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En las ultimas décadas, se han producido importantes avan-
ces en las areas de obstetricia y neonatologia'. El cuidado
de los recién nacidos prematuros es exquisito en las unida-
des neonatales, gracias a las mejoras en la formacion del
personal, y a la implantacion de equipamiento médico de
Ultima generacion. Ello ha permitido aumentar de manera
significativa la supervivencia de los recién nacidos muy pre-
maturos. A su vez, dicho incremento se ha acompanado de
una disminucion de la prevalencia de discapacidad neuro-
logica grave previamente observada sobre todo en forma
de paralisis cerebral (hoy presente en menos del 5% de los
menores de 32 semanas), discapacidad intelectual, pérdida
auditiva neurosensorial y ceguera secundaria a la retinopa-
tia de la prematuridad. Sin embargo, otros problemas en el
neurodesarrollo a medio y largo plazo (de menor gravedad,
pero mayor prevalencia que los anteriores) se han situado en
el centro de la atencion de profesionales sanitarios, educati-
vos y de las propias familias. Los problemas oftalmologicos,
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el déficit auditivo de diferente gravedad, las alteracio-
nes neuropsicoldgicas y de aprendizaje, el trastorno del
espectro autista, el déficit de atencion e hiperactividad y
los trastornos de conducta y comportamiento son signifi-
cativamente mas prevalentes que en la poblacion general,
pudiendo estar presentes hasta en el 50% de los grandes
prematuros?>.

En nuestro pais el seguimiento tras el alta de la uni-
dad neonatal de los nifios y ninas que fueron prematuros
es mejorable en muchos aspectos. A pesar de los esfuer-
zos que se han llevado a cabo en anos precedentes y, que
incluyen la elaboracion e implementacion por parte de la
Sociedad Espaiola de Neonatologia (SENeo) de los protoco-
los nacionales de seguimiento para prematuros*’, no se ha
conseguido asegurar la calidad de la asistencia que se presta
a las familias tras el alta hospitalaria.

Esto es debido, por un lado, a una falta de equidad
en la asistencia brindada debido a la desigual duracion
y calidad asistencial de los programas de seguimiento
en distintos centros sanitarios y territorios. Las unidades
de seguimiento siguen careciendo tanto de especialis-
tas neonatdlogos, como de equipos multidisciplinares:
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rehabilitadores, fisioterapeutas, logopedas, terapeutas ocu-
pacionales, psicologas... (profesionales cuya labor se
deberia iniciar ya durante el periodo de hospitalizacion
neonatal). Ademas, es todavia minoritario el nimero de
neonatodlogos dedicados al seguimiento con capacitacion
especifica en las areas de neurodesarrollo y con conoci-
miento de los problemas derivados de la prematuridad. A
su vez, los recursos de los que disponen los programas de
seguimiento para atender las necesidades de los ninos y sus
familias, son insuficientes.

Por otro lado, la comunicacion y la coordinacion entre
los diferentes actores que participan en la atencion a
estas familias, especialmente entre los centros de aten-
cion temprana, las unidades de seguimiento hospitalarias,
la atencion primaria y el sistema educativo se encuentran
poco desarrolladas.

Por altimo, no disponemos de datos sobre las necesida-
des sanitarias y educativas de esta poblacion en el ambito
nacional mas alla de los 2 afos de edad. Una de las mayo-
res limitaciones es el desconocimiento de la situacion actual
de estos nifios en la edad escolar. Son escasos los estudios
espanoles que han analizado estas cuestiones, y casi todos
los existentes incluyen muestras pequenas.

Todo ello dificulta el disefio de programas de segui-
miento, asi como la deteccion precoz y la rehabilitacion de
las alteraciones que surgen a lo largo de la infancia y de la
adolescencia®.

En este sentido, los articulos de Bachiller-Carnicero
etal.” y Alcantara-Canabal et al.%, publicados en este mismo
nlmero de ANALES DE PEDIATRIA, contribuyen a arrojar luz sobre
la situacion real de los nifos y nifas prematuros nacidos
en Espana en la ultima década. El estudio de Bachiller-
Carnicero et al., realizado sobre 214 ninos y ninas <1.500¢g
0 <32 semanas a la edad de 6 anos confirma que al igual que
en paises de nuestro entorno, también en Espana estos nifios
son mas vulnerables a los trastornos socioemocionales y tie-
nen mas problemas en las relaciones con sus companeros.
Alcantara-Canabal et al., abordan un tema bastante des-
conocido en nuestro pais: la repercusion sobre las familias
que tienen los nacimientos prematuros y muestran que no
es la prematuridad en si, sino la presencia de alteracio-
nes en el desarrollo a consecuencia de la prematuridad, lo
que determina el grado de estrés y de sobrecarga de los
cuidadores.

Ante la evidente necesidad de mejora en la calidad de
la asistencia a estas familias tras el alta hospitalaria, ya
sefalada en un reciente articulo basado en una encuesta
nacional sobre el seguimiento en nuestro pais’, algunas posi-
bles estrategias a desarrollar podrian ser:

- Formacion y capacitacion especifica de los neonatodlo-
gos responsables del seguimiento de estos pacientes. El
entrenamiento especifico en esta area deberia formar
parte del programa docente y formativo de la especia-
lidad en neonatologia.

- Dotacion de un mayor nimero de profesionales espe-
cializados incluyendo neonatélogos, neuropsicologos,
psicologos clinicos y asistentes sociales.

- Prolongacion de los programas de seguimiento mas alla de
la edad preescolar, como minimo hasta los 6-7 aios. Limi-
tar el seguimiento de estos pacientes a los dos primeros

anos de vida, implica dejar desatendidas las potenciales
necesidades futuras de estos ninos y sus familias.

- Optimizacion de los registros de seguimiento nacionales
incluyendo sus morbilidades a largo plazo. Es fundamen-
tal conocer la prevalencia de los diferentes trastornos
y su gravedad en nuestro medio para poder ofertar una
atencion eficiente y de calidad.

- Creacion de unidades de seguimiento especializadas y
multidisciplinares donde se atiendan en conjunto a estas
familias, para que puedan ser posteriormente remitidas
a los centros de rehabilitacion y atencion temprana mas
adecuados a su situacion.

- Desarrollo de canales de comunicacion adecuados que
favorezcan la coordinacién entre los profesionales que
atienden a estos pacientes en el ambito ambulatorio y
hospitalario.

Somos conscientes de que los retos que se deben
abordar son ambiciosos, pero creemos que los pre-
maturos que nacen hoy en Espana merecen no solo
la mejor atencion perinatal que podamos darles, sino
también todos los cuidados e intervenciones que pue-
dan potenciar su capacidad de desarrollo y bienes-
tar. Solo asi podremos asegurar una adecuada inte-
gracion de estos en el medio familiar, escolar y
social'®.
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