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Introduccion

La neonatologia es una especialidad médica
de aparicion relativamente reciente. Duran-
te estos dltimos afios, la aparicién de nuevas
tecnologias e innovaciones terapéuticas han
facilitado el desarrollo de los cuidados
intensivos neonatales. Actualmente se ha
conseguido disminuir la mortalidad de todos
los nifios atendidos independientemente del
peso de nacimiento y de la patologia que
presenten, por lo que los resultados obteni-
dos en cuanto a incremento de la supervi-
vencia son francamente satisfactorios. Sin
embargo, la introduccion de nuevas tecno-
logias y los avances terapéuticos de los ulti-
mos afios han tenido mucho menos impacto
en la morbilidad a corto y a largo plazo que
en la mortalidad. No se ha conseguido, por
ejemplo, reducir la frecuencia de la retino-
patia de la prematuridad ni de la displasia
broncopulmonar, aunque si ha disminuido
su gravedad. La frecuencia de secuelas en el
grupo de nifios con peso menor de 1.500 g
no se ha reducido y se mantiene constante a
lo largo de los afios.

Durante el ingreso en las unidades neonata-
les los recién nacidos de muy bajo peso reci-
ben cuidados muy especializados; tras el
alta, en muchas ocasiones, no se mantienen
los cuidados especificos y coordinados y se
rompe la continuidad bioldgica que conlle-
va el desarrollo del nifio. Todo ello justifica
la puesta en marcha de programas de segui-
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miento especificos que se centren no s6lo en
los aspectos médicos sino que también pres-
ten apoyo a la familia, faciliten el acceso a
los Centros de Atencion Temprana, remitan
para atencion especializada y mantengan la
orientacion del nifio desde un punto de
vista global e integrador. Estos programas se
han ido estableciendo en muchos centros
hospitalarios. El proporcionar una atencién
integral y coordinada al recién nacido con
peso al nacimiento menor de 1.500 g en los
primeros afios de la vida es uno de los gran-
des retos de la neonatologia para los préxi-
mos afos.

Obijetivos de los programas de
seguimiento

Identificacion precoz y tratamiento
de los problemas de salud

Conocer la evolucion habitual de los nifios
con peso al nacimiento menor de 1.500 g, que
en ocasiones se aparta de lo que se entiende
por un desarrollo normal, servira para detec-
tar ciertos signos o sintomas especificos como
sefiales de alarma y asi recomendar las inter-
venciones adecuadas con fines diagnosticos o
terapéuticos. Los nifios con peso al nacimien-
to menor de 1.500 g presentan ciertas pecu-
liaridades en su desarrollo, como, por ejem-
plo, la hipertonia transitoria, que se pueden
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identificar como patoldgicas cuando realmen-
te se comportan como una variante de la nor-
malidad ya que no van a condicionar su evo-
lucion. Si se desconocen estas caracteristicas
especificas del desarrollo, se pueden indicar
pruebas diagndsticas y tratamientos innecesa-
rios e incrementar la ansiedad e incertidum-
bre de la familia ante el nifio. La valoracién
del crecimiento y del desarrollo motor y psi-
quico de los nifios prematuros se realiza con-
siderando la edad corregida (EC), que es la
edad que tendria el nifio si hubiera nacido a
las 40 semanas de gestacion.

Apoyo a la familia

Ninguna pareja est4 preparada para que su
hijo recién nacido presente una patologia
grave que le obligue a permanecer, en muchas
ocasiones durante largo tiempo, en una Uni-
dad de Cuidados Intensivos Neonatales. Esta
separacién precoz y la incertidumbre que se
crea sobre la supervivencia y la evolucién del
nifio dificultan la aparicién del vinculo entre
el padre / madre y el hijo enfermo. Esto hace
gue en ocasiones el proceso de aceptacion de
su hijo sea complejo y largo y precise del
apoyo y la experiencia de los profesionales
que atienden a su hijo durante el ingreso hos-
pitalario y posteriormente. La aceptacion del
hijo es el final deseado de un largo proceso en
el que se van sucediendo sentimientos de
miedo, ira, culpabilidad, tristeza..... En algu-
nas ocasiones este proceso se ve dificultado y
se detiene en alguna fase, no consiguiéndose
la aceptacion. Esto va a entorpecer la evolu-
cién del nifio, por lo que los profesionales que
atienden los programas de seguimiento deben
conocer la distorsion familiar que ocurre en
estos casos y prestar el apoyo y la informacion
necesarios.
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Evaluacion de la préactica clinica
Mejora de la calidad asistencial

Un programa de seguimiento puede ser consi-
derado un proceso susceptible de ser mejora-
do. El registro de la actividad clinica realizado
de manera sistematica permite evaluar las dis-
tintas fases del proceso e identificar oportuni-
dades de cambio en el programa. Este enfoque
estructurado de la bdsqueda de mejora en la
calidad del programa permite aprender de la
experiencia que se acumula cada dia en las
consultas de seguimiento. Ademas de apoyar -
se en la experiencia, la practica clinica debe
sustentarse en lo que la comunidad cientifica
tiene por una atencién sanitaria efectiva. Casi
todas las nuevas tecnologias que se introdu-
cen en los cuidados intensivos neonatales se
derivan de afios de investigacion basica. Sin
embargo, la seguridad y eficacia a largo plazo
de cada nueva tecnologia o tratamiento intro-
ducido s6lo quedan demostradas después de
estudios de seguimiento especificos.

Investigacion clinica y programas de
seguimiento

Los estudios relacionados con el seguimiento
son costosos en todos los sentidos. Los resulta-
dos s6lo estan disponibles después de afios, en
ocasiones muchos afios. Es dificil mantener a
las familias en los programas de seguimiento a
lo largo del tiempo, e implica una dedicacion
casi exclusiva de alguno de los coordinadores
del programa; pero minimizar las pérdidas en
el seguimiento redunda en la mejor asistencia
al nifio en cuestion y también a todo el colec-
tivo incluidos los nifios futuros.

Un programa de seguimiento estructurado y
con una recogida de datos sistematica per-
mite conocer la historia natural de muchas
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enfermedades neonatales, describir la evolu-
cion de estos nifios, considerar en ellos
variantes de la normalidad e identificar mar-
cadores de la presencia de patologia. La reco-
gida sistematica y estructurada de la informa-
cion es imprescindible para conocer la fre-
cuencia de las diferentes alteraciones del des-
arrollo. La informaciéon obtenida se debe
comunicar a los servicios de salud para ade-
cuar los recursos a las necesidades reales que
van generando estos nifios.

Aspectos generales del
seguimiento

Valoracion de riesgos al alta

De forma sencilla se puede realizar una valo-
racién de los riesgos en el momento del alta
que permitird una orientacidon especifica e
individualizada del nifio.

Se considera que un nifio presenta alguno de
los riesgos que se refieren a continuacion si
presenta uno o mas de los criterios que se
detallan para cada riesgo concreto.

= Riesgo neuroldgico:

— peso al nacimiento menor de <750 ¢ o
edad gestacional inferior a 26 semanas;

— hemorragia intraventricular grado 3 o
lesiones del parénquima cerebral hipo-
ecogénicas (aparicion de quistes en la
ecografia cerebral);

— infeccidn del sistema nervioso central;

— malformaciones del sistema nervioso
central, cromosomopatias...
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< Riesgo sensorial:
— retinopatia grado 3 o mayor;

— hemorragia intraventricular grado 3 o
lesiones del parénquima cerebral hipo-
ecogenicas (aparicién de quistes en la
ecografia cerebral);

— infeccion del sistema nervioso central;
— otoemisiones negativas al alta;

— malformaciones del sistema nervioso
central, cromosomopatias...

= Riesgo nutricional:
— peso al alta por debajo del percentil 10;
— peso al nacimiento menor de 1000 g;

— displasia broncopulmonar con suple-
mentos de oxigeno en domicilio;

— patologia digestiva significativa;

— parédmetros analiticos: p < 3,5 0 FA >
1.200 o albumina <2 o urea < 3;

— otros.
= Riesgo respiratorio:
— displasia broncopulmonar;
— otros.
= Riesgo social:
— adiccidn a sustancias toxicas;
— problemas en la dindmica familiar;
— sobrecarga del cuidador principal;
— aislamiento social;
— problemas de vivienda;
— insuficiencia de recursos econémicos;

— padres con discapacidad.
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Especialistas implicados en el
seguimiento

Neonato6logo, como coordinador, enfermera,
trabajador social, neurélogos, oftalmologos,
otorrinolaring6logo, neumdlogo, especialista
en nutricién, psicologo. También se manten-
dra contacto con el pediatra de Atencion Pri-
maria y con los Centros de Atencién Tem-

prana.

Revisiones

— Es imprescindible que exista una adecua-
da coordinacion entre el neonatdlogo
responsable del seguimiento y los espe-
cialistas para que la informacion que se
proporciona a los padres sea lo mas
homogénea posible y con unos objetivos
comunes. Se intentara que las citas a los
distintos especialistas coincidan para que
el nimero de visitas al hospital sea el

minimo posible.

— Es conveniente establecer unas edades
concretas para las revisiones, aunque
siempre se debe ofrecer a los padres y al
pediatra del nifio la posibilidad de modi-
ficar las citas si lo creen conveniente.
Habra nifios con miultiples problemas
médicos que por su gravedad y compleji-
dad precisen visitas mas frecuentes que

las establecidas en el programa.

— En cada revision se debe hacer constar:

= La actitud de los padres con el nifio,
adaptacion familiar, guarderia, aspec-

tos de la escolarizacién.

= Impresion de los padres sobre la evolu-
cién motora, desarrollo psiquico, com-
portamiento, lenguaje y nuevas adqui-
siciones. Se debe especificar la edad de

sedestacion y marcha.
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« Laalimentacion.

= Vacunas y medicaciones administra-
das.

= Enfermedades intercurrentes.

= Exploracion completa, especificando
peso, talla y perimetro cefalico.

= Observacion del nifio en la consulta.

= Valoracion global del nifio: evolucién
motora, desarrollo psiquico y sensorial,
y la adaptacion familiar y escolar.

= Las intervenciones que se proponen y
los nuevos diagnosticos.

Programa de seguimiento

— El calendario de revisiones depende de los

objetivos que se marquen en el programa
de seguimiento y los recursos de los que se
disponga. Habitualmente se recomienda
una revision proxima al alta (15 dias tras el
alta, 40 semanas de edad corregida) y a los
3,6, 9, 12, 18 y 24 meses de edad corregi-
da, y posteriormente revisiones anuales
hasta los 6 6 7 afios. A continuacién se
enumeran los objetivos fundamentales de
cada una de las revisiones establecidas.

= Primera revision tras el alta.

— Conocer la situacién familiar tras
el alta.

— Establecer los riesgos con la infor-
macion disponible en el informe de
alta.

— Informar a la familia sobre la evo-
lucion esperada segun los riesgos
valorados.

— Valorar la ganancia ponderal, pres-
tar atencion especial a la alimenta-
cion.
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— Considerar si se debe enviar al nifio

a un Centro de Atencién Tempra-
na (CAT). Todos los nifios que se
consideren de riesgo neurolégico
en principio deben derivarse a un
CAT.

— Contactar con el pediatra de Aten-

— Confirmar que se ha finalizado la

cién Primaria.

vascularizacion de la retina y que se
ha realizado un cribado auditivo.

— Reforzar consejos de prevencién

para las infecciones respiratorias.

= Revision a los 3 meses de edad corregi-

da.

— Conocer la situacion familiar tras

el alta.

— Valorar la ganancia ponderal, pres-

tar atencion especial a la alimenta-
cion.

— Valorar el desarrollo motor: sostén

cefalico, aparicion de hipertonia.

— Valorar el desarrollo psiquico: son-

risa social.

— Reforzar los consejos de preven-

cion para las infecciones respirato-
rias.

= Revision a los 6 meses de edad corregi-

da.

— Confirmar la realizacién de una

prueba objetiva que valore la audi-
cién. Si existe hipoacusia profunda,
apoyar la utilizacion de audifonos e
inicio urgente de tratamiento del
lenguaje.

— Valorar el desarrollo motor: inicio

de sedestacion, manipulacion, apa-
ricion de hipertonia.

— Valorar el desarrollo psiquico: sonri-

sa social, manifestacion de interés
por personas y objetos que le gustan.

< Revision a los 9 meses de edad corregi-

— Valorar el desarrollo motor: sedes-

tacion sin apoyo, manipulacion,
aparicion de hipertonia. EI 90% de
los recién nacidos con peso menor
de 1500 g han adquirido la sedesta-
cién a los 9 meses de EC. Si a esta
edad el nifio no se sienta sin apoyo,
habra que reevaluar la situacion
motora y, en general, enviar a un
CAT con fisioterapia, si no estaba
acudiendo previamente.

Valorar el desarrollo psiquico:
manifestacién de interés por perso-
nas y objetos que le gustan, extra-
fieza ante desconocidos, participa-
cion en juegos simples.

Valorar despacio la alimentacion
considerando los alimentos intro-
ducidos hasta el momento y el uso
de cuchara.

Revisién a los 12 meses de edad corre-
gida.

— Valorar el desarrollo motor: bipe-

destacion con apoyo, intentos de
comer solo.

— Valorar el desarrollo psiquico:

manifestacion de interés por perso-
nas y objetos que le gustan, extra-
fieza ante desconocidos, participa-
cién en juegos simples, inicio del
lenguaje.

— Valorar despacio la alimentacion

considerando los alimentos intro-
ducidos hasta el momento, la intro-
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duccién de solidos y el uso de
cuchara.

— Valoracion oftalmoldgica.

Revisién a los 18 meses de edad corre-
gida.

— Valorar el desarrollo motor: mar-
cha sin apoyo, manipulacion, apa-
ricion de hipertonia. EI 90% de los
recién nacidos con peso menor de
1500 g han adquirido la marcha sin
apoyo a los 16 meses de EC. Si a
esta edad el nifio no camina sin
apoyo, habra que reevaluar la situa-
cién motora y, en general, enviar a
un CAT con fisioterapia, si no esta-
ba acudiendo previamente. Si a los
18 meses persiste hipertonia, muy
probablemente sea patoldgica.

Valorar el desarrollo psiquico:
manifestacion de interés por perso-
nas y objetos que le gustan, extra-
fieza ante desconocidos, participa-
cién en juegos, lenguaje.

Revision a los 2 afios de edad corregi-
da.

— Resumir toda la informacién del
nifio disponible hasta ese momento
y en funcién de ella realizar una
valoracion del crecimiento, des-
arrollo motor, desarrollo psiquico,
desarrollo sensorial y de la familia.

Informar a la familia en funcion de
las valoraciones y sugerir las inter-
venciones que podrian ser mas
beneficiosas para el nifio y la fami-
lia. Recordar que el nifio que no ha
alcanzado la sedestacion sin apoyo
a los 24 meses de edad corregida
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muy probablemente no va a alcan-
zar la marcha autonoma.

— Valoracion oftalmolégica

= Revisiones posteriores. A partir de los
2 afios revisiones anuales hasta los 6 o
7 afos. Valorar de forma particular el
desarrollo del lenguaje, las alteraciones
del comportamiento y la adaptacién
escolar.

A continuacién se adjuntan dos algoritmos
para valorar el desarrollo motor y la evolucién
visual.
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1 Se consideran factores de riesgo: la presencia de lesion parenquimatosa cerebral o de hemorria grado 3 con hidro-

cefalia en la ecografia cerebral y el peso al nacer menor de 750 g.

2 La hipertonia transitoria aparece a los 3-6 meses de edad corregida, sigue un patrén cefalocaudal, desaparece antes

de los 18 meses y no modifica la cronologia de las adquisiciones motoras.

* Lafisioterapia y la estimulacién precoz se proporcionan, habitualmente, en los Centros de Atencién Temprana.
¢ El retraso motor simple suele aparecer en nifios con multiples patologias que, de alguna manera, detienen el des-

arrollo motor. Mejora al mejorar la enfermedad de base.

Figura 1. Algoritmo para la valoracién del desarrollo motor.
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Figura 2. Algoritmo para valorar la evolucién visual.
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