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Seguimiento del Prematuro
cPorqué es necesario?




Consultorio SAR

Hospital Garrahan — Buenos Aires
(21 anos mucho andado — mucho para seguir andando)

< Modalidad interdisciplinaria: 3 enfermeros- 3
pediatras- 2 cardiologos-1 neumonologa-1 neurologa -
3 especialistas en desarrollo y 2 psicopedagogas, 1
fonoaudiologa 2 asistentes sociales-kinesidlogos-

nutricionistas- escuela hosp1talar1a padres—

@ Formacion continua en I
ateneos, rotantes y becar|

< Espacio comun: atencion
reuniones de discusion 2

< Comunicacion a distanc't_ "
comunidad de cada pacie |
< Roles definidos, lideraz;

< Investigacion clinica



Si bien cada vez sobreviven mas ninos
prematuros...

Es la causa principal de mortalidad infantil en
nuestro pais

Origen multifactorial

Largos periodos de recuperacion

Efecto tiempo y ambiente

Multiplicidad de sesgos a tomar en cuenta

Necesidad de equipo humano capacitado para
distintos roles en la asistencia de estos ninos




Brechas entre cada etapa que los ninos
transitan

Atencion del embarazo — parto — etapa
neonatal - seguimiento

Disponibilidad de datos locales
insuficiente en muchas regiones

Cobertura de necesidades miultiples

Servicios especializados de habilitacion

82k | a mayoria de estos ninos tendra
una evolucion favorable




Primeras consultas en un programa de
RN de Alto Riesgo

e Mama de Mariana

— Si bien ella pes6 1100 g. al nacer, los médicos me dijeron
que tuvo un curso “favorable” y no se le diagnosticaron
complicaciones; entonces porgué debo traerla a un
programa de seguimiento? No es posible que la atiendan
en el centro de salud de nuestra comunidad?

e Papa de Jorgelina
— Mi hija tuvo diagnostico de Leucomalacia, yo averigue en
internet, tengo miedo de que evolucione con paralisis

cerebral, ;esto quiere decir gue no va a poder caminar?
¢ Qué podemos hacer para ayudarla?

e Padres de Juan

— Nos dijeron que debe continuar con oxigenoterapia, pero
anoche le sacamos la canula por un ratito y no se pone
azul, el respira bien sin oxigeno, entonces para gue sirve
este tratamiento



Consultas en un programa de RN de Alto
Riesgo

e Mama de Tomas

— en la familia de mi marido son todos futbolistas, Tomas ya
tiene la camiseta oficial de Boca, usted que dice doctora:
el podra jugar al futbol? en la neo nos dijeron que como
tuvo hemorragia grado Il quizas tenga problemas
motores

e Padres de Josué

— Le hicieron una prueba de otoemisiones y dio bien, con
eso estamos tranquilos de que él escucha

e los mellizos Pedro y Josefina (8 anos)
— Y hasta cuando vamos a tener “alto riesgo”
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RN de Alto Riesgo?

Son ninos que

han nacido con condiciones anormales,
particulares y definidas de salud

en base a la evidencia, tienen una
“probabilidad mayor” que los RN sanos,
de presentar una secuela o un problema
de salud: afeccion del crecimiento, del
desarrollo u otras morbilidades y aun de
morir en su primera infancia




Evolucion de los RN de Alto Riesgo

Algunos de ellos egresan de UCIN con
morbilidades que demandaran atencion
especial e inmediata ( displasia
broncopulmonar, SIC, severa afeccion

neurologica...)

En otros el problema puede no ser manifiesto
hasta el largo plazo

lera, 2da infancia, adolescencia, adultez...

La mayoria evolucionara
favorablemente




Entonces...

En la planificacion de la atencion (donde le
toque estar: la sala de partos, la terapia
neonatal, el sector de recuperacion, el

consultorio de seguimiento, su comunidad)
es necesario establecer lineamientos
generales, anticipando estrategias para
distintas necesidades segun sus riesgos

Pero ademas.....cada RN prematuro
requiere un PROGRAMA INDIVIDUALIZADO




En un RN de AR pueden coexistir con frecuencia
variable, multiples complicaciones:

d fallo de crecimiento
1 morbilidad respiratoria
[ trastornos del desarrollo

 alteraciones neurologicas
U deficiencias sensoriales

J En nuestras realidades, muchas de las
familias de éstos ninos viven en situacion de
pobreza estructural, por lo que el desafio del
equipo de salud es aun mayor.




Categorias de riesgo
Resultados adversos del neurodesarrollo

y de trastornos sensoriales
PNEB

Lesion SNC (hemorragica o isquémica)

ROP grave
DBP

RN que fueron derivados
Calidad de atencion neonatal
Participacion en estudios experimentales




Categorias de riesgo

* Vigilancia de los riesgos por las condiciones
de prematurez y MBPN

— Cortes establecidos
— Evaluaciones sistematicas

e Vigilancia de los riesgos agregados que cada
prematuro tenga

e A cada prematuro su programa
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Fallo de crecimiento en Peso

segun edades de gestacion en ninos con historia de EBPN
n=1551

100

N

Birth 36 weeks 18 months

PN < 1000g estratificados cada 100g

modificado de: Vohr B, Wright L, Dusick A et al. Pediatrics 2001; 107(1)



Paralisis cerebral en los nifios con
historia de EBPN

resultados de la Red Neonatal de EEUU

n= 1551
3506 —
29%
0/ —
30% H <500
20% 17% 17% . . H 601-700
Po 1% 1% '@ 701-800
\ [1801-900
10% 7 01 901-1000
5%
0% - | | | | |

<500 501-600 601-700 701-800 801-900 901-
1000

modificado de: Vohr B, Wright L, Dusick A et al. Pediatrics 2001; 107(1)




En la edad escolar

Poblacion general ELBW

Retardo Mental
Trastornos de conducta
Trastorno de aprendizaje

SHDA

2-5%
8-15%
2-10%
3-10%

20%
20-37%
S50%
7-30%



Resultados en la edad escolar PTMBPN
libres de secuelas mayores

Meta-Analysis of Neurobehavioral Outcomes in Very
Preterm and/or Very Low Birth Weight Children.

14 estudios logros académicos n=2756

— Mas problemas que controles en: Matematicas
Deletreo y Lectura

e 6 estudios problemas de comportamiento n=630

— Mas frecuencia que controles: deficit de
atencion y conductas internalizadas

e 7 estudios funcion ejecutiva n=1580

— Puntajes inferiores en Memoria de trabajo,
fluidez verbal y flexibilidad cognitiva

Cornelieke Sandrine HananPEDIATRICS 124, 2009



“Ninos con necesidades especiales de
atencion de su salud”

Maternal and Child Health Bureau.A AP Pediatrics 102 (1) 1998

e Los que tienen o estan en riesgo de tener una
condicion cronica:
» fisica
» emocional
» del desarrollo

en consecuencia requieren servicios
de salud mayores y distintos en
calidad y cantidad a los que los ninos
requieren en general




Programas de seguimiento de RN de Alto Riesgo
Funciones principales

" Asistencia de ninos con NEAS

Vigilancia del riesgo e intervencion
oportuna

Investigacion

Docencia (patologias nuevas con
prevalencia en aumento)
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Recursos humanos claves
en los programas de seguimiento
e Meédicos de cabecera: neonatologo, pediatra
(responsables de atencion meédica coordmada con
‘ M especialistas, servicios soc r

esidentes (van y vienen, |
ontagian)

Enfermeros (necesidad de
atencion ambulatoria)

ecialistas y Profesiona
que actJ{arén en evaluacio

Padres (lgs que mas conoc
comprometen,confian)



Sustentos del modelo de atencion

1) Interdisciplina

e Distintas posibili

e Mirada integrada

e Acuerdo y correc




2) Centro en las persc
desti.

los programas deberian co
las estrategias para garant
los ninos sea accesible y b
las familias.

Reconocer que la familia e(‘ l
vida del nino, considerand P
costumbres, opiniones y c’gri’ '
cuidar a los hijos.

"

i
T

ARARXK)

AR

A
ANANAX KRNI
R O R XY Y0




Sustento

3) Planificacion

e Se trata de un modelo asistencial
(responsabilidades y derechos)

e Aval de las autoridades politicas

* Redes secundarias responsables de la

cobertura de necesidades
e Fundamento juridico:

 El desarrollo de programas especiales para la
atencion de estos pacientes encuentra fundamento
juridico en legislacion internacional y nacional
generando responsabilidades en los profesionales a
cargo de la atencion de los ninos




Como vigilar
El pediatra en el seguimiento
e): neurodesarrollo

e Al comenzar el seguimiento

Diagnosticar riesgo y establecer plan historia periy
neonatal, imagenes, tratar de obtenerlas, si no trae lograr
al menos una antes del término

e En cada control:

Diagnosticar normalidad vs trastorno: evolucion del
crecimiento cefalico, examen fisico — del tono, la postura, la
mirada, la conexion

Pautas que va adquiriendo el bebé
- Evaluaciones sistematicas con escalas
-Mirada de los padres

Si aparecen problemas, consultar a especialistas,
considerar intervenciones




¥ vy sino aparecen problemas a la edad
que por estimacion de riesgo se
podrian haber presentado:

— Descartar riesgo

- Confirmar normalidad en

“ese aspecto” que estamos
wigilando

/




Capacitacion en practicas asistenciales

recursos locales

Guia de seguimiento de RN de alto riesgo del MSNA

Cursos y Talleres del grupo de Seguimiento CEFEN
— SAP

Centros de experiencia en distintas provincias del
pais que ofrecen rotaciones o becas




Guia de Seguimiento de los 3
primeros anos de prematuros de

MBPN nacidos en latinoameérica

« temas consensuados:
e Nutricion Yy crecimiento A
 Desarrollo y Trastornos neurologicos
e Displasia Broncopulmonar
 Trastornos Sensoriales
e 81 AUTORES DE 14 paises
e Trabajo a distancia durantel8 meses

 Discusion en grupos para ajuste de lo consensuado,
definicion de plan de controles, intervenciones y
variables a registrar durante el seguimiento

« Anexos y flujos para la practica clinica
 Disponible en la pag www.siben.net



http://www.siben.net/

Investigacion y educacion

eh un consultorio de seguimiento

de RN de AR
III Nivel de Atencion

Compartiendo experiencias




Investigacion en los programas de
RN de alto riesgo

DISTINTOS INDICADORES PARA RESPONDER

+ ¢Como estan los ninos?
+ ¢Como resultaron las intervenciones?
+ ¢cComo estan sus familias?

+ ¢Se adecuan los programas a las

necesidades especiales de los pacientes?

+ ¢Como impacta la enfermedad y/o su

tratamiento en la salud del individuo?



Investigar como una forma de monitorear la

calidad del cuidado que los ninos reciben

<Actividad participativa:
< los distintos integrantes del programa

Distintos indicadores:

i estado fisico

&4 estado funcional

& efectividad de una intervencion
il costo / beneficio

il satisfaccion
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./ fe=moman  Severidad de la DBP a distintas
J & — edades

49 pacientes egresados de UCIN y
seguidos hasta los 3 anos

50- ‘
40-

30+
20+
10
O_
28 dias 1 afo 2 anos 3 afos
B SEVERE B MODERATE = MILD [OJNO CLD SIGNS

25% requirié Oxigenoterapia domiciliaria

Bauer G, Bouzas L, Farifa D, H Gonzalez Pena. Pediatr Res. 2000



Discapacidad grave y HIC grave

a los 3 anos PT MBPN
n="78
100%

80%

60%

40% 88

20%

20

0%

Con HIC Grave Sin HIC Grave

[1Sin Discapacidad M Con discapacidad

Bouzas y col. Medicina Infantil 1998; 5 (3): 169-174.



Desarrollo temprano en ninos prematuros de

muy bajo peso al nacer
Estudio multicéntrico de evaluacion del desarrollo mediante la
aplicacion sistematica de la Escala de Desarrollo CAT-CLAMS
en programas de seguimiento de recien nacidos de alto riesgo
del sector publico de Argentina.

Martinez Caceres MJ, Aparicio N, Arias F, Caram ME, Gaetano C, Micolo M,
Molinaris P, Olivera F, Vivas S, Contreras MM, Rodriguez S, Bauer G.

4] E—— 7R
! e _“PROE. DR, Jussy P GARRAHAN"

www.fppt.info



Entrenamiento

8 centros del pais

Hospital del Milagro (Salta)

Hospital de la Misericordia (Cordoba)
Hospital del Nifio Jesus (Tucuman)
Maternidad Sarda (CABA)

Hospital J.P.Garrahan (CABA)
Hospital A. Posadas (GBA)

Hospital Sor Ludovica (GBA)

Hospital Lagomaggiore (Mendoza)

DN N N N N N U Y

3 directoras
1 coordinadora
8 becarios

www.fppt.info



Poblacion

N = 462
Edad a la evaluacion: Retraso del desarrollo : 23%
21 = 6 meses Sospecha de retraso: 20%

Desarrollo normal: 57%

Frecuencias de Categorias de Desarrollo
segun centro

B NORMAL ®mRIESGO  mRETRASO

26

2 UCIN

de referencia
(sin maternidad) www.fopt.info



Analisis de riesgo

Multivariado
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Articulo original

Arch Argent Pediatr 2009; 107(2):111-118 / 111

- ) = _ . - .
a. Hospital Nacional Dra. Susana Rodriguez*®, Dra. Diana Farisia™® y Dra. Ana M. Speranza®™©
de Pediatria

Impacto de un programa de prevencion

de infecciones respiratorias en lactantes
prematuros de alto riesgo: estudio prospectivo
v multicéntrico

Impact of a respiratory disease prevention progrant in
high-risk pretermm infants: a prospective, multicentric study

Diva. Gabriela Bauer®©, Dra. Lucrecia Bosst®<, Dra. Marisa Santoalla>©,

v

\

TasLa 4. Efectividad: comparacion con cohortes historicas de las tasas de internacion y la morbilidad de los nivios internados

por IRA durante el programa

Cohorte del Grupo control” Valor p subgrupo Valor p
programa (n="177) (n=159) RE IC 95% control™ (n=38) RRIC95%
< 0,001 = 0,001
Tasa de int ion IRA
:Iav;l;“ rmacaen RR 0,28 11 (29%) RR 0,25
P (0,15-0,51) (0,12-0,52)
Dias internacidn 10 (6-18) 13 (5-24) NS 13 (6-15) NS
(IRA por VSR) 2-93 3-120 2-20 .
Internacidn en UCI
= Lol Ti1l1e T 2 ar
(IRA por VSR) ? (12%) 17 (41%) NS 4(36%) NS
Dias UCI
16 (9-18 18 (8-24 NS 10 (7-19 NS
(IRA por VSR) (9-18) (8-24) (7-19)
ARM
4 (33% 14 (34% NS 4 (36% NS
(IRA por VSR) (33%) (34%) (36%)
Dias ARM
15 (11-16 16 (9-20 NS5 10(6-14 NS
(IRA por VSR) (11-16) (9-20) (6-14)
= 10,0001 0,02
Nifios internados por IRA 14
. P G) i 67 (42%) RR 0,48 e RR 0,55
odas las causas (0,34-0,68) e (0,33-0,92)

*  Grupe control sin palivizumab; Hospital Garrahan.
** Subgrupo con intervencién sobre variables de riesgo social sin palivizumab; Hospital Garrahan v Maternidad Sarda.
WSER: virus sinecicial respiratorio; UCE unidad de cuidade intensivo; ARM: asistencia respiratoria mecanica; N5: no significativo.
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“HosPITAL DE PEDIATRIA
_“PROF. DR. JUAN P. GARRAHAN®

+P)The Pediatric N ]
z Infectious Disease Journal ™

Respiratory Syncytial Virus Prophylaxis
in a High-Risk Population in Argentina:A
Cost-Effectiveness Analysis.

Rodriguez SP, Bauer G, Farina D et al. Pediatr Infect Dis J. 2008

e Costo para ahorrar 1 internacion por IRA
a VSR
—US$ 13.100
—NNT: 4.5
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CUIDANDO A LOS QUE CUIDAN: MEDICION DE LA FUNCION FAMILIA 55“"%
EN UNA UCIN DE ALTA COMPLEJIDAD '

Autores : PLACHCO, T.(plachco@hotmail.com); BAUER, G.; ANDRES, S.; MOLINARIS, P.; MARTINEZ CACERES, M.J.; FARINA, D.; MENENDEZ, C.;
MARTINEZ RUBIO, D.; FREIRE, L. Hospital de Pediatria J.P. Garrahan - Bs.As. ARGENTINA

El funcionamiento de una familia influye sobre la salud de sus integrantes.
La mayoria de los RN que egresan de una UCIN de alta complejidad
requieren cuidados especiales. Evaluar la funcion familiar en esta poblacion
ayuda a anticipar problemas durante el proceso de preparacion del alta 'y
seguimiento posterior de estos bebés vulnerables.

MATERIAL Y METODO:

Disefio: prospectivo, observacional y transversal.

Unidad de analisis (UA): familia del RN que fue derivado a UCIN de IlI nivel;
respondedores: padre y madre (o cuidador principal) de RN internado, en etapa
de recuperacion.

Plan de andlisis: lera etapa (periodo 4/08-4/09): revision bibliogréafica por
medline: evidencia de instrumentos de medicion de funcion familiar con

OBJETIVO: describir la primera etapa

de validacion local de un instrumento propiedades psicométricas demostradas; seleccion de 1 por criterios: sencillo (<

para medir funcion en familias de RN de 10 item), validado en > 5 paises y acceso sin costo; adaptacion transcultural:

criticamente enfermos. médicos e intérprete acreditado y prueba piloto en UA para comprension del
idio i Aai

RESULTADOS:

* Revision de 96 publicaciones: 6 instrumentos validos y confiables, ninguno
validado en Argentina

* Seleccionado: APGAR Familiar (Smilkstein G, 1978, USA)
» cuestionario autoadministrado < 10”

* libre distribucion

» explora 5 componentes (Adaptabilidad, Participacion, Gradiente,
Afecto y Resolucién), 5 opciones de respuesta tipo Likert,
propiedades: unidimensional, a Crombach:0.84, test-retest 0.75,
correlacion con Gold Standard 0.80

» uso > 10 paises: 3 de Latinoameérica, aplicado en poblaciones

distintas.
» Adaptacién (3 meses): 2 traducciones del inglés al espafiol argentino- 1 o Buena functén familtar
.z .z - Dix. - leve
retrotraduccion- version para prueba piloto: ler corte 4/16 encuestados wzuncion e

- severa

dificultad leve de comprension en 1 pregunta por encuesta de opinion, 2do

CONCLUSION: se cuenta con el instrumento APGAR Familiar adaptado transculturalmente y con una metodologia global
ajustada para comenzar la etapa de evaluacion de sus propiedades psicométricas en nuestra poblacion.




APGAR Familiar
I N = =

JEstoy conformme con la avuda gque

recibo de mi farnilia cuando algzo me

preoccupa oime angustia®

sEstoy confortme con la manera en
gque i Farnilia trata los termas gqu e nos
imteresan a todos v con 2l modo en
que cormparte conrmigos la blisqueda

de solucidn a los prob lermas?

ifncepta mii Farmulia rmn deseo de
imniciar naevas actividades o hacer

carmbios en mi forma de wida®

sEstoy confortme con la manera en
gque i Farmilia me daermaestra afecto =
responde ante rmis sentimientos de

rabia, bronica, pena, triste=a o carifio?

JEstoy conforme con la cantidad de
tiermpo gque rmi famailia w wo

cornipartirmos?

Buena funcion familiar
Disfuncion familiar leve
Disfuncion familiar moderada
Disfuncion familiar severa
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¢,Cual es la historia de los chicos que
tuvieron ROP severa en nuestro pais y
llegaron a la edad escolar?

MODULO

SALUD
) MODULO
MODULO OPINION Y CVRS
0JOS
, o MODULO
MODULO ‘ ACCESIBILIDAD
FAMILIA

MODULO
NEURODESARROLLO

Y ESCOLARIDAD



Poblacidn total:

Interior del pais: 66 %
Capital y Conurbano: 44 %

.

Contactads: 72 ( 48.6 %)

1 !
Muertos: 8 (5.4%)
Abandonados: 3 ( 2 %)
Datos insuficientes: 5 ( 3.4 %)

Poblacion del estudio: 57
Interior: 63 %
Conurbano: 37 %
edad: 5 anos + 6 meses

Klein Ml y G Bauer,Publicac UNICEF, 2008.



Edad en el momento de la evaluacion:
Edad: 5 anos + 6 meses

MODULO

02% Crecimiento NORMAL SALUD

¢, Como ve SEGUN SUS PADRES?
« 27% bien sin anteojos
* 41% bien con anteojos
* 7% ciego de un 0jo
» 12.5% ciego 0 minima percepcion de la luz
«12.5% no se bien cuanto ve

Otras secuelas

23%

59%

Hipoacusia 9 %

O Nada B Paralisis cerebral B Retardo mental @ Combinados



MODULO
FAMILIA y OPINION

39 % de los padres refiere que no se le informo
en la UCIN gque su hijo podria tener ROP

Nombre de la enfermedad cAque fue debida?

15% 18%

15%

85%
B Si m No B Adecuada B Erdonea @ No sabe

Opinidn con respecto a la atencidn recibida: 9.4+ 1.2

Opinidn con respecto a la informacion recibida: 6.8 £+ 1.1



*50% indicacion de tratamientos especiales .
24 % no los recibe MODULO

ACCESIBILIDAD

* 18 % control oftalmoldgico inadecuado
(no hay oftalmologo o falta de dinero)

Pension por discapacidad

41% 52 % no latiene
*56 % en tramite

59%

Bl Le corresponde W No le corresponde

50% no tiene cobertura social
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Calidad de Vida a los 3 anos, en RN de alto

riesgo que egresaron de UCIN con

dependencia de tecnologia

Grupo Casos Controles | Valor de
NDT NO NDT P

(N=22) (N=24)

Puntaje Global 85 0.01

(mediana) (48-100)

Funcionamiento Fisico 87.5 0.009

(mediana) (47-100)

Fucion Psicosocial 85 0.05

(mediana) (37.5-100)

Bauer G y col HQoL Society, 2008




El “para que” de los resultados

» Si han sido analizados en forma rigurosa nos permiten:

e Devolucidén a las UCIN de donde los nifos
egresaron

Plantear necesidad de cambios o
modificaciones

Denunciar falta de acceso a cobertura de

necesidades especiales
Motivar al equipo de salud
Reafirmar estrategias
Conocer y que otros conozcan

Y en los ninos del futuro....

» PREVENIR




Programas de seguimiento de RN de Alto Riesgo

sobrado beneficio en paises industrializados
DESAFIO EN PAISES CON otras CARACTERISTICAS

Funciones principales
0 Asistencia de nifios con NEAS

o Vigilancia del riesgo e intervencion

0 Investigacion

Latinoamerica: algunos paises ya cuentan con programas nacionales
organizados (Chile Programa Nacional), 0tros con desarrollo heterogéneo
,(Uruguay, Colombia, Argentina, Cuba)

Se han reportado algunos resultados...

Una posibilidad para crecer: modelo colaborativo “RED”
Comision de Seguimiento CEFEN — SAP

Red de seguimiento de CABA

Redes en otras provincias del pais

Grupo SeguiSIBEN www.siben.net



http://www.siben.net/
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