacion, lo que nos ha hecho sensibilizarnos alin mas
d problemaeintentar mejorar lavaoracion en estalineateniendo
que recurrir a otros profesionales (psicologos y/o asistentes so-
ciales), yaque no nos cons deramos suficientemente preparados
en este terreno como para estar seguros de los resultados obte-
nidos por nosotros. Con respecto alas alteraciones del compor-
tamiento y del aprendizaje nos ha ocurrido algo similar y qui-
zas esta primera experiencia nos ha servido para concienciar-
nos e intentar mejorar lacalidad de las valoraciones'y poder orien-
tar alos padres de una manera adecuada ya, que la mayoria de
estos trastornos van a ser susceptibles de intervencion.

Como reflexion final queremos subrayar que los parametros
utilizados paravalorar laevolucion de estos nifio, salvo las me-
didas de los CD, estén muy poco estandarizadas y por lo tanto
los resultados pueden diferir dependiendo del observador, 1o que
no contribuye a que nos podamos sentir seguros de que los re-
sultados obtenidos realmente reflejen la realidad.

Por otro lado, |os resultados referidos en este trabgjo corres-
ponden a nifios nacidos entre el 1991 y 1993 cuando teniamos una
mortalidad hasta el altaen los menores de 1.500 g del 28%. En
1996 lamortalidad en este mismo grupo de peso hasido del 19%,
por o que probablemente los resultados aqui presentados se mo-
difiquen a estudiar los nifios nacidos en 1996. Es sabido que los
estudios de seguimiento han de abarcar un periodo de tiempo su-
ficiente, parano infravalorar las secuelas alargo plazo y asi pro-
porcionar unainformacion fiable. Con larapidez conlaquesein-
troducen cambios en |as unidades de cuidados intensivos neona-
tales, en el momento en el que se concluye un estudio de segui-
miento lainformacién que aporta es solo un palido reflejo dela
realidad del momento, pero es €l Unico elemento de que dispo-
nemos para conocer laevolucion de los nifios que atendemos.
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