Morbilidades del neurodesarrollo asociadas
con el nacimiento pretérmino con peso
<1500 gramos entre 1993 y 2011 en Espana:
estudio de una muestra de 1200 casos

Neurodevelopmental morbidities associated with preterm birth with a
weight of <1500 grams between 1993 and 2011 in Spain: study of a

sample of 1200 cases

Resumen

Objetivos: el parto muy prematuro puede originar discapacidades en multiples do-
minios del desarrollo. Este articulo describe las morbilidades del neurodesarrollo
que, segun sus progenitores, presenta una muestra de 1202 nifios/as nacidos/as
con <1500 gramos entre 1993 y 2011 en Espafa y destaca algunas de las variables
que influyen en ellas. Métodos: encuesta multi-método realizada entre abril 2013
y junio 2014 con soporte CATI y CAWI. Previamente, se realiz6 un extenso trabajo
de campo cualitativo. Resultados: el 44,2 % de la muestra presenta morbilidades
(x 1,78 morbilidades por nifio). Las méas prevalentes son los trastornos del apren-
dizaje (34,4 % de los casos) y el trastorno por déficit de atencién e hiperactividad
(81,5 %). En este periodo, se produce un incremento relativo de morbilidades tem-
porales frente a permanentes. Conclusiones: el porcentaje total de nifios con mor-
bilidades disminuye moderadamente entre 1993 y 2011. Las variables biologicas y
meédicas explicarian mejor que las familiares la presencia de morbilidades en esta
poblacion.
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muy bajo peso, recién nacidos con <1500 g, nifios muy prematuros, variables fami-
liares en prematuridad, sociologia de la prematuridad.

Abstract

Objectives: very preterm birth can cause disabilities in numerous developmental
domains. This article describes the morbidities neurodevelopmental that, according
to their parents, is present in a sample of 1202 children born with <1500 grams
between 1993 and 2011 in Spain and highlights some of the variables that influen-
ce them. Methods: Multi-method survey conducted with CATI and CAWI support
between April 2013 and June 2014. Previously, extensive qualitative field work was
carried out. Results: A total of 44.2% of the sample presents morbidities (x 1.78
morbidities per child). The most prevalent types are learning disorders (34.4 %) and
attention deficit hyperactivity disorder (31.5 %). In this period, there is a relative in-
crease in temporary versus permanent morbidities. Conclusions: The total percenta-
ge of children with morbidities decreased moderately between 1993 and 2011. The
biological and medical variables would explain better than the family variables the
presence of morbidities in this population.
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1. Introduccion’

La prematuridad es una condicion bioldgica que afecta a muchos de los factores que regulan el desarrollo.
En general, los problemas de salud que pueden presentar los nacidos prematuramente son inversamente
proporcionales al peso y a la edad gestacional (en adelante, EG) con los que nacen, aunque para todos los
nacidos pretérmino hay un gradiente de riesgo, incluidos los nacidos a término temprano (37 y 38 semanas
de EG).

La inmadurez bioldgica de los bebés de muy bajo peso al nacer (MBPN), que son los nacidos con <1500
gramos, es el principal origen de las morbilidades que pueden aparecer en cualquier momento durante su
desarrollo, incluso en la edad adulta (Costeloe et al., 2012; Darlow et al., 2013; Hille et al., 2007; Larroque
et al., 2008; Saigal y Doyle, 2008; Shah et al., 2016; Taylor et al., 2009, entre otros); de ahi la importancia
de prevenir el parto prematuro y de que estos nifios tengan un adecuado seguimiento sociosanitario y edu-
cativo, que permita minimizar la eventual aparicion de secuelas y su gravedad, tal y como reclaman muchos
expertos (Dall’Oglio et al., 2010; Taylor, 2015) y las asociaciones de padres (Gémez, 2014).

Entre 1993 y 2011, en Espana los casos de bebés de MBPN aumentaron un 123 % (Instituto Nacional de
Estadistica, 2013). Pese a este importante incremento, la tasa de supervivencia ha mejorado sustancial-
mente, especialmente desde 2005 (Guzman et al., 2013; Hernandez et al., 2005), aunque la morbilidad no
ha disminuido en la misma medida, ni en Espafia ni en otros paises, especialmente en el grupo de prema-
turos extremos (los nacidos por debajo de la semana 28 de EG), como ponen de manifiesto los trabajos de
Cheong et al., 2017; Moor et al., 2012 o Sanchez, 2014. Por ello, uno de los principales desafios que en-
frenta la neonatologia actual es seguir disminuyendo la tasa de mortalidad de estos neonatos sin aumentar
la morbilidad y la discapacidad y de ahi la necesidad de conocer a fondo la evoluciéon de estos nifios.

Este articulo pretende contribuir a este objetivo estudiando las morbilidades del neurodesarrollo mas fre-
cuentes en los nifios nacidos con muy bajo peso en nuestro pais y algunas de las variables que influyen en
ellas, contando con una importante muestra de esta poblacion.

Los resultados presentados proceden de un estudio transversal y correlacional sobre los nacidos con <1500
en Espafa entre 1993 y 2011, financiado por el Plan Nacional de I+D+i (ref. CS02011-24294). Los objetivos
de este estudio buscaban establecer una sintesis de los problemas bio-psico-sociales que presentan estos
nifos y analizar el impacto de las variables sociofamiliares en su desarrollo, conocer las principales conse-
cuencias que tiene para las relaciones y practicas familiares este tipo de nacimiento y estudiar los principales
cambios y transformaciones producidos en la atencién neonatal que se presta a estos nifios y a sus familias.

1. Una version previa de este articulo se ha publicado en septiembre de 2017 en la revista Global Pediatric Health. http://journals.sagepub.com/
doi/full/10.1177/2333794X17733372.

An English version of this article has been published in September 2017 in the journal Global Pediatric Health.
http://journals.sagepub.com/doi/full/10.1177/2333794X17733372.

Financiacioén: este proyecto de investigacion ha sido financiado por el Plan Nacional de 1+D+i (ref. CSO2011-24294).
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Estos amplios objetivos responden a nuestro interés por abrir una linea de trabajo en el campo de la socio-
logia? sobre un tema social que consideramos emergente: la gran prematuridad.

|
2. Metodologia

Antes de realizar la encuesta, algunos de cuyos resultados vamos a presentar aqui, se realizé un analisis de
datos secundarios y un amplio trabajo de campo cualitativo. Este trabajo incluyd observacion no participante
en algunas Unidades de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) y la realizacion 4 grupos de discusion y 25
entrevistas en profundidad (tres grupos de discusion se realizaron con madres y padres y otro con personal
de enfermeria; por su parte, las entrevistas se hicieron a profesionales de todos perfiles implicados en la
atencién al desarrollo de los nifios con MBPN y a familias, incluyendo también a adolescentes nacidos con
<1500 g y a sus hermanos).

A partir de los resultados del trabajo cualitativo se elabord un cuestionario de 48 preguntas autocumplimenta-
do y estructurado —salvo la inclusion de 2 preguntas abiertas—, que se alojé en una pagina web. La poblacion
era la de los nacidos en Espana durante el periodo 1993-2011 con un peso <1500 g y la muestra obtenida
finalmente fue de 1202 cuestionarios validos (1190 tras ponderar los datos; véase anexo). La recoleccion de
datos se realiz6 entre abril de 2013 y junio de 2014, mediante encuesta multi-método con tecnologia CATI
(Computer Assisted Telephone Interview) y CAWI (Computer Assisted Web Interview, creada para este estu-
dio utilizando software de libre distribucion).

A falta de un marco muestral del que generar una muestra probabilistica, tuvimos que recurrir a una muestra
intencional, con captacién de los nifios/familias por una variedad de vias y procedimientos que se explican a
continuacion y se resumen en el grafico 1.

En primer lugar, se creo la pagina web del proyecto, que permitid posicionar un enlace en los buscadores de
internet; de esta manera, cualquier persona que buscara un concepto relacionado con la prematuridad tenia
la posibilidad de encontrar esa pagina y acceder al cuestionario que se colgo en ella.

En segundo lugar, se consiguié la colaboracion desinteresada de hospitales y asociaciones, que enviaron el
enlace a la encuesta por correo online y postal a las familias que tenian registradas en sus bases de datos,
proporcionandoles también un niumero de teléfono y un email para contactar con miembros del grupo de
investigacion, que les ayudarian a cumplimentar la encuesta en caso de dificultad. Complementariamente se
distribuyd un marcapaginas por diferentes centros de atencién primaria, consultas hospitalarias privadas y

2. Algunos resultados de esta investigacion se han presentado ya, entre otros, en los siguientes foros cientificos: IX Encuentros de Teoria So-
ciolégica (Madrid, 28-29 de junio de 2018); XXVI Congreso de Perinatologia y Medicina Perinatal (Zaragoza, 27-28 de septiembre de 2017); Xl
Congreso Espafiol de Sociologia (Gijon, 30 de junio-2 de julio de 2016); XXVIII edicién de los Cursos de Verano de la Universidad Complutense
de Madrid (San Lorenzo de El Escorial, curso del 13 al 17 de julio de 2015); XXV Congreso de Perinatologia y Medicina Perinatal (Sevilla, 20-22 de
mayo de 2015); XXIV Congreso de Neonatologia y Medicina Perinatal (Barcelona, 2-4 octubre 2013); XI Congreso Espafiol de Sociologia (Madrid,
10-12 de julio de 2013); VI Congreso Andaluz de Sociologia (Cadiz, 28-29 de noviembre-1 de diciembre de 2012); VI Reunién Interdisciplinar de
la red Genysi (Madrid, 15 de noviembre de 2012); también se presentaran resultados en el XXVII Congreso de Perinatologia y Medicina Perinatal
(Madrid, 2-4 de octubre de 2019).
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publicas, centros de atencién temprana, etc. que contenia el enlace y un codigo QR que permitia el acceso
a la encuesta online desde cualquier dispositivo.

Igualmente se realizé una difusion muy activa en las redes sociales, solicitando a diferentes asociaciones y
colectivos relacionados con la prematuridad que distribuyeran en sus muros (Facebook) y entre sus contac-
tos o grupos (Linkedin) un mensaje con el enlace al cuestionario. También se distribuy6 el enlace en Twitter,
con el hashtag #menos1500. Para poder realizar esta tarea se creé una base de datos de mas de 40 colec-
tivos susceptibles de tener entre sus seguidores a familias con nifios nacidos con peso <1500 g.

El grafico 1 muestra las distintas vias mediante las que se obtuvieron los 1202 cuestionarios.

Grafico 1. Captacion de la muestra segtin procedimiento

Facebook -7,8%

Twitter I 0,7%

Linkedin | 0,6%

Teléfono | 0,3%

Acceso via web | 0,3%

QR 0,1%

Fuente: elaboracién propia.

Una vez obtenidos los datos, que se iban a analizar con el programa SPSSWIN, se detecté que en ellos
habia una sobrerrepresentacion de nacidos pretérmino en los ultimos afos contemplados en nuestro estudio
y una infrarrepresentacion de los nacidos en los primeros. Para corregir ambas y hacer la muestra mas re-
presentativa del conjunto de los nifios nacidos con £1500 g entre 1993 y 2011 en Espafia, esto es respecto
al universo de referencia, se acudié a los datos proporcionados por el INE para 1993-2011 y, una vez com-
parados con ellos, se reequilibraron nuestros datos a partir de las dos variables principales, peso al nacer y
afio de nacimiento (aunque se consideré en su momento, no se reequilibro la muestra por edad gestacional
puesto que el INE dispone de menos datos sobre esta variable que sobre peso, al menos en los primeros
afios del periodo establecido en nuestro estudio. Y, con respecto a la variable sexo, la diferencia entre los da-
tos del INE y los nuestros era asumible; para una informacion mas detallada sobre los datos obtenidos en la
muestra y su ponderacion, véase el anexo). Por Ultimo, cuando fue posible por existir datos, los resultados se
compararon con los datos desagregados de 0-19 afios de la Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal
y situaciones de Dependencia (INE, 2008), que es aun la principal referencia en Espafia sobre limitaciones
y discapacidades de la poblacion general.

Algunas de las caracteristicas mas relevantes de la muestra obtenida son las siguientes:

Revista Espariola de Discapacidad, 7 (1): 29-47
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Tabla 1. Caracteristicas principales de la muestra

Caracteristica

Porcentaje/promedio

Observaciones

Sexo: varones 49,3%
Peso medio al nacimiento 1152,2 g
0,
Peso al nacimiento <1000 g 25,5% * 8% con <7509

* 17,5% entre 750-999 g

Edad gestacional (EG) media

29,4 semanas

e 8,8 % de nacidos entre la semana 22
y 25

Neonatos nacidos con <1500 g y >32 EG

19,7%

62,7 % Unico

e 28,7 % gemelos

Cuidados Intensivos Infantil (UCIN)

Tipo de parto 37,3% multiple * 8,6% trillizos o més
Mortalidad en partos multiples (hermano/s 13.4%

fallecido/s antes del alta de la Unidad) e

Tiempo medio de estancia en Unidad de 36,4 dias

Titularidad del hospital donde estuvo
ingresado el neonato

91,4 % publica

* 6,3% privada
° 2.3% gestiéon mixta (publica-privada)

e 1,07 % <18 afos

Edad media de las madres 32,0 afos o 255% >40 afios
Tratamiento de infertilidad y/o de reproduccion 2409 e De estos, el 77,08 % fue fecundacion
asistida previo al embarazo =70 in vitro
o . » ’
Madres nacidas en Espafa 94,3% * % A’ de las parejas también habian
nacido en Espana

g‘ﬁf;rft‘; 'gf] ala Unidad de Neonatologia 19.2% « 51,5% en periodo 2009-2011
Lactancia materna 60,4 % e 82,4% en periodo 2009-2011
P.03|b|I|da(.:I de practlcar. el método canguro y 64.5% « 92,3% en periodo 2009-2011
piel con piel durante el ingreso del hijo
Participacioén del hijo en algun/os programa/s 84 %
de seguimiento tras alta de la Unidad °
Tratamientos de estimulacién y/o rehabilitacién 63.1% * 39,9 % tratamiento de estimulacién
recibidos e e 23,2 % tratamiento de rehabilitacion

e 23,9% por problemas respiratorios
Reingreso hospitalario tras el alta (todas las 45.2% e 15% por algun tipo de operacién
causas) e quirdrgica

e 15,9% por otros motivos

e De estos, 86 % por modalidad

ordinaria

Nifios escolarizados 92,4 % e 5,3% por integracion

e 7,2% por necesidades educativas
e 1,5% no sabe

Fuente: elaboracién propia.
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3. Descripcion y cuantificacion de morbilidades en ninos de muy bajo peso al nacer

El nacimiento muy prematuro se asocia con discapacidades en multiples dominios del desarrollo (Van Baar
et al., 2005). Para conocer las morbilidades que presentan los nacidos con <1500 gramos entre 1993-2011,
hemos preguntado a las familias qué morbilidades, principalmente del neurodesarrollo, presentaban sus
hijos en el momento de contestar la encuesta, segun los diagndsticos profesionales y los tratamientos que
estaban recibiendo?.

En nuestro estudio, el porcentaje total de nifios con morbilidades es del 44,2 %, muy superior al que presenta
en Espana la poblacion total de esa edad (solo tienen morbilidades el 1,9 %, segun los datos de INE, 2008),
siendo el promedio de morbilidades de 1,788 por nifio. Un 8,6 % del total presenta solo morbilidades tem-
porales, un 16,3 % permanentes, un 10,3 % tiene morbilidades de ambos tipos y el 12% tiene algun tipo de
morbilidad no incluida en la clasificacion que aplicamos en nuestro estudio.

Los datos recogidos en la tabla 2 ponen de manifiesto que los tipos mas frecuentes de morbilidad en esta
poblacién aparecen tardiamente en el desarrollo. Son morbilidades de alta prevalencia como los trastornos
del aprendizaje (34,4 %) y el trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH) (31,5 %), lo que con-
cuerda grosso modo con los hallazgos de Aarnoudse-Moens et al., 2009; Bracewell et al., 2008; Larroque
et al., 2008, entre otros. Se trata de trastornos considerados a veces poco severos pero que pueden afectar
enormemente a los resultados académicos, la conducta y el desarrollo emocional de estos nifios y, por tanto,
a su futuro y al de sus familias.

Detengamonos en la paralisis cerebral infantil (PCI), a menudo una morbilidad de graves consecuencias,
que habria disminuido en este colectivo en los ultimos afios (Platt et al., 2007) o se habria mantenido esta-
ble pese al gran aumento producido en la supervivencia de los bebés mas prematuros (Van Naarden et al.,
2016). Segun la tabla 2, la PCI habria disminuido, aunque no significativamente, si bien nuestros datos no
permiten discernir qué tipo o tipos de paralisis serian los que habrian disminuido en el periodo analizado.

3. La clasificacion de morbilidades utilizada en la encuesta se establecié basandose en la experiencia clinica de dos psicopedagogas que han co-
laborado en el diagnéstico y el seguimiento a grandes prematuros en hospitales de referencia y en otros centros; estas profesionales participaron
en algunas fases del proyecto de investigacion presentado aqui.

Revista Espariola de Discapacidad, 7 (1): 29-47



Morbilidades del neurodesarrollo asociadas con el nacimiento pretérmino con peso <1500 35
gramos entre 1993 y 2011 en Espana: estudio de una muestra de 1200 casos

Tabla 2. Frecuencia segun tipo de morbilidad* (temporales y permanentes)

Respuestas Porcentaje de

N° Porcentaje CASOS

Trastornos del aprendizaje (MT) 17 19,3 % 34,4%

Dislexia (MT) 11 1,2% 22%

Retraso simple del lenguaje (MT) 102 11,4 % 20,3%

Trastorno especifico del lenguaje (MT) 24 2,7% 4,8%

Trastorno del espectro autista (MP) 9 1,0% 1,9%

Tipo de Trastorno generalizado del desarrollo (MP) 45 5,0% 8,9%
morbilidad | Trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (MP) 158 17,6% 31,5%
Paralisis cerebral (MP) 59 6,6 % 1,7%

Alteraciones visuales (MP) 101 11,2% 20,0%

Alteraciones auditivas (MP) 39 4,3% 7,7%

Discapacidad intelectual (MP) 29 3,3% 5,8%

Otras 148 16,5% 29,6 %
Total 898 100,0 % 178,8%

MT: morbilidades temporales MP: morbilidades permanentes
Fuente: elaboracién propia.

En nuestro estudio partiamos de la hipotesis de que a partir de 1998-1999 se habrian producido en Espafia
cambios esenciales para la supervivencia y mejora de la salud de los nacidos con <1500 g. Por una parte,
estos cambios se deberian al uso de nuevos tratamientos como corticoides prenatales, surfactante, optimi-
zacion de la nutricion, CPAP (Continuous Positive Airway Pressure), etc., y a la introduccion desde 2004 del
llamado ‘modelo de cuidados centrados en el desarrollo’, que comienza a ser el modelo dominante a partir de
2009 en los hospitales publicos de nuestro pais y, por otra parte, a la implantacion de un seguimiento médico
protocolizado de todos los casos de nifios de MBPN, especialmente en los hospitales publicos (lo cual no
quiere decir que tras el alta de la Unidad todos los nifios se hayan beneficiado de programas de seguimiento
médico y, sobre todo, de otros programas fundamentales para el desarrollo de los nifios de muy bajo peso al
nacer como son los de estimulacion y/o rehabilitacion. La cobertura publica de algunos de estos programas
es claramente insuficiente en muchas comunidad auténomas, lo que obliga a un gran nimero de familias a
hacer un esfuerzo econémico importante para contratar de forma privada estos servicios y poder atender lo
mas tempranamente posible y durante todo el tiempo que la situacién lo exija las necesidades de este tipo
que tienen sus hijos). La falta de cobertura de estos programas, y a veces de informacion adecuada sobre
los riesgos que tiene esta poblacion y/o sobre los programas de prevencion y atencion existentes, asi como
otros factores de tipo sanitario y familiar contribuyen a explicar por qué el 16 % de los nifios de nuestra mues-
tra no ha participado en ningun programa de apoyo al desarrollo.

4. Hay que sefalar que en el cuestionario disefiado para la encuesta no se utilizé el término “morbilidades”, poco conocido fuera del &mbito sani-
tario, sino el de “secuelas” para hacer mas clara la pregunta a las familias. Si en este articulo hablamos de “morbilidades” es porque entendemos
que metodolégicamente no cabe hablar de “secuelas” si no hay un grupo de control, pese a que en muchos estudios que tampoco lo tienen se
utilice este Ultimo término.

Revista Espariola de Discapacidad, 7 (1): 29-47
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Para verificar nuestra hipotesis sobre el efecto favorable que habrian tenido en la salud de los nifios de
MBPN los cambios en el cuidado y en la atencion producidos entre 1993 y 2011, analizamos si habia una
relacion entre el afo de nacimiento de estos nifios y la morbilidad que presentaban.

Tabla 3. Frecuencia de morbilidades por afio de de nacimiento (1993-2011)

Ano de nacimiento del nino
Total
1993-1998 1999-2003 2004-2008 2009-2011
Nifios con % en este periodo 52,7 % 41,6 % 44,0% 38,9% 442%
morbilidad/es | Recuento 237 281 375 244 1137

Fuente: elaboracién propia.

Tabla 4. Evoluciéon de las morbilidades (1993-2011)
1993-1998 | 1999-2003 | 2004-2008 | 2009-2011 | Total | Rho | Sig®

Trastornos del aprendizaje 20,5% 20,0% 12,6 % 8,5% 173 | -,139 | ,000
Dislexia 3,5% 7% 1% ,0% 11 -,117 | ,000
Retraso simple del lenguaje 6,7 % 2,3% 9,6 % 18,1% 102 ,145 | ,000
Trastorno especifico del lenguaje 2,0% 2,4% 1,7% 25% 24 -,006 | ,845
Trastorno del espectro autista 22% ,6% 2% 7% 9 -,049 | ,093
Trastorno generalizado del 6.7% 24% 28% 49% 45 -030 | 293
Tipo desarrollo
de | Trastornopordéficitdeatencion | 54600 | 1529 | 109% 71% | 158 | -173 | ,000
morbilidad | e hiperactividad
Paralisis cerebral 6,0% 5,3% 5,0% 4,5% 59 | -,028 | ,343
Alteraciones visuales 12,0% 8.2% 9,2% 6,0 % 101 | -,063 | ,029
Alteraciones auditivas 4,6 % 2,5% 3,8% 2,8% 39 | -,024 | ,402
Discapacidad intelectual 6,3% 2,7% 1,0% 1,2% 29 -,112 | ,000
Otras 12,4 % 12,7% 13,4 % 13,3% 148 | -,017 | ,566
Sin morbilidades 472 % 58,3 % 56,1 % 61,0% 636 | ,076 | ,010
Total 237 281 375 245 1138

Fuente: elaboracién propia.

La tabla 3 recoge el porcentaje de morbilidades de esta poblacion en funcién de la segmentacion temporal
establecida en nuestro estudio. Confirmando nuestra hipétesis, se puede observar que a medida que pasa el
tiempo disminuye moderadamente el porcentaje total de nifios con morbilidades del neurodesarrollo, si bien
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conviene ser prudentes en relacién con los datos de la cohorte mas joven (nacidos entre 2009 y 2011) dada
la dificultad para poder establecer antes de los 3 0 4 afios un diagnéstico certero de las morbilidades que son
mas prevalentes en esta poblacion®.

La tabla 4 presenta la evolucion de cada morbilidad estudiada en nuestra investigacion.
A partir de estos y otros datos de nuestro estudio, podemos sefialar que:

*  En general, los trastornos de salud disminuyeron moderadamente entre 1993 y 2011 en la poblacion de
nacidos con £1500 g (Tau-c de Kendall es -,077 y coeficiente de correlacion de Spearman -,067), incluso,
parece que esta ha sido la tendencia entre los nacidos con <1000 g, y ello pese al incremento producido
en la tasa de supervivencia de los bebés mas inmaduros (Garcia-Mufioz et al., 2015, entre otros).

* Los trastornos del aprendizaje y el trastorno por déficit de atencion e hiperactividad, las “discapacidades
invisibles” (Doyle y Saigal, 2009), fueron las morbilidades mas prevalentes en esta poblacion®.

*  En el conjunto del periodo estudiado, se observa un incremento relativo de las morbilidades temporales
—cada vez mejor conocidas y, por tanto, mas faciles de diagnosticar— y una disminucion de las perma-
nentes, producida sin duda por los avances en la atencion perinatal y el tratamiento médico terapéutico
que reciben estos nifos.

|
4. Variables que influyen en la morbilidad

Para conocer la influencia de las diferentes variables estudiadas en el proyecto elaboramos, a modo tenta-
tivo, un modelo causal de regresion logistica tomando como variable dependiente la presencia/ausencia de
morbilidad en el nifio y analizando la influencia de tres tipos de variables, que llamamos, respectivamente,
biolégicas, médicas y de cuidados y sociofamiliares’.

Como se ha podido observar en la tabla 1, entre las variables biolégicas analizadas estan el sexo del neo-
nato, el afio de nacimiento, el peso al nacer, la EG, el tipo de embarazo y el uso materno de tratamientos de
fertilidad y reproduccion asistida.

Las variables médicas y de cuidados incluyen el tiempo que el neonato estuvo ingresado en la UCIN, el
tiempo total de estancia en la Unidad de Neonatologia (en adelante, UN), el tipo de titularidad del hospital de
ingreso al nacimiento, las practicas de atencion centrada en la familia recibidas o realizadas durante la es-
tancia del neonato en la UN, el posible seguimiento médico por nacimiento con peso <1500 g, la existencia o

5. En relacién con lo dicho, sefialar que el alto porcentaje de retraso simple del lenguaje de los nacidos entre 2009 y 2011 que aparece en la tabla
4 sin duda expresa el desfase madurativo frecuente en los grandes prematuros.

6. Afadir a esta informacion que, de los nifios de la muestra escolarizados, el 41,3 % ha necesitado algun tipo de apoyo/s. De estos Ultimos, el
56 % ha necesitado profesor de apoyo en el centro, el 42,2 % refuerzo educativo, el 18,6 % adaptacion curricular, el 22,7 % rehabilitacién y/o
fisioterapia, el 51,3 % atencién logopédica y el 25 % apoyo psicolégico.

7. En el andlisis logistico se excluyeron variables que, como el tiempo de estancia en la UCIN, los reingresos hospitalarios o la necesidad de reha-
bilitacién, podrian no ser independientes de morbilidades previas, por ejemplo, de morbilidades de tipo congénito.
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no de recursos sanitarios especializados en la localidad de residencia familiar, los programas y tratamientos
de estimulacion temprana y rehabilitacion recibidos por el bebé, reingresos hospitalarios, etc.

Entre las variables sociofamiliares se cuentan, entre otras, el numero total de hijos de la familia, cuantos
han nacido prematuramente, cuantos con <1500 g., la edad de los/as progenitores/as, su nacionalidad, su
estado civil, su nivel educativo y su situacién laboral, el tamafio de la localidad de residencia familiar, el total
de ingresos economicos de la unidad familiar, los recursos y apoyo disponibles para la familia, los problemas
animicos experimentados por el/la cuidador/a principal, etc.

El resultado mas notable del andlisis (tabla 5) es que la mayoria de las variables analizadas en este estudio
tienen poco peso para explicar la presencia/ausencia de morbilidades del neurodesarrollo en esta poblacion.
Estos resultados son acordes con el enfoque no clinico de nuestro estudio, que no ha recogido ni analizado
datos especificos sobre la prevalencia de patologias que tienen un efecto importante sobre la morbilidad y
su evolucion en esta poblacion (tales como las hemorragias peri e intraventriculares, la displasia broncopul-
monar, la retinopatia de la prematuridad, etc.) ni sobre deficiencias congénitas y problemas del parto, que,
en conjunto, explicarian el 57 % de las deficiencias en menores de 20 anos (INE, 2008). Sin embargo, esto
no significa que las variables analizadas en nuestro estudio no ejerzan ninguna influencia.

Tabla 5. Influencia de variables en la presencia/ausencia de morbilidades
Modelo causal de regresion logistica
(Variable dependiente presencia/ausencia de morbilidades)

I.C. 95 % para EXP(B)

Variables B E.T. Wald gl Sig. Exp(B)
Inferior Superior

P5_a_01(1) Sexo masculino ,913 ,188 23,616 1 .000 2,492 1,724 3,602
P6_a Afio de nacimiento -,039 ,017 5,160 1 .023 ,961 ,929 ,995
P8_a_2 Peso al nacer -,002 ,000 24,492 1 .000 ,998 ,998 ,999
P13_a_01(1) Madre no nacida en 1181 | 416 | 8071 1 004 | 3258 | 1,442 7,359
Espana

P15_a 01(1) Nacimiento hospital 1175 | 450 | 6820 | 1 | .009 | 3240 | 1,341 7,828
privado

P27_a_1 Malestar animico cuidador/a ,071 ,028 6,552 1 .010 1,073 1,017 1,133

P27_a_10 Escasez recursos
sanitarios especializados en localidad ,067 ,027 6,264 1 .012 1,069 1,015 1,127
de residencia

Constante 1,168 ,485 5,806 1 .016 3,214

Nota: en este andlisis logistico se han incluido todas las variables recogidas en nuestra encuesta que resultaron de mayor influencia en
andlisis previos.

El modelo explica el 20,5 % (R-cuadrado de Nagelkerke) del hecho de tener morbilidades, clasifica correctamente el 66,2 % de los
casos, tiene una sensibilidad del 59,4 % y una especificidad del 71,9 %.

Fuente: elaboracién propia.
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En relacién con las variables biolégicas, nuestro modelo muestra que los nifios que han nacido con menor
peso, menor EG y hace mas tiempo tienen un mayor riesgo de morbilidad (relaciones estadisticamente sig-
nificativas). El peso al nacer (como en Conrad et al., 2010) y el sexo masculino (Gaddlin et al., 2008; Garcia
et al., 2013; Raiser et al., 2014) son también en nuestro estudio las dos variables biolégicas mas relevantes
de las estudiadas.

De las variables médicas y de cuidados, el tipo de titularidad del hospital de ingreso al nacimiento, y mas en
concreto la titularidad privada del mismo, tiene un gran peso para explicar las morbilidades. Aun consideran-
do que nuestra muestra de nifios de hospitales privados es pequefa, hay que destacar que el 43% de los
nacidos en hospitales publicos tuvo secuelas, frente al 63,4 % de los nacidos en hospitales privados (también
segun nuestros datos, en los hospitales privados se realizan mas cesareas y los nifios nacidos en este tipo
de hospitales han participado menos en programas de seguimiento del desarrollo).

Dos variables socio-familiares destacan en el analisis. La primera, es el malestar animico que padece el/la
cuidador/a principal una vez que el bebé es dado de alta de la UN, un factor influyente en la morbilidad de los
nifos de MBPN como también sefialan los pediatras espafoles (Dominguez et al., 2016). Otros estudios po-
nen de manifiesto como en el caso de los recién nacidos prematuros, el desarrollo cognitivo y los resultados
conductuales correlacionan negativamente con la depresién y la ansiedad materna (McManus y Poehimann,
2012). La segunda variable relevante es el hecho de que la madre no haya nacido en Espafia y sea migrante.
En nuestra muestra el mayor nimero de mujeres no nacidas en nuestro pais proviene de Centroamérica y
Sudamérica (2.9 % del total). Sefalar también que la probabilidad de morbilidades del neurodesarrollo en los
nifos de MBPN aumenta si el/la otro/a progenitor/a tampoco ha nacido en Espafia.

.|
5. Discusion

Esta ultima cuestion plantea un tema interesante para el debate. Varios estudios han mostrado que la mayo-
ria de las mujeres migrantes que viven en Espafia son sanas, tienen una menor incidencia de practicas de
riesgo durante la gestacion y que sus hijos, comparados con los de las madres nacidas en Espafia, tienen
mejor peso al nacer; y estas circunstancias se producen pese a que muchas de esas madres provienen de
contextos socioeconémicamente mas desfavorecidos y suelen experimentar desventajas sociales en los
paises de acogida.

Aunque para explicar la morbilidad en esta poblacion, sin duda se pueden considerar otros factores como el
mayor riesgo de defectos congénitos en la poblacion migrante, pensamos que los factores que mejor expli-
can la morbilidad de estos nifios estan relacionados con lo que sucede después del nacimiento y, sobre todo,
con el escaso apoyo, privado o publico®, que reciben en Espafia las familias que tienen hijos nacidos con muy
bajo peso para enfrentar de manera adecuada la compleja y costosa crianza de estos infantes. Loégicamente,

8. De las familias con hijos nacidos con <1500 g entre 1993 y 2011 en Espafia, el 31 % de las familias encabezadas por padres que habian nacido
en Espafay el 63 % de las encabezadas por padres que eran migrantes no recibieron ningun tipo de apoyo durante los primeros meses de la vida
del hijo, ni siquiera de sus familiares mas cercanos.
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la escasez de apoyos tiene un mayor impacto cuando las circunstancias sociofamiliares son mas precarias
—ya sea por desventajas sociales, bajo nivel de ingresos® o educativo- y dificulta seriamente el poder conci-
liar las obligaciones familiares y/o laborales con el cuidado y el seguimiento sociosanitario y educativo reque-
rido por estos nifios (entre otros, Drotar et al. (2006) han sefalado la necesidad de proporcionar apoyo a las
familias para minimizar los problemas de salud relacionados con el peso muy bajo al nacer y otros factores
de riesgo asociados a esta condicion biolégica).

Si para finalizar atendemos a cuestiones de orden metodoldgico, es necesario reconocer aqui que somos
conscientes de que puede haber un cierto grado de parcialidad en nuestros resultados debido a la estructura
de la muestra, que esta basada en la participacion voluntaria de familias cuyos hijos han sido atendidos,
mayoritariamente, en hospitales de referencia, que son los centros donde se trata a los nifios de MBPN mas
gravemente afectados; de hecho, en términos relativos, nuestra muestra tiene un mayor porcentaje de varo-
nes —que tienen mas riesgo—y de bebés con menos EG que la poblacion de nifios de muy bajo peso nacidos
en Espafa entre 1993 y 2011 si consideramos los datos del INE (aunque estos datos son muy incompletos
para los primeros afos del periodo que hemos estudiado). Ademas, mas de un 20 % de nuestra muestra son
adolescentes de entre 15 y 19 afios, una cuestion relevante dado que los problemas de salud y el deterioro
de las funciones neurocognitivas en nifios de MBPN pueden aumentar con la edad (O’Brien et al., 2004). Los
dos aspectos sefialados ayudarian a explicar por qué, segun nuestros datos, los factores socio-familiares
parecen tener poca influencia en la incidencia de morbilidad en esta poblacién, mientras que las variables
relacionadas con el tratamiento y los cuidados médicos tienen un peso considerable.

Con vistas a mejorar el potencial explicativo de este tipo de estudios, queremos sefalar la necesidad de
que se cree un marco muestral de la poblacion de niflos prematuros a partir no solo de los datos del INE
sino de los datos del Grupo SEN1500 de la Sociedad Espafiola de Neonatologia y de otros registros, que
permita obtener una muestra probabilistica, al menos para una parte de este periodo (2002-2011). También
la necesidad de que el disefio de este tipo de estudios sea longitudinal, con el fin de controlar tanto el efecto
de la memoria/recuerdo en las respuestas de los entrevistados como el orden temporal de los hechos y que
se incluyan variables propiamente clinicas en el cuestionario, dado el impacto que parecen tener sobre las
morbilidades del neurodesarrollo en individuos con MBPN.

Para finalizar, destacar el apoyo efectivo que nos han proporcionado los tres entes promotores observadores
de este estudio (Cermi, APREM y SENeo) y un importante numero de hospitales, profesionales, asociaciones y
familias. Sin duda, ello ha permitido obtener un cuantioso material, en especial, una gran muestra de este tipo
de poblacion, que esta compuesta por nifios de todas las comunidades auténomas., lo que permite analizar
muchos aspectos de su desarrollo biopsicosocial, los factores contextuales que influyen en él y el impacto que
tiene el muy bajo peso al nacer en el conjunto de la vida familiar, aunque muchas de estas cuestiones no se
hayan tratado aqui.

Para finalizar, sefialar algo que nos parece de vital importancia: que este estudio ha detectado algunos de
los factores que permiten conocer qué nacidos con <1500 g son “doblemente de riesgo” (Guralnick, 2012), lo
que puede ayudar al disefio de programas sociosanitarios y educativos para atender mejor las necesidades
de los nifios mas vulnerables de este colectivo.

9. Nuestros resultados han puesto de relieve también que, aunque con menor significacion, la escasez de ingresos econémicos del hogar es otra
de las variables que influyen en el desarrollo de morbilidades en esta poblacién (por ejemplo, Brooks-Gunn, 2003, ya sefialé que los ingresos fami-
liares bajos y el estado de pobreza eran mejores predictores de las puntuaciones obtenidas al medir el cociente intelectual en los nifios prematuros
de 5 afios que la educacién materna u otros factores sociofamiliares y asi sucede también en nuestro caso).
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Anexo 1. Muestra y ponderacion de los datos

1. Comparacion de los datos de la muestra obtenida en la encuesta y los del INE

ANO DE NACIMIENTO DEL HIJO
Encuesta Porcentaje INE Porcentaje
1993 29 2,4 2000 3,2
1994 23 1,9 2033 3,2
1995 22 1,8 2181 3,4
1996 23 1,9 2171 3,4
1997 20 1,7 2277 3,6
1998 34 2,8 2472 3,9
1999 33 2,7 2706 4,3
2000 53 4,4 2959 4,7
2001 48 4,0 3044 4,8
Vélidos 2002 72 6,0 3436 5,4
2003 64 5,3 3561 5,6
2004 73 6,1 3617 5,7
2005 57 4,7 3852 6,1
2006 38 3,2 3851 6,1
2007 66 5,5 4312 6,8
2008 98 8,2 4999 7,9
2009 88 7,3 4844 7,6
2010 140 11,6 4542 7,2
2011 221 18,4 4468 71
Total 1202 100,0 63325 100,0
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SEXO
Encuesta Porcentaje INE Porcentaje
Nifo 592 49,4 32088 50,7
Vélidos Nifia 607 50,6 31237 49,3
Total 1199
Perdidos Sistema 3
Total 1202 100,0 63325 100,0
PESO AL NACER
Encuesta Porcentaje INE Porcentaje
-500 grs. 10 ,9 138 2
500-749 147 12,6 5738 9,1
750-999 316 27,0 11064 17,5
Vélidos
1000-1249 381 32,6 18370 29,0
1250-1500 316 27,0 28015 44,2
Total 1170 100,0 63325 100,0
Perdidos Sistema 32
Total 1202 100,0 63325 100,0
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2. Datos de la encuesta antes de la ponderacién
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ESTADISTICOS DE PESO Y ANO DE NACIMIENTO

Peso (en gramos)

Ano de nacimiento

Valido 1170 1202
N Perdidos 32 0
Media 1049,56 2005,29
Desviacion estandar 265,965 5,176
Coeficiente de variacion 25,34 % —

FRECUENCIAS Y PORCENTAJES POR ANO DE NACIMIENTO

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido Porcentaje acumulado
1993 29 2,4 2,4 2,4
1994 23 1,9 1,9 4,3
1995 22 1,8 1,8 6,2
1996 23 1,9 1,9 8,1
1997 20 1,7 1,7 9,7
1998 34 2,8 2,8 12,6
1999 33 2,7 2,7 15,3
2000 53 4,4 4,4 19,7
2001 48 4,0 4,0 23,7
2002 72 6,0 6,0 29,7
Vdlido

2003 64 5,3 5,3 35,0
2004 73 6,1 6,1 41,1
2005 57 4,7 4,7 45,8
2006 38 3,2 3,2 49,0
2007 66 55 55 54,5
2008 98 8,2 8,2 62,6
2009 88 7,3 7,3 70,0
2010 140 11,6 11,6 81,6
2011 221 18,4 18,4 100,0
Total 1202 100,0 100,0
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3. Datos de la encuesta tras la ponderacion

a7

ESTADISTICOS DE PESO Y ANO DE NACIMIENTO
Peso (en gramos) Ano de nacimiento
Valido 1158 1190
N Perdidos 32 0
Media 1152,20 2003,70
Desviacion estandar 263,267 5,255
Coeficiente de variacion 22,85% —
FRECUENCIAS Y PORCENTAJES POR ANO DE NACIMIENTO
Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido Porcentaje acumulado
1993 35 2,9 2,9 2,9
1994 37 3,1 3,1 6,0
1995 37 3,1 3,1 9,1
1996 45 3,8 3,8 12,8
1997 44 3,7 3,7 16,5
1998 44 3,7 3,7 20,2
1999 51 4,3 4,3 24,4
2000 54 4,5 4,5 29,0
2001 57 4,8 4,8 33,7
2002 65 5,4 5,4 39,2
Valido
2003 62 52 5,2 44,4
2004 69 5,8 5,8 50,2
2005 7 59 59 56,2
2006 72 6,1 6,1 62,2
2007 82 6,9 6,9 69,1
2008 95 8,0 8,0 77,1
2009 92 7,8 7,8 84,9
2010 90 7,6 7,6 92,4
2011 90 7,6 7,6 100,0
Total 1190 100,0 100,0
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