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CALIDAD DE VIDA RELACIONADA A LA SALUD EN NINOS QUE
FUERON PREMATUROS

RESUMEN

El presente trabajo cientifico evalu6 la Calidad de Vida relacionada a la Salud
(CVRS) en nifios prematuros, o sea aquellos que nacieron antes de la 37° semana
de gestacion, en el ambito de la Atencion Primaria de la Salud, de la ciudad de
Coérdoba, Argentina. Material y método: estudio descriptivo, transversal. La
evaluacion se realizé a 65 niflos que nacieron prematuros. Las principales variables
de estudio fueron el Peso de Nacimiento y la Edad Gestacional. Para objetivar la
CVRS se utilizd el instrumento de calidad de vida pediatrico Peds QL™, que
investiga cuatro dimensiones: fisico, emocional, social y escolar. Los procedimientos
estadisticos utilizados fueron el Analisis de la Varianza a un criterio de clasificacion,
el test no paramétrico de Kruskall Wallis y el test no paramétrico de Mann Whitney
para 2 muestras independientes. Para muestras apareadas: test t de Student y para
las correlaciones: coeficiente de correlaciéon lineal de Pearson. Nivel de significacién
de p= o < a 0.10. Resultados: no pudo establecerse una correlacién positiva
significativa entre cada aspecto del cuestionario de CVRS con el Peso de
Nacimiento y la Edad Gestacional. Conclusiones: los nifios nacidos prematuros,
independientemente de su peso de nacimiento o su edad gestacional, pueden
alcanzar niveles de CVRS por encima de la media. Se destaca la importancia de la
familia y del seguimiento interdisciplinario de estos nifios como factores
fundamentales en su CVRS. Recomendaciones: la utilizacion de un instrumento para
evaluar CVRS es una herramienta (til y complementaria en la evaluacion de los
ninos que nacieron prematuros, que permite evaluar aspectos fisicos, emocionales,
sociales y desempefio escolar.

PALABRAS CLAVE: calidad de vida, prematuros, Atencién Primaria de la Salud
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QUALITY OF LIFE RELATED TO HEALTH IN CHILDREN WHO WERE
PREMATURE

SUMMARY

This scientific study evaluated the quality of life related to health (HRQoL) in
premature infants, those born before the 37th week of gestation, jn the context of
Primary Health Care, in Cordoba, Argentina. Methods: descriptive, cross-sectional
study. The evaluation was performed to 65 children who were born prematurely. The
main variables were birth weight and gestational age. To objectify HRQOL, the
instrument of pediatric quality of life Peds QL™ was used, which investigates four
dimensions: physical, emotional, social and school performance. The statistical
procedures used were the analysis of variance to one classification criterion, the
nonparametric Kruskal Wallis test and the nonparametric Mann-Whitney test for 2
independent samples. For paired samples: Student's t test and the correlations:
linear correlation coefficient of Pearson. Significance level of p = or <than 0.10.
Results: A significant positive correlation between each aspect of the questionnaire of
HRQoL with birth weight and gestational age could not be established. Conclusions:
premature children, regardless of birth weight or gestational age, reach levels of
HRQoL above the average. The importance of the family and the interdisciplinary
monitoring of these children are key factors in their HRQoL. Recommendations: the
use of an instrument to assess HRQoL is a useful and complementary tool in the
evaluation of children who were born prematurely, which assesses physical,
emotional and social issues, as well as school performance.

KEY WORDS: quality of life, premature, Primary Health Care
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CALIDAD DE VIDA RELACIONADA A LA SALUD EN NINOS
QUE FUERON PREMATUROS

I-INTRODUCCION

¢POR QUE ESTUDIAR A NINOS PREMATUROS?

Los recién nacidos son prematuros cuando el parto tiene lugar antes de que se
hayan completado las 37 semanas de gestacion, teniendo en cuenta que,
normalmente el embarazo dura unas 40 semanas. La etiologia y los factores que
pueden hacer que esto acontezca son multiples y variados. Estos nifios vienen al
mundo mas inmaduros e indefensos de lo que se supone que lo habrian hecho si
hubieran nacido a término y, por lo tanto, presentan una probabilidad mayor de
riesgo, y de tener problemas posteriores.

Un nifio prematuro, al nacer antes de lo previsto por la naturaleza, presenta
inmadurez en distintos aspectos: fisico, emocional, social, psicomotriz, sensitivo.
Esta falta de maduracion se incrementa a medida que disminuye su edad
gestacional. Los nifios prematuros, considerados recién nacidos de riesgo, son nifios
gue, por sus patologias o riesgo de padecerlas y por las secuelas que pudieran
presentar, necesitan un seguimiento interdisciplinario que permita un abordaje
integral para poder desarrollar plenamente sus capacidades, lo cual se vera reflejado
en su calidad de vida.

Desde hace mas de cuatro décadas las investigaciones relacionadas a nifios
prematuros se han centrado, sobre todo, en su epidemiologia y supervivencia. Sin
embargo, a pesar de los nuevos avances en los cuidados de los nifios en
neonatologia, los nifios prematuros continlan teniendo una mayor incidencia de
problemas en su salud, con respecto a los nifios nacidos a término.

Los nacimientos prematuros son una de las cinco causas principales de
mortalidad infantil en el mundo y la principal en la Argentina. Estos nifios, que nacen
antes de lo esperado, pueden presentar condiciones especificas de salud que los

hace vulnerables y que pueden afectar su calidad de vida.



Segun un informe del aflo 2012 en el que participé la OMS, denominado: “Nacido
Demasiado Pronto: Informe de Accién Global sobre Nacimientos Prematuros” 1, cada
afio, unos 15 millones de bebés en el mundo, es decir mas de uno de cada diez
nacimientos, nacen antes de llegar a término.

Mas de un millbn de estos bebés mueren poco después de nacer, y muchos
otros sufren algun tipo de discapacidad fisica, neurolégica o educativa, a menudo
con un gran costo para las familias y la sociedad. Segun mas de 100 expertos que
contribuyeron para elaborar este informe, representando casi 40 agencias de
UNICEF, universidades y otras organizaciones, cerca del 75 % de estos bebés
prematuros que mueren podrian sobrevivir si tratamientos simples, comprobados y
econdmicos, asi como medidas preventivas estuvieran disponibles en todo el
mundo. 1

Este informe manifiesta que reducir los nacimientos prematuros y mejorar la
supervivencia infantil son metas ambiciosas. Y que, si bien el mundo ha logrado
grandes progresos para reducir la mortalidad materna, la mortalidad del recién
nacido y la mortalidad infantil, son necesarias una mayor colaboracién vy
coordinaciéon entre los gobiernos nacionales y locales, las Naciones Unidas y otros
acuerdos multilaterales, la sociedad civil, la comunidad empresarial, profesionales
sanitarios e investigadores, trabajando juntos para promover la inversion, la
aplicacién, la innovacion y el intercambio de informacién, para abordar este

problema. 1

En nuestro pais, los nacimientos prematuros mantienen una progresiva
tendencia en alta en los ultimos diez afios. En el afio 2000 la tasa de nacimientos
prematuros fue de 7,8/100 nacidos vivos, y en el afio 2011 fue del 8,4/100, con dos
picos de incremento, uno en el afio 2002 y otro en el afio 2005. No ha sido posible
definir cuales fueron las causas de este incremento, ya que es compleja la
interrelacion de los diferentes factores: socioeconémicos, ambientales, genéticos, de
practicas instaladas, que podrian incidir en la prematurez, andlisis que excede el
alcance de este estudio. Hay que destacar que, segun los datos disponibles, es
esperable la continuidad de la tendencia ascendente de los nacimientos prematuros

en los proximos afios.2



Sin embargo se ha progresado mucho en estos afos, logrando una reduccion
del 54% de la mortalidad infantil entre 1990 y 2011, la cual se explica por una caida
tanto en la mortalidad post-neonatal -de nifios mayores a 28 dias de vida- (56,1%)
como neonatal -de nifios menores a 28 dias de vida- (51,4%), segun el informe del
Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF), publicado con datos
estadisticos de Argentina, en el afio 2013.

Los avances tecnoldgicos y la calidad y calidez en la atencion han permitido que
recién nacidos de hasta 500 gramos puedan sobrevivir. Sin embargo, son muchos
los riesgos que estos bebés deben enfrentar, y s6lo 7 de cada 10 superan los
primeros 30 dias de vida. Los niflos que sobreviven demuestran que cada minuto
superado es tiempo ganado para que sus o6rganos Yy sistemas alcancen un
crecimiento y desarrollo suficientes para achicar la brecha de desventaja bioldgica

gue tienen con respecto a un nifio que nacié a término.2

La captacion y contencién de toda la familia y la calidad y la seguridad del
cuidado durante la internacién, son la clave del recién nacido prematuro para
sobrevivir y para evitar la aparicion de secuelas. La evidencia cientifica muestra que,
si un nifio que pesé al nacer entre 1.000 y 1.500 gramos nacié en un “lugar seguro”,
la probabilidad de tener secuelas es menor, y si ingresa en un programa de
seguimiento, estas secuelas podran ser mitigadas o anticipadas, tratadas y asistidas
para lograr la mejor funcién posible.2

Cuando mencionamos “nacimiento en un lugar seguro” hacemos referencia a la
propuesta de UNICEF sobre las Maternidades Seguras y centradas en la Familia
(MSCF). Una MSCF tiene una cultura organizacional que reconoce a los padres y a
la familia, junto al equipo de salud, como protagonistas de la atencién de la mujer
embarazada, la madre y el recién nacido y define la seguridad de la atencién como
una de sus prioridades; estimula el respeto y la proteccién de los derechos de la
mujer y del recién nacido por parte de los miembros del equipo de salud; promueve
la participacion y la colaboracion del padre, la familia y la comunidad en la proteccion
y el cuidado de la mujer y el recién nacido; implementa practicas seguras y de
probada efectividad, y fortalece otras iniciativas, como, por ejemplo, la iniciativa
Hospital amigo de la Madre y del Nifio (HAMN), que promueve fuertemente la

lactancia materna.3



En la provincia de Cérdoba y segun datos del Departamento de Maternidad e
Infancia dependiente del Ministerio de Salud de la Provincia de Coérdoba, en el
periodo comprendido entre los afios 2006 y 2012, disminuy6é un 20% la cantidad de
nacimientos prematuros. Mientras en 2006 la tasa era de 8.1%, en el 2007 fue del
8%, en el 2008 del 7.8 %, en el 2009 del 7.7%, en el 2010 se mantuvo, en el 2011
aumentd nuevamente a 8 %, y en el 2012 bajé a 7.5%.

Del total de nacimientos registrados en nuestra provincia en 2012 (56.598),
4.270, el 7,5%, fueron prematuros, esto significa una merma del 19%, con 394
prematuros menos que en 2011, afio en el que se registraron 4.664 nifios nacidos
antes de tiempo. En ese mismo afio 2012, y en relacidon a nifios nacidos con menos
de 1.500 gramos, de los 56.598 nacidos vivos, 534 nifios, es decir un 0,96 %,
pesaron al nacer menos de 1.500 gramos. Lo cual significa 102 nifios menos que en
el afio 2011.

Esta disminucion en los nacimientos prematuros se relaciona con los avances en
el seguimiento de los nifios que nacieron prematuros, llevado a cabo por equipos
interdisciplinarios que trabajan en red, coordinando acciones en los tres niveles de

atencién de la salud.

Por todo lo expuesto surge la necesidad de evaluar, en estos nifios que han
nacido prematuramente, que sobrevivieron a la etapa neonatal -a pesar de sus
dificultades- y que estdn bajo un seguimiento integral, como es la calidad de vida
relacionada a su salud, para ver qué aspectos se pueden mejorar para que ellos

puedan lograr un desarrollo pleno de sus capacidades.



II-MARCO TEORICO

CALIDAD DE VIDA RELACIONADA A LA SALUD

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) ha formulado las siguientes
definiciones:

Salud: “estado de completo bienestar fisico, mental, psicolégico y social del
individuo y no solamente la ausencia de enfermedad”.

Calidad de vida\ “percepcion de los individuos de su posiciéon en la vida en
relacion a sus metas, expectativas, normas e intereses, en el contexto cultural y
sistema de valores en los que ellos viven”.4

En la actualidad, se acepta que tanto la salud como la enfermedad estan
condicionadas por situaciones que van mas alla de lo biolégico y que se vinculan
con el comportamiento individual, el &mbito natural y social en el que cada persona
vive y los determinantes econdémicos de su propia realidad.

El concepto de Calidad de Vida Relacionada a la Salud (CVRS) involucra varios
aspectos o dimensiones, tales como apariencia fisica, funcionamiento social,
bienestar emocional, vida familiar, entre otros. Agrupa elementos tanto propios
-fisicos y mentales- como externos al individuo, que pueden modificar su estado de
salud.

Se puede definir a la CVRS como un constructo multidimensional, que permite
evaluar desde la propia perspectiva de los pacientes, los efectos que una
enfermedad y su tratamiento ocasionan en la vida cotidiana de las personas.

La CVRS, que toma aspectos de los campos de la antropologia, la economia, la
sociologia y la psicologia, y abarca teorias como el funcionalismo, el bienestar
positivo y la utilidad, puede ser definida como un conjunto de aspectos fisicos,
psicolégicos y sociales relacionados a la salud de un individuo, que pueden ser
influenciados por experiencias y percepciones individuales.

La medicién de la CVRS es un aporte muy util en la practica asistencia!, en la
investigacién clinica y en la Salud Publica4

Los avances experimentados en los ultimos decenios por la Medicina han
supuesto cambios muy importantes en el tratamiento de pacientes que hace unas

décadas se consideraban que tenian escasas posibilidades de sobrevivir. Uno de los



ejemplos mas notorios de estos avances se ve reflejado en la expectativa de vida del
recién nacido prematuro y en la calidad de vida que le puede esperar al mismo.

La edad gestacional considerada normal en la raza humana, es decir el tiempo
en el cual el feto permanece en el Gtero de la madre, oscila entre 38 y 42 semanas.
Los bebés llegan al mundo, habitualmente, entre la semana 38 y la 42 de gestacidn,
y suelen alcanzar un peso que oscila entre 2.500 gramos y 4.500 gramos.

Los recién nacidos cuya edad gestacional es inferior a las 37 semanas son
considerados pre-términos o prematuros. Estos bebés generalmente pesan menos
de 2.500 gramos, y presentan un riesgo elevado de padecer anomalias en su
desarrollo, riesgo que aumenta conforme disminuye el periodo de gestacion y el
peso al nacer.

Estos nifios que nacen prematuros, por su inmadurez sufren una serie de
patologias que requieren cuidados especiales en los servicios de neonatologia y un
seguimiento posterior, a cargo de un equipo interdisciplinario de profesionales, para
lograr minimizar sus secuelas y desarrollar plenamente sus capacidades.

Los bebés prematuros y de bajo peso presentan, en comparaciéon con los
nacidos a término, una serie de caracteristicas que los colocan en situacion de alto
riesgo.

Por sus condiciones de riesgo los nifios prematuros se consideran nifios con
necesidades especiales de atencién de su salud. “Los nifios con necesidades
especiales de atencidon de su salud (NEAS) son aquéllos que tienen, o que se hallan
en riesgo elevado de tener, una condicién cronica fisica, emocional, del desarrollo
y/lo de comportamiento que requieren servicios de salud, en calidad y cantidad
diversa y mayor a los que requieren los nifios en general.” (Maternal and Child
Bureau’s Divisién of Services for Children with Special Health Care Needs. EEUU,
1995) 4

Lo planteado anteriormente manifiesta, de esta manera, que los nifios
prematuros son portadores de patologias que se hacen crdnicas en el tiempo y que
necesitan un seguimiento a largo plazo, en especial durante el periodo de su

infancia.

Los avances en los tratamientos y en las intervenciones sanitarias han cambiado

la orientacion de la atencién pediatrica, desde el diagndstico y tratamiento de las



infecciones hasta el control y prevencion de las enfermedades crénicas. Los
indicadores clasicos de salud como las tasas de mortalidad infantil, de sobrevida,
porcentaje de discapacidad y/o tasas de re-hospitalizacion, resultan insuficientes
para medir la efectividad de la atenciéon brindada. Es necesario obtener nuevos
instrumentos que tengan en cuenta el punto de vista del paciente. Por este motivo,
en las Ultimas décadas ha adquirido progresiva importancia la valoracién del
concepto de Calidad de Vida Relacionada con la Salud, tanto en adultos como en
nifios y adolescentes.5

El aumento de la esperanza de vida al nacer en los paises desarrollados y en
vias de desarrollo es uno de los indicadores que contextualiza el cambio
epidemiolégico que experimentan las enfermedades en la infancia. Dichos cambios
se relacionan fundamentalmente con el aumento de la sobrevida de nifios que,
habiendo estado criticamente enfermos, pueden sobrevivir, muchos de ellos con
secuelas, como es el caso de los nifios que nacen antes de término.

En las Jdltimas décadas, se han producido importantes cambios en la
epidemiologia de las enfermedades crénicas de la infancia y adolescencia.6 7 Las
enfermedades cronicas pueden afectar radicalmente la vida de quienes las padecen,
alterando no solamente la salud fisica sino también, el estado emocional, las
relaciones sociales y la autonomia. Todo esto obliga a considerar los resultados en
salud en términos no meramente de vivir mas, sino también de vivir mejor.4

Las tendencias actuales marcan este cambio en el modelo de atencién para los
ninos con enfermedades crénicas, fundado en el reconocimiento de las necesidades
especiales de atencién que la afeccion de su salud genera.8 Las metas de este
nuevo modelo son brindar una atencion accesible, continua y coordinada, centrada
en el nifio y su familia, sobre la base de los recursos de la comunidad de cada nifio y
favorecer practicas adecuadas a sus necesidades y culturalmente competentes,9 10
Esto, en cierta manera y tal como se plantea, se relaciona con el concepto de
Atencién Primaria de la Salud.

La redefinicion del problema “salud-enfermedad” lleva al cambio en el modelo de
atencion, desplazando el propésito de las acciones médicas de la cura de la
enfermedad -predominante en el Modelo médico hegemdédnico- hacia un modelo
capaz de dar respuestas a las necesidades de los nifios y su familias y brindar los

cuidados que requiere la condicion cronica. Este nuevo modelo basado en las



necesidades especiales de salud, es un proceso colaborativo, centrado en la
persona y su familia, con énfasis en la prevencién y promocion de la salud, y cuya
meta no es meramente la curacién sino el cuidado continuo del paciente y su

familia.4

Los indicadores objetivos del estado de salud o enfermedad son insuficientes y
el criterio de calidad de vida ha ido adquiriendo importancia creciente.

Desde hace algunas décadas adquirieron relevancia nuevos indicadores que
permiten una evaluacion holistica de la salud de las personas y una mejor
apreciacion del impacto de los programas asistenciales.

Los nuevos indicadores intentan entonces responder a nuevas preguntas:

- ¢Cbmo estan los nifios y sus familias?

- ¢Como impacta la enfermedad y el tratamiento en la salud del nifio, en su
bienestar, en su calidad de vida?

- ¢Se adaptan los programas asistenciales a sus necesidades especiales?

Hoy no alcanza conocer la enfermedad y la repercusién objetiva que provoca; es
necesario comprender a la persona, saber como se siente, fisica y psicolégicamente,
como se relaciona con otros y coémo puede llevar adelante su vida cotidiana. Por
todo esto surge la necesidad de elaborar indicadores que intenten dar respuesta a
estos interrogantes. Los indices de bienestar o autoestima, las escalas o
puntuaciones sobre el estado funcional, el estado de salud y la calidad de vida

relacionada con la salud son algunos de estos nuevos indicadores.4

INSTRUMENTOS PARA LA MEDICION DE LA CALIDAD DE VIDA RELACIONADA
A LA SALUD

La Calidad de Vida relacionada a la Salud (CVRS) se mide utilizando
cuestionarios y escalas. La mayoria de los instrumentos estan disefiados para ser
auto-administrados, o sea que pueden ser contestados por los nifios y/o los padres
sin asistencia de un tercero, excepto para algunos grupos de corta edad a los que se

los asiste en su administracion.



Los instrumentos para medir CVRS son en su mayoria cuestionarios que
incluyen una cantidad variable de preguntas o items que recogen informacion sobre
diferentes aspectos de la experiencia que se pretende medir, a los que llamamos
dimensiones o dominios: apariencia fisica, funcionamiento social, bienestar
emocional, vida familiar, entre otros. Cada pregunta o item presenta distintas
opciones de respuesta (entre 3 y 5 opciones) entre las que el entrevistado debe
elegir.

Los instrumentos o cuestionarios de CVRS se suelen clasificar en dos grandes
grupos:

- Instrumentos genéricos: incluyen dominios que son comunes a todos los
ninos (por ejemplo: funcionamiento fisico, social, bienestar emocional, vida
familiar, escolar, etc.). Son especialmente Utiles para comparar nifios con
diferentes enfermedades crénicas entre ellos y/o con nifios sanos, y en
pacientes con mas de una condicion.

- Instrumentos especificos: son los que profundizan en el impacto que
determinadas afecciones y/o tratamientos ocasionan en la CVRS, y con
frecuencia miden ademas sintomas especificos. Son Uutiles sobre todo para

evaluar cambios fisicos y efectos del tratamiento a través del tiempo.4

En Argentina estan disponibles los siguientes instrumentos para medir la Calidad

de Vida relacionada a la Salud en nifios:

- Child Health Questionnaire (CHQ): Instrumento genérico de 50 items. Origen:
Estados Unidos. Versiones argentinas adaptadas y validadas para padres de
nifos de 5 a 18 afos. (Moroldo y col., 2001).

- Peds QL 4.0: Instrumento genérico de 23 items. Origen: Estados Unidos.
Versiones argentinas adaptadas y validadas para nifios y adolescentes de 5 a
18 afios y para padres de nifios de 2 -18 afios. (Roizen y col., 2008).

- Kidscreen: Instrumento genérico de 52 items. Origen: desarrollado
transculturalmente en 13 paises europeos. Versiones argentinas adaptadas y
validadas para nifios y adolescentes de 8 a 18 afios y sus padres. (Berra y
col., 2009).

- CDDUX: Instrumento especifico para celiaquia. 12 items. Origen: Holanda.

Versiones argentinas adaptadas para nifios y adolescentes de 8 a 18 afios y
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sus padres, en proceso actual de validacién Ilocal para evaluar las

propiedades psicométricas. (Spirito F, Pico My col. Datos aun no publicados).

Los cuestionarios de CVRS ya validados en Argentina se encuentran aptos para

su aplicacién.4

Como en este estudio cientifico la poblacién de nifios en los que se queria
investigar la CVRS estaba constituida por nifios pequefios, era necesario contar con
instrumentos que contemplaran cuestionarios no so6lo para nifios sino también para
padres. De acuerdo a la experiencia en el uso de los instrumentos para medir CVRS
se recomienda que existan versiones paralelas para nifios y para padres y que
ambas sean contestadas en forma independiente. El contenido es el mismo pero
puede cambiar la manera de preguntar, incluso en algunas versiones para nifios se
introducen simbolos o dibujos para facilitar la comprension.

Por todo esto, en esta tesis se utilizd el instrumento para medir Calidad de Vida
relacionada a la Salud en nifios denominado Peds QL™ 4.0 (Pediatric Quality of
Life Inventory, Versiéon 4.0 Generic Core Scale) que cumple con los requisitos

mencionados. (Ver ANEXOS)

EL SEGUIMIENTO DE LOS NINOS PREMATUROS Y EL ACOMPANAMIENTO DE
LA FAMILIA COMO FACTORES FUNDAMENTALES EN SU CALIDAD DE VIDA

El Fondo Internacional de Emergencia de las Naciones Unidas para la Infancia,
UNICEF segun sus siglas en inglés, propone el Decalogo de los Derechos de los
Niflos Prematuros con la finalidad de abordar la problematica de la prematurez y sus
derechos vulnerados. Brinda informacion orientada hacia la comunicacion, la
comprension y el dominio del entorno sobre algunos de los principales derechos que
tienen los nifios y adolescentes que nacieron prematuramente.

Estos son los derechos que los nifios prematuros tienen, y se deberia facilitar y
promover su cumplimiento no sélo en los entornos hospitalarios, sino en diversos
ambitos de la sociedad. La sensibilizacién social y su alto valor solidario posibilita la

movilizaciéon en busca de un salto cualitativo en la atencién de los recién nacidos
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prematuros y la mejora de la accesibilidad a los cuidados, a la informacién y a la no

discriminaciéon.ll

Decalogo de los nifios prematuros'.
1-La prematurez se puede prevenir en muchos casos, por medio del control del
embarazo al que tienen derecho todas las mujeres.
2-Los recién nacidos prematuros tienen derecho a nacer y a ser atendidos en
lugares adecuados.
3-El recién nacido prematuro tiene derecho a recibir atencion adecuada a sus
necesidades, considerando sus semanas de gestacion, su peso al nacer y sus
caracteristicas individuales. Cada paso en su tratamiento debe ser dado con
vision de futuro.
4-Los recién nacidos de parto prematuro tienen derecho a recibir cuidados de
enfermeria de alta calidad, orientados a proteger su desarrollo y centrados en la
familia.
5-Los bebés nacidos de parto prematuro tienen derecho a ser alimentados con
leche materna. La leche humana es el mejor alimento para los bebés, incluidos
los prematuros. Si un nifio nace prematuro, lo mejor es que la madre
permanezca junto a él y lo alimente con su leche.
6-Todo prematuro tiene derecho a la prevencion de la ceguera por retinopatia
del prematuro (ROP). Un nifio prematuro necesita controles oftalmolégicos
desde las primeras semanas de vida.
7-Un nifio que fue recién nacido prematuro de alto riesgo debe acceder, cuando
sale del hospital, a programas especiales de seguimiento.
8-La familia de un recién nacido prematuro tiene pleno derecho a la informacién
y a la participacion en la toma de decisiones sobre su salud a lo largo de toda su
atencion neonatal y pediatrica.
9-El recién nacido prematuro tiene derecho a ser acompafado por su familia
todo el tiempo. Para un bebé prematuro es muy importante sentir las caricias, la
voz y el olor de sus padres. Para eso, debe estar junto a ellos el mayor tiempo
posible.
10-Las personas que nacen de parto prematuro tienen el mismo derecho a la

integracion social que las que nacen a término.



Los derechos 2, 3, 4, 7, 8, 9y 10, marcan en particular, la importancia que tiene
el acceso del recién nacido prematuro a programas de atencidon y de seguimiento
adecuados y un acompafiamiento permanente de su familia en este proceso, que le
permita al nifio desarrollar plenamente todas sus capacidades y poder insertarse en

la sociedad sin problemas.ll

No debemos olvidar que los nifios que nacen prematuros tienen el derecho de
ser atendidos en lugares adecuados a sus necesidades, considerando sus semanas
de gestacion, su peso al nacer y sus caracteristicas individuales y que cada paso en

su tratamiento debe ser dado con vision de futuro.1l

Cuanto mas pronto nace un bebé, y cuanto menor sea su peso, mayor es la
inmadurez de todos sus drganos y sistemas, y mayor el soporte e intervenciones de
alta complejidad que deben garantizarse para disminuir el riesgo de muerte y evitar
las complicaciones a largo plazo. Los dafios sufridos tempranamente pueden causar
secuelas en los primeros afios de vida, que a su vez podrian convertirse en
discapacidades permanentes. La vulnerabilidad de este nifio prematuro va mas alla
de los aspectos fisicos e incluye los aspectos psicosociales, el apego con la madre y
la construccién de los vinculos familiares. Por todo esto los nifios que nacen
prematuramente deben acceder a programas de seguimiento, que resulten efectivos
en la vigilancia del crecimiento, desarrollo y monitoreo de su salud en forma
integral. 1l

La calidad de atencién que se brinde, el vinculo con la familia y las condiciones
biol6gicas con las que nace y se desarrolla, determinaran en qué medida un recién
nacido prematuro sera afectado.

Es sumamente importante destacar que alrededor del 60% de los prematuros de
alto riesgo creceran libres de secuelas y, en este caso, el rol del equipo de
seguimiento es el de acompafar, contener, discernir desarrollos dentro de la
normalidad y cuidar a ese nifio y a su familia.1l

Para mejorar el estado de salud de los nifios prematuros, los programas de
seguimiento deben gestionar y ser el reaseguro de la cobertura de todas las

necesidades del nifio: sostenimiento de la lactancia materna, provision de férmulas



nutricionales especiales, aplicacién de vacunas y anticuerpos especiales, traslados a
las evaluaciones programadas, acceso a la tecnologia necesaria (sondas,
oxigenoterapia, tragueotomias en algunos casos). Ademas de estos insumos y
recursos, las condiciones de vida -o factores socio ambientales- influyen de manera
decisiva en los resultados finales del seguimiento, lo que revela la necesidad de
asesoramiento y acompafiamiento especial a las familias que viven en situacion de

vulnerabilidad.l

En la Sesion Especial que la Asamblea General de las Naciones Unidas dedic6 a
los temas de la infancia, en el afio 2002, los dirigentes de todos los paises del
mundo se comprometieron a: “formulary aplicar politicas y programas nacionales de
desarrollo del nifio en la primera infancia para promover su desarrollo integral: fisico,
social, emocional, espiritual y cognitivo” u

El objetivo de esas politicas y programas es garantizar el derecho de los nifios y
las nifias a un “buen comienzo en la vida”, lo que significa que sean fisicamente
saludables, estén mentalmente alertas, sean emocionalmente seguros, socialmente
competentes y capaces de aprender. El derecho de los nifios al desarrollo pleno de
sus potencialidades fue claramente proclamado en la Convenciéon Internacional
sobre los Derechos del Nifio. Todo esto se relaciona con la calidad de vida que

alcanzara un nifo.12

En lo que se refiere a la Argentina, nuestro pais ha avanzado en preservar la
vida de los nifios: las oportunidades de vida de todos los nifios cuyas muertes
pueden ser evitadas ha aumentado, y la seguridad alimentaria de los hogares y la
nutricién de los mas pequefios es abordada por programas nacionales. Sin embargo,
estos esfuerzos requieren ser complementados con la atenciéon simultanea de todas
las dimensiones del desarrollo infantil, si se quiere lograr en los afios préoximos el
objetivo de integralidad que fue comprometido junto con la comunidad internacional
en la Asamblea de las Naciones Unidas. Por cierto, la caracteristica multidimensional
del desarrollo infantil temprano exige una expresa concertacion de las politicas
universales, estrategias, programas y acciones de proteccién a la familia, de cuidado

de la salud, de fomento de la educacion, asi como de las politicas de proteccion



especial para los grupos mas vulnerables. Dentro de este grupo podemos considerar

a los nifios nacidos prematuros.13

Ningun aspecto del desarrollo humano ocurre independientemente y cada
habilidad, destreza o competencia, por simple o compleja que sea, refleja esa
interaccion. Los que podriamos llamar los cuatro dominios del desarrollo -fisico,
social, emocional e intelectual- ocurren en un proceso interactivo, por lo que
requieren de los servicios y programas que los apoyan y de intervenciones integrales
gue favorezcan la obtencion de resultados.l4

Este concepto holistico del desarrollo humano ubica a los nifios en el centro de
la escena. Teniendo en cuenta, entonces, que la primera infancia es altamente
dependiente de los cuidados familiares, es necesario pensar de manera prioritaria en
estrategias de intervencion que garanticen un ambiente familiar en el cual los padres
y cuidadores tengan acceso a los recursos de conocimiento, informacion, tiempo y
bienes materiales basicos, para que ese ambiente sea apto para la realizacién de
sus derechos: crecer en una familia, estar protegidos contra la discriminacion,
negligencia o abuso, tener un nombre y una nacionalidad, disfrutar del nivel mas alto
posible de salud.u

En este sentido, el fortalecimiento de los procesos familiares y comunitarios es el
cometido central en el ejercicio de las responsabilidades del Estado, y por lo tanto de
nosotros, como equipo de salud que trabaja en una institucion de Salud Publica,
perteneciente al primer nivel de atencion, y que estd en contacto directo con el nifio,
su familia y la comunidad a la cual pertenece.

Las condiciones de exclusién social y de pobreza de las familias presentan
desafios de distinta naturaleza a los equipos de salud. Para poner en plena vigencia
los principios de universalidad e integralidad de los derechos consagrados por la
Convencién sobre los Derechos del Nifo, todos los nifios deben contar con las
facilidades y oportunidades para que puedan desarrollarse hasta el maximo de sus
potencialidades y lograr una calidad de vida 6ptima.15

“Es un derecho de los nifios que se desarrollen hasta el maximo de su potenciar,
como dice y pide la Convencion sobre los Derechos del Nifio, a partir de que se
constituyen en ciudadanos por el solo hecho de nacer. Esa perspectiva ha hecho

gue se desarrollaran programas de intervencién continua, y un conjunto de acciones
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y de atencién desde distintas perspectivas especializadas, con particular énfasis en
los niflos con mayor vulnerabilidad.15

Es bueno hacer hincapié en la idea de crear “un mundo apropiado para los
nifos”, en el que el desarrollo humano sostenible, teniendo en cuenta el interés
superior del nifio, se funde en los principios de democracia, igualdad, no
discriminacion, paz, justicia social, y universalidad, indivisibilidad, interdependencia e

interrelacion de todos los derechos humanos, incluido el derecho al desarrollo.15

Las familias son responsables de la crianza de sus hijos y las naturales
proveedoras de cuidado, afecto, estimulo y valores a los nifios pequefios, de
acuerdo a su cultura. Las oportunidades para que los niflos logren mayores niveles
de desarrollo personal aumentan cuando son favorecidas por politicas publicas y
programas de apoyo a la familia formulados con abordajes multidisciplinarios e
intersectoriales.15

“Nada supera el valor que tiene la familia en el cuidado y recuperacion del nifio

gue nacié antes de tiempo”. 11
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lII-PLANTEAMIENTO Y FORMULACION DEL PROBLEMA A
INVESTIGAR

¢POR QUE MEDIR LA CALIDAD DE VIDA RELACIONADA A LA SALUD EN NINOS
PREMATUROS?

Después de muchos afios de participar en el seguimiento de nifios que nacieron
prematuros, surge la hipotesis de que los nifios prematuros que reciben cuidados
especiales y especificos, acordes a sus morbilidades, pueden alcanzar niveles
similares de calidad de vida independientemente de su edad gestacional y su peso

de nacimiento. Esto me motivd a realizar esta investigacion cientifica.

La Calidad de Vida relacionada a la Salud es un concepto multidimensional que
permite conocer, desde la objetividad del paciente- y en el caso de los nifios también
desde la opinion de sus padres- la percepcion de los distintos aspectos que
componen el concepto Salud.

La calidad de vida de un nifio prematuro tiene que ver con numerosos factores
entre los que podriamos enumerar: las condiciones del embarazo y del parto, las
patologias presentes al nacimiento, las secuelas posteriores a su internacién, las
caracteristicas del vinculo afectivo materno y paterno, las condiciones socio-
econdmico-culturales de su familia, la accesibilidad a la asistencia médica integral.

Para valorar este complejo conjunto de factores que influyen en la salud del nifio
prematuro y su calidad de vida, seria necesario recurrir a estudios cientificos
prospectivos, de casos y controles, cuantitativos y cualitativos, que nos permitieran
percibir todo lo relacionado a la calidad de la salud de los nifilos que nacieron antes
de las 37 semanas de gestacion.

Los instrumentos para evaluar Calidad de Vida relacionada a la Salud fueron
elaborados con la finalidad de objetivar, de manera practica y precisa los distintos
aspectos que se relacionan con la salud de una persona, en un momento
determinado. De esta manera podemos tener frente a nosotros una “fotografia” de la
calidad de la salud percibida de manera subjetiva por una persona, y, en el caso de

los nifios, contamos adema@s con la opinidon de sus padres al respecto.
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En esta tesis la utilizacién del instrumento Peds QL™ fue una decision personal
para poder mostrar, de una manera objetiva, la calidad de vida de nifios prematuros.

Esta escala estd validada al espafiol para Argentina.16

La importancia de utilizar un instrumento para medir la CVRS reside no s6lo en
conocer un valor numérico referido a este concepto, sino mas bien en llegar a
conocer aspectos referidos a estos nifios que a veces no visualizamos en la consulta
médica: qué piensan, coémo realizan las tareas cotidianas, cuéles son sus

sentimientos, como se relacionan con los demas, coOmo es su desempefio escolar.

Como profesional de la salud hace mas de 15 afios formo parte de la Red
SE.RE.NA.R, una red de servicios que atienden a nifilos Recién Nacidos de Riesgo,
en particular nifios prematuros, que depende de la Direccién de Maternidad e
Infancia del Ministerio de Salud de la Provincia de Coérdoba. Esta red tiene como
objetivo fundamental coordinar el trabajo interdisciplinario e integral de distintos
profesionales e instituciones, para atender las necesidades de los recién nacidos de
riesgo y las de su familia, en un abordaje integrador e intersectorial.7 En el marco de
esta red y desde mi lugar de trabajo, un centro de salud de Atencién Primaria de la
Salud (APS) en la ciudad de Coérdoba, me dedico al seguimiento de pacientes
prematuros desde el afio 1998, de manera complementaria al seguimiento que estos
nifos tienen en instituciones de mayor nivel de complejidad, donde se atienden sus
distintas necesidades en base a un modelo integral de atencion.

En este contexto de APS, el trabajo en estrecho contacto con las familias de
estos nifios que nacieron prematuros, permite lograr no sélo la atencion integral sino
la contencion y el acompafiamiento en el seguimiento de estos nifios, para ayudarlos

a desarrollarse plenamente.

Estudiar la evolucién de los recién nacidos de alto riesgo es muy importante.
Uno de los grandes desafios es poner en practica una de las funciones mas
importantes de los programas de seguimiento: la de reportar resultados de salud a
mediano y largo plazo de las cohortes de prematuros que egresan de las
maternidades. Conocer cudal es el resultado, a largo plazo, del esfuerzo terapéutico

realizado al momento del nacimiento y de las intervenciones que reciben luego del
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egreso es fundamental para planificar los servicios de neonatologia y de seguimiento
al alta, y también para presupuestar los programas de proteccién para estos nifios.
En esta direccion se deben consensuar y validar instrumentos que permitan

sistematizar el seguimiento en todo el pais.ll

Esta tesis doctoral muestra basicamente como es la calidad de vida en nifios
prematuros seguidos en un consultorio de Atencion Primaria de la Salud, en un
periodo de 15 afios, condicion que no ha sido evaluada en otros trabajos publicados
a la fecha, en nuestro pais, utilizando para tal fin un instrumento para medir la
CVRS, simple y de facil aplicacion. Se midié la Calidad de Vida relacionada con la
Salud en un grupo de niflos prematuros que concurrieron a un centro de APS, en el
marco del seguimiento por su prematurez y se la relaciond con su peso de
nacimiento, su edad gestacional, su género y su edad cronolégica, con la finalidad
de establecer una referencia local de este indicador que pueda ser utilizada para
definir acciones sobre nuevos pacientes similares.

De tal modo este trabajo cientifico cumple con el requisito conceptual de una
tesis de doctorado, que es el de ampliar el conocimiento sobre un tema, o brindar

datos particulares no estudiados antes, sobre dicho tema.

APORTES DE INVESTIGACIONES SOBRE CVRS EN PREMATUROS

Las conclusiones mas importantes al analizar la literatura cientifica sobre la

CVRS de nifios prematuros son las siguientes:

m Los estudios de CVRS indican que los nifilos prematuros tienen, en promedio,
un nivel mas pobre que sus pares nacidos a término, pero que la mayoria de
los prematuros no percibe su calidad de vida como significativamente
diferente a otras personas de su misma edad.17

m La medicion de la CVRS no deberia reemplazar a otros indicadores de salud
tradicionales como el de morbilidad, pero deberia formar parte de la bateria
estandar de herramientas para medir la salud y el bienestar de nifios

prematuros. 17



La diferencia en la calidad de vida depende, al menos en parte, de las
condiciones del medio social o los sistemas de salud.18

Tanto las alteraciones neurocognitivas secuelares, como el nivel socio-
econdémico de sus familias, impactan en la CVRS de los nifios prematuros en
edad escolar (6 &4 10 afios de edad). Debido a la baja proporcion de
variabilidad en comparacion con la CVRS de nifios no prematuros, es
necesario explorar otros factores que pueden influir en la calidad de vida,
tales como los ambientales,19

En un estudio cientifico de Wolke et al., del afio 2013, que analiz6 la CVRS de
adolescentes Prematuros (RNPT) o con Muy Bajo Peso de Nacimiento
(MBPN), y la comparé con los reportes de sus padres y de adolescentes
nacidos a término (RNT), los resultados fueron los siguientes:

- los adolescentes prematuros o con MBPN informaron una mejor CVRS en
relacion a lo que respondieron sus padres, en especial en el aspecto psico-
emocional de su salud.

- la diferencia de las respuestas entre los adolescentes prematuros o los
MBPN con respecto a los RNT fue muy pequefia, sin embargo la CVRS en la
adolescencia temprana fue menor en los RNPTy MBPN con respecto a sus
pares RNT.

La mejor calidad de vida, a medida que estos nifios crecen, se deberia, en
parte, a la exclusiéon de las discapacidades en los propios reportes de los
ninos prematuros o con muy bajo peso al nacer, y a las diferentes
percepciones en los aspectos de la CVRS de los adolescentes en
comparacion con sus padres. 20

Al interrogar acerca de la CVRS de nifios extremadamente prematuros, con
secuelas, a distintos médicos especialistas: obstetras, neonatdlogos vy
neurélogos pediatras, todos ellos reportaron la necesidad de mayor
informacién sobre los métodos de medicion de CVRS. Las diferentes
opiniones sobre este tema influyen de manera notable en las opciones
terapéuticas llevadas a cabo por estos profesionales.2l

Un meta-analisis que revis6 15 cohortes de nifios nacidos prematuros o con
muy bajo peso de nacimiento, extraidos de diferentes bases de datos tales

como Medline, Publimed, Embase, EMB Reviews, entre otras, en setiembre



de 2006 estudié la CVRS en nifios pre-escolares, escolares, adolescentes y
jéovenes que habian sido prematuros o nifios con muy bajo peso de
nacimiento mostro:

- que los efectos de la prematurez o del bajo peso de nacimiento, en la CVRS,
parece disminuir a lo largo del tiempo, lo cual posiblemente refleja la
adaptacion de estos nifios, segun sus propios reportes acerca de su calidad
de vida. Esta apreciacion debe ser contrastada con la de sus padres, quienes
sostenian que sus hijos presentaban una menor calidad de vida, y ademas
con los verdaderos cambios que afectaron la calidad de vida de los pacientes
estudiados.

- los efectos negativos del nacimiento pre-término o con muy bajo peso de
nacimiento sobre la calidad de vida relacionada con la salud parecen
atenuarse con el tiempo, pero no queda claro si esto se debe a las diferencias
entre el reporte del propio joven versus el reporte brindado por el familiar (a
edades mas pequefias), a diferentes definiciones de calidad de vida usadas
en los distintos estudios, o a una adaptacion de los individuos a lo largo del
tiempo, mas que a verdaderos cambios en la calidad de vida relacionada con

la salud.22
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IV-ORIGINALIDAD DE LA INVESTIGACION Y SU RELACION CON LA
SALUD PUBLICA

CVRS EN ARGENTINA

Las investigaciones sobre CVRS en pediatria se desarrollan a partir de fines de
los afios '90. A nivel mundial, ha surgido en los ultimos afios un creciente interés en
las evaluaciones de calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en el area
pediatrica. Existe gran interés en conocer cual es la percepciéon subjetiva del nifio y
sus padres acerca del impacto de su enfermedad y el tratamiento, en las distintas
areas de la vida del nifio y su familia: bienestar fisico, emocional, social y familiar, y
de la capacidad funcional.23 Las medidas de calidad de vida son necesariamente
subjetivas, dado que recogen la evaluacion que el nifio o adolescente hace de su
propio estado de salud, independientemente de que se recabe también la opinion de
los padres. 45

El comienzo de investigaciones sobre CVRS en nifios, en Argentina, lleva

aproximadamente una década, surgiendo en su mayoria de inquietudes de
profesionales que trabajan en instituciones donde se atienden nifios con
enfermedades crénicas o complejas.
Al principio se utilizaron sélo técnicas cualitativas o cuestionarios construidos ad hoc
para cada estudio. El uso de cuestionarios validados para medir CVRS es maéas
reciente y depende de la adaptacion transcultural de instrumentos construidos en
paises desarrollados.

En numerosos trabajos revisados en la bibliografia médica, he encontrado que
existen estudios cientificos que evallan la calidad de vida en distintas enfermedades
cronicas de nifios, adolescentes y adultos. Existen cuestionarios especificos para
evaluar CVRS en nifios y adolescentes que padecen alergia, asma, disminuciéon en
la vision, enfermedades dermatoldgicas, patologia de la boca, cancer, enfermedad
celiaca, déficit de atencion, paralisis cerebral, epilepsia, hemofilia, cefalea,
enfermedad inflamatoria intestinal, diabetes, artritis idiopatica juvenil, cardiopatias
congénitas, fibrosis quistica, espina bifida y talla baja. Sin embargo no he hallado en

la literatura médica, instrumentos especificos para evaluar a nifios prematuros.
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En Argentina existen algunos grupos de trabajo que evalian calidad de vida en
nifios y adolescentes sanos.

Con respecto a la evaluacién de la calidad de vida en nifios prematuros existen
pocos estudios, segun la informacidon brindada por la Dra. Gabriela Bauer, miembro
del “Grupo de Trabajo sobre Calidad de Vida en la Infancia de la Sociedad Argentina
de Pediatria”, quien participé en el trabajo de validacion del instrumento Peds QL™
al espafiol.16

Algunos de estos trabajos cientificos son: uno publicado en revista de UNICEF,
sobre prematuros con Retinopatia del Prematuro (ROP); otro que investiga sobre
adultos jovenes que fueron prematuros; y otra investigacion en la cual ademas de
prematuros participaron otros grupos de nifios. Estos dos ultimos trabajos cientificos
estan en vias de publicacion.26

No he encontrado otros trabajos de investigacion similares en nuestro pais con
respecto a la CVRS en nifios prematuros en general, por lo cual me parece muy
interesante mostrar los resultados de esta tesis, para evaluar la utilizacién del
instrumento Peds QL™ en nifios que nacieron prematuros, con el fin de objetivar su
calidad de vida relacionada a la salud y correlacionarla con su peso de nacimiento y

su edad gestacional, ademas de su género y su edad cronoldgica.

CARACTERISTICAS DE LA POBLACION ESTUDIADA

De las seis Zonas Sanitarias en que se divide la totalidad de centros de salud de
APS en el ambito de la Direccibn de Atencion Primaria de la Salud de la
Municipalidad de Cdrdoba, el Centro de Salud N° 18-B° San Jorge, lugar donde se
realizé esta investigacion, pertenece a la Zona Sanitaria N° 1 ubicada en el area
noreste de la ciudad de Cordoba.

Una encuesta realizada en el afio 2010, en el ambito de la Direccion de Atencién
Primaria de la Salud, a profesionales de 20 centros de salud (que representaban el
50% de los centros de salud ubicados en la zona Norte de la ciudad, (al norte del
Rio Suquia) mostr6 que el total de nifilos prematuros atendidos mensualmente en
dichos centros de APS fueron 158. Cada uno de estos centros de salud atendi6

mensualmente un promedio de 7.9 (8 nifios) nifios que nacieron prematuros, segln
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datos obtenidos en el departamento de Estadisticas de la Direccion de Atencién
Primaria de la Salud.

La poblacién de nifios que nacieron prematuros atendida a lo largo de 15 afios
en el Centro de Salud N° 18, estaba constituida por 120 nifios, de los cuales 65
fueron incluidos en este estudio cientifico.

En el Centro de Salud N° 18, se atiende mensualmente un promedio de 15 nifios
prematuros, lo cual representa el 2.1 % del total de nifios atendidos por mes en el
Programa de Control del Crecimiento y Desarrollo de Nifios de 0 a 6 afios (un
promedio de 700 nifios/mes), enmarcado en los programas llevados a cabo en el

ambito de la Direccion de Atencion Primaria de la Salud.

La comunidad a la cual pertenecen los nifios prematuros estudiados corresponde
a barrios de la zona Noreste de la periferia de la ciudad de Cérdoba, conformados
en general por familias de nivel socioecondmico bajo, con escasos recursos
materiales, que son atendidas en el sector Publico de los servicios de salud. Los
nifios prematuros que concurren al Centro de Salud N° 18 de B° San Jorge, son
ninos que realizan un seguimiento interdisciplinario en hospitales de mayor
complejidad, donde un conjunto de profesionales de diversas especialidades
realizan, de manera complementaria, su atencién integral. Ademas estas familias y
sus hijos son atendidos, participando en este seguimiento, por médicos de APS que
desde este nivel de atenciobn completan la atencion integral de estos nifios
brindandoles apoyo permanente.

Segun una encuesta realizada en el ambito de la Direcciéon de Atencién Primaria
de la Salud en el afio 2010, las instituciones del tercer nivel de atencién que realizan
el seguimiento de los nifilos prematuros, a las que se derivaron estos nifios desde los
centros de salud de la zona Norte de la ciudad de Coérdoba fueron: el Hospital
Materno Neonatal (recibié el 37% de los nifios derivados); el Hospital Materno
Provincial (el 11%); el Hospital Infantil Municipal (el 26%); el Hospital de Nifios (el
9%); el Hospital Pediatrico (el 15%) y otras instituciones privadas de salud que

recibieron el 2% de los nifios prematuros para su seguimiento.
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FACTORES DETERMINANTES DE LA SALUD Y EPIDEMIOLOGIA CRITICA

“Los factores determinantes de la salud son un conjunto de factores personales,
sociales, politicos y ambientales que determinan el estado de salud de los individuos

y las poblaciones” (OMS, 1998)

Marc Lalonde, quien se desempefi6 como Ministro de Salud de Canada en la
década de los afios '70, cred en el afio 1974 un modelo de Salud Publica que
explicitaba los principales determinantes de la Salud: el Medio Ambiente, el Estilo de
Vida, el Sistema Sanitario y la Biologia Humana, los cuales influian en el nivel de
salud de una comunidad.Z7
Cada uno de estos determinantes abarca distintos aspectos:

- Medio ambiente: fisico, quimico, biolégico, psicosocial, cultural.

- Estilo de vida: toma de decisiones, psicosocial, habitos de vida.

- Biologia humana: herencia, maduracién y envejecimiento, sistemas internos
complejos.

- Sistema de organizacion de atencién de la salud: prevencion, curacion,

restauracion.

Teniendo en cuenta estos cuatro conceptos, como Equipo de Salud, nos
involucra y compromete el factor que se refiere al Sistema Sanitario y como llegar a
las personas enfermas y a sus familias, para que ellas puedan recibir una adecuada
atencion de la salud y lograr, de este modo, una mejor calidad de vida.

Ademads, desde la visién de la Salud Publica, podemos influir indirectamente en
la salud de una comunidad, intentando mejorar las condiciones ambientales y los
estilos de vida, a través de la promocion de la salud y la prevencion de

enfermedades o sus secuelas.

Este trabajo de investigacién fue llevado a cabo en el ambito de un centro de
Atencion Primaria de la Salud. La definicion de la OMS expresa que: “la Atencion
Primaria de la Salud es la asistencia sanitaria esencial basada en métodos y
tecnologias practicos, cientificamente fundados y socialmente aceptables, puesta al

alcance de todos los individuos y familias de la comunidad mediante su plena



participaciéon y a un costo que la comunidad y el pais puedan soportar, en todas y
cada una de las etapas de su desarrollo con un espiritu de autorresponsabilidad y
autodeterminacion. La atencion primaria forma parte integrante tanto del sistema
nacional de salud, del que constituye la funcién central y el nacleo principal, como
del desarrollo social y econdémico global de la comunidad. Representa el primer nivel de
contacto de los individuos, la familia y la comunidad con el sistema nacional de salud,
llevando lo méas cerca posible la atencién de salud al lugar donde residen y trabajan las
personas, y constituye el primer elemento de un proceso permanente de asistencia
sanitaria.” (Conferencia Internacional sobre Atencién Primaria de la Salud, convocada por la
OMS, Alma Ata, 1978).

Este concepto de APS nos acerca a las tendencias actuales en el abordaje de los nifios
con necesidades especiales de atencion, que han pasado del modelo de la curacion al

modelo del cuidado y acompafiamiento del paciente y su familia.

Considerando las caracteristicas de la poblacién a estudiar, los nifios que fueron
prematuros y la comunidad donde ellos viven, podemos mencionar algunos aspectos
interesantes sobre la Epidemiologia Critica de Jaime Breilh y Almeida Filho.

El epidemi6ologo Naomar Almeida Filho interpreta que lo critico significa “mirar la
realidad desde un horizonte de transformacion”, lo cual genera la posibilidad de
modificar desde la Epidemiologia los llamados determinantes de la salud. 28

La Epidemiologia Critica estudia el proceso salud-enfermedad en los colectivos'.
“...la formulacion del discurso cientifico sobre salud-enfermedad en el &ambito
colectivo”. Lo colectivo implica un grupo humano que es historico y social. En la
actualidad la epidemiologia aborda la salud, la enfermedad, los determinantes
sociales y como atender las respuestas colectivas y subsanarlas.

La Epidemiologia Critica se enriquece con dos enfoques: el cuantitativo que mira
las particularidades y el cualitativo que mira la totalidad. Para ella, la salud ocurre en
la medida en que el organismo social y el cuerpo humano conserven su capacidad
de interrelacionarse de manera dialéctica.

Podemos tomar de esta concepcion de la Epidemiologia Critica que la
interpretacion de la calidad de vida relacionada a la salud debe tener en cuenta

también no sélo una dimensidn cuantitativa sino ademas una dimensiéon cualitativa.
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Jaime Breiln ha trabajado el concepto de Salud como un objeto complejo
multidimensional, aplicando la categoria reproduccién social para articular el sistema de
contradicciones que se enlazan entre tres grandes dominios de la determinacién: el dominio
general que corresponde a la logica estructurante de acumulacién de capital, con sus
condiciones politico culturales; el dominio particular de los modos de vivir con sus patrones
estructurados grupales de exposicion y vulnerabilidad; y el dominio singular, de los estilos de
vida y el libre albedrio personal que viven las personas con sus condiciones fenotipicas y
genotipicas. En correspondencia, ha trabajado las relaciones de poder como una matriz
integrada: clase-género-etnia y ha incorporado la dimension de la interculturalidad como

condicidon de una objetividad y subjetividad innovadas en el conocimiento epidemioldgico. 28

Si tenemos en cuenta las caracteristicas de las familias que participaron en este
estudio cientifico, podemos afirmar que uno de los grandes desafios de la actualidad
es el modo de llegar a la familia, particularmente cuando ésta ha quedado
seriamente lesionada por razones econdémicas y sociales Es por eso que las
familias, particularmente las que viven bajo condiciones de pobreza, requieren todo
el apoyo posible del estado, la comunidad y las instituciones para acceder al
conocimiento y la informacion necesarios para recuperar el nivel de cuidado que
merecen sus hijos, y de este modo, enriquecerse con el conocimiento cientifico que
complemente sus practicas culturales tradicionales.

En suma, las condiciones de exclusion social y de pobreza de una comunidad,
presentan desafios de distinta naturaleza a la Familia y al Estado. Para poner en
plena vigencia los principios de universalidad e integralidad de los derechos
consagrados por la Convencién sobre los Derechos del Nifio, todos los nifios deben
contar con las facilidades y oportunidades para que puedan desarrollarse hasta el

maximo de sus potencialidades.15

Desde la perspectiva del Equipo de Salud que atiende a nifios prematuros es
dificil actuar directamente sobre las variables socioecondémicas, sin embargo es muy
importante abordar el acompafiamiento de la familia de estos nifios para ayudar a
sus padres a adoptar actitudes positivas que permitan mejorar el desarrollo de los
ninos nacidos antes de término y de esta manera poder lograr una calidad de vida

Optima.



>

«

La finalidad de esta tesis, es investigar la calidad de vida relacionada a la salud
de los nifios prematuros a quienes atiendo, para evaluar posteriormente, segun los
resultados obtenidos, como poder mejorar su calidad de vida, generando estrategias
de intervencién desde la mirada de la Atencion Primaria de la Salud, y en estrecho
vinculo con la Familia, la Escuela y la Sociedad, a&mbitos basicos y esenciales en el

desarrollo pleno de las capacidades de estos nifios.
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V-HIPOTESIS

Al estudiar la calidad de vida relacionada a la salud en niflos prematuros, se tuvo
en cuenta la Edad Gestacional (EG) y el Peso de Nacimiento (PN) de estos nifios.
Por lo tanto la pregunta de investigacién planteada fue: ¢(Cémo varia la CVRS de los
nifios prematuros, en relacion a su Edad Gestacional y su Peso de Nacimiento?

El desafio fue poder analizar si los nifios prematuros con menor edad gestacional y
menor peso de nacimiento, lograban una CVRS similar a los demdas nifios
prematuros, basdndonos en que todos ellos recibieron cuidados especiales y apoyo

en la atencion de su salud, de acuerdo a su mayor vulnerabilidad.

De esta manera, la Hipotesis planteada en esta investigacion es: “Los nifios
prematuros que reciben cuidados de salud integrales tienen oportunidad de lograr
una calidad de vida similar, independientemente de su edad gestacional y su peso

de nacimiento”.
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VI-OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

Medir la Calidad de Vida relacionada a la Salud (CVRS) en nifios que fueron

prematuros, que concurrieron como parte de su seguimiento a un centro de Atencién

Primaria de la Salud, en un periodo de 15 afos, y luego analizar los resultados en

relacion al Peso de Nacimiento y la Edad Gestacional de estos nifios.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

Analizar la CVRS de nifios que fueron prematuros en cuatro dimensiones:
fisico, emocional, social y escolar y correlacionar la CVRS en cada dimensién
(fisico, emocional, social y escolar) segun el Peso de Nacimiento y la Edad
Gestacional de los nifios.

Analizar la CVRS de nifios que fueron prematuros en cuatro dimensiones:
fisico, emocional, social y escolar, segun el Género de los nifios estudiados.
Analizar la CVRS de los nifios que fueron prematuros, considerando tres
grupos etarios de acuerdo al instrumento Peds QL™: 2 a 4 afios, 5 a 7 afios y
8 a 12 afos, segun la percepciéon de sus padres.

Comparar la CVRS de los nifios que fueron prematuros de 8 a 12 afios, con
la percepcion de la CVRS que de ellos tienen sus padres.

Analizar las respuestas obtenidas en cada uno de los 4 grupos de items del
instrumento Peds QL™ sobre CVRS (fisico, emocional, social y escolar),
segun el Peso de Nacimiento, la Edad Gestacional, el Género y la Edad

Cronolégica de los nifios que fueron prematuros.

29



VII-METODOLOGIA

DISENO

El trabajo de investigacion es un estudio descriptivo, transversal.

CRITERIOS DE INCLUSION

Nifios que nacieron prematuros, es decir menores de 37 semanas de edad
gestacional, que concurrieron para su seguimiento al Centro de Salud N°18-B° San
Jorge-Direccién de Atencidon Primaria de la Salud-Municipalidad de Cérdoba, entre

los afios 1998 y 2012 inclusive.

TECNICA DE MUESTREO

Se considerd el total de nifios prematuros registrados en seguimiento en el
Centro de Salud N°18; entre los afios 1998 y 2012 inclusive. Se contacté a las
familias de estos nifios en la consulta médica, en algunos casos, 0 a través de una

lamada telefénica, en otros casos.

TAMANO DE LA POBLACION

La poblacion a estudiar fue de 120 nifios que nacieron prematuros.

TAMANO DE LA MUESTRA

La muestra de los nifios prematuros estudiados esta conformada por 65 nifios.

VARIABLES
Las dos variables mas importantes en este estudio son el Peso de Nacimiento y

la Edad Gestacional.

Los niflos que nacen prematuros, en base a su Peso de Nacimiento y su Edad
Gestacional, pueden clasificarse de la siguiente manera:
m Segun su Peso de Nacimiento (PN) se clasifica a los prematuros en:
-Extremadamente Pequefios (hasta 800 gramos de PN)
-Muy Bajo Peso (entre 801 y 1.500 gramos de PN)
-Bajo Peso (entre 1.501 y 2.500 gramos de PN)



Como en la muestra hubo muy pocos nifios con menos de 800 gramos de PN y
varios de los nifios que fueron prematuros pesaron mas de 2.500 gramos al nacer,
se consideraron tres grupos:

-RNPT con 801 a 1.500 gramos de PN
-RNPT entre 1.501 y 2.500 gramos de PN
-RNPT con més de 2.500 gramos de PN

m  Segun su Edad Gestacional (EG)se clasifica a los prematuros en:
-Extremadamente Prematuros (menores de 28 semanas de EG)
-Muy Prematuros (entre 28 y menos de 32 semanas de EG)

-Prematuros Moderados o Tardios (entre 32 y menos de 37 semanas de EG)

De acuerdo a la composicién de la muestra de este estudio se consideraron los
RNP con méas de 33 semanas de edad gestacional, debido a que los menores de
esta edad gestacional eran muy pocos para ser sometidos a andlisis estadistico (en

algunas categorias habia s6lo un nifio).

Otras variables consideradas en este estudio cientifico:
- Género de los nifios que fueron prematuros: masculino o femenino.
- Edad cronoloégica, separando los datos en 3 grupos: de 2 a 4 afios, de 5a 7
afios y de 8 a 12 afios. Esto segun el formato de las encuestas del instrumento que

se utilizo, el Peds QL. (Ver ANEXOS)

CRITERIOS DE EXCLUSION
Nifios con patologias genéticas o congénitas severas, (tales como cardiopatias,
Sindrome de Down, atresia de esoéfago, entre otras) y/o secuelas graves de su

prematurez (como ceguera por ROP o Paralisis Cerebral).

INSTRUMENTO DE MEDICION DE LA CVRS
Para llevar a cabo la investigaciébn propuesta en esta tesis se utilizd un
instrumento para medir CVRS en niflos validado culturalmente en Argentina que es

el Peds QL 4.0: Pediatric Quality of Life Inventory™ version 4.0 en castellano



»

(validada al espafiol para Argentina) . Instrumento genérico de 23 items que indagan
sobre cuatro aspectos relacionados con la salud: fisico, emocional, social y escolar.
Origen: Estados Unidos. Autor responsable Dr. James Varni.29 30 3

El Cuestionario sobre Calidad de Vida Pediatrica version 4.0 (Peds QL™) cumple
con los requisitos propuestos por el SAC (Scientific Advisory Board) del Medical
Outcome Trust.® Se trata de un instrumento ampliamente estudiado y utilizado,
disefiado para nifios, que tiene un modulo genérico para calidad de vida pediatrica,
gue cuenta ademéas con modulos especificos para varias enfermedades crénicas y
situaciones clinicas. Estd disefiado para ser utilizado tanto en niflos enfermos como
sanos.

En esta tesis, para medir u objetivar la CVRS de los nifios prematuros se utilizé
el moédulo genérico del Peds QL™, del cual existen versiones argentinas adaptadas
y validadas para nifios y adolescentes de 5 a 18 afios y para padres de nifios de 2 -
18 afios.16 (Ver ANEXOS-Instrumento Peds QL™ version 4.0, validada al espafiol)

Para utilizar el instrumento Peds QL™ es necesario solicitar la autorizacion
correspondiente, para lo cual me contacté con el Dr. James Varni, quien a través del
Laboratorio Mapi Trust de Lyon, Francia, me envié los formularios genéricos

validados al espafiol del Peds QL™ version 4.0.

Los cuestionarios del instrumento para evaluar CVRS Peds QL™ 4.0 estan
disponibles para:
- padres de nifios de 2 a 4 afios, de 5 a 7 afios, de 8 a 12 afiosy 13 a 18 afios

- nifos de 5 a 7 afios, 8 a 12 afiosy 13 a 18 afos

En este estudio cientifico se aplicaron a:
- padres de nifios de 2 a 4 afios, 5 &4 7 afios, 8 a 12 afios

- nifios, segun su edad: 8 & 12 afios

No se utilizd el cuestionario en nifios de 5 a 7 afios, debido a que en el estudio
de validacion al espafiol del instrumento, en este grupo etario las respuestas de los
nifios a las preguntas del cuestionario fueron erraticas.

Como hubo muy pocos nifios de 13 a 18 afios, no se los consideré para el

analisis cientifico de este trabajo de tesis.



Técnicas para la recolecciéon de los datos con el instrumento Peds QLm:
a) Encuesta al nifio (s6lo a los de 8 a 12 afios)
b) Encuesta a los padres o persona a cargo del nifio, en los casos que el nifio
no era capaz de responder (nifios menores de 8 afios)

Antes de comenzar la encuesta se les explicé a cada nifio y a sus padres, en un
lenguaje acorde a su grado de comprension, cual era el objetivo del estudio y las
consignas a seguir para el llenado del formulario. Se hizo hincapié en que debian
contestar lo que realmente sintieran sin miedo a equivocarse ya que no se trataba de

un examen.

Variables consideradas en el instrumento:

El M6dulo Genérico del Peds QL™ investiga cuatro areas o dimensiones de la
CVRS del niflo: Funcionamiento Fisico, Bienestar Emocional, Funcionamiento Social
y Funcionamiento Escolar. Estas constituyen las principales variables de estudio. A
su vez se relaciond a estas variables con la Edad Gestacional y el Peso de
Nacimiento de los nifios prematuros estudiados, ademas de su Género y su Edad
Cronolégica.

La encuesta indaga si el nifio ha tenido problemas en distintas areas:

- Salud y actividades de la vida diaria: aspecto fisico (8 preguntas)

Emociones: aspecto emocional (5 preguntas)

- Relaciones con otros nifios: aspecto social (5 preguntas)

Desempefio escolar: aspecto escolar (3 preguntas en nifios de 2 a 4 afios, y

5 preguntas en nifios de 3 a 12 afos)

Los items de PedsQL 4.0™ usados en el presente trabajo utilizan escalas de 5
puntos que indican: O=nunca fue un problema, 1l=casi nunca fue un problema,
2=algunas veces fue un problema, 3=frecuentemente fue un problema, 4= siempre
fue un problema.

En el procedimiento se revierte el puntaje transformandolo en una escala de 0 a
100: 0=100, 1=75, 2=50, 3= 25, 4=0. Los puntajes de cada escala se computan

como corregidos: el resultado de la suma de los items dividido por el niamero de



items respondidos en cada dimension. Los puntajes mas altos significan mayor

calidad de vida relacionada con la salud, siendo el maximo puntaje posible 100.

Opciones de respuesta Nunca Casi Algunas Frecuentemente Casi
nunca veces siempre

Puntuaciones brutas 0 1 2 3 4

Puntuaciones de la escala 100 75 50 25 0

Tenemos que considerar que, debido a la edad de los nifios prematuros que
participaron en este estudio cientifico, la CVRS de los nifios que fueron prematuros
de edades entre 2 y 4 afios, y entre 5y 7 afios corresponde a la apreciacion de sus
padres, ya que so6lo los nifios de 8 a 12 afios vertieron su propia opinién en los
cuestionarios correspondientes al instrumento utilizado (segun el estudio de

validacién del instrumento para medir CVRS Peds QL™).

ANALISIS ESTADISTICO

Para el andlisis estadistico se realizaron comparaciones entre los diferentes
grupos utilizando Estadistica Descriptiva.
Los procedimientos estadisticos utilizados fueron el Andlisis de la Varianza a un
criterio de clasificacion, el test no paramétrico de Kruskall Wallis y el test no
paramétrico de Mann Whitney para 2 muestras independientes. También se utiliz6 el
test t de Student para muestras apareadas y para las correlaciones el procedimiento
estadistico del célculo del coeficiente de correlacién lineal de Pearson.

En este trabajo cientifico, teniendo en cuenta el tamafo de la muestra, se

considerd para el nivel de significacion estadistica un valor de p= 6 menor a 0.10.



VIII-CONSIDERACIONES ETICAS

De acuerdo a las reglamentaciones vigentes en la Provincia de Coérdoba, se
solicit6 un Consentimiento Informado a los padres de los nifios que fueron
encuestados. (CoEIS-Consejo de Evaluacion Etica de Investigaciones en Salud-
Ministerio de Salud de la Provincia de Coérdoba).

En este consentimiento se explicaba a los padres y a su hijos que los fines del
trabajo eran exclusivamente cientificos y que se protegeria la identidad de los
participantes, manifestando ademéas que su participacion al responder el

cuestionario era voluntaria y anénima. (Ver ANEXOS-Consentimiento Informado)

Adela Cortina, una estudiosa de la Etica, cita en su libro “Etica sin moral” 3 a
Charles Sanders Peirce, cientifico y filosofo fundador de la corriente del
pragmatismo, quien sostiene que las teorias deben estar unidas a la experiencia y
gue es necesario relacionar el significado de los conceptos con las consecuencias
practicas.#

Peirce sefala cuatro rasgos referidos al investigador que desea satisfacer su
vocacion de verdad:

- Autorrenuncia, frente a los propios intereses y convicciones, que oscurecen
el camino a la verdad.

- Reconocimiento del derecho de los miembros de la comunidad de
investigadores a exponer sus propios hallazgos y de la obligacién de justificar ante
ellos sus propios descubrimientos.

- Compromiso en la busqueda de la verdad, porque soélo a través de los
participantes reales, de una comunidad real, puede hallarse la verdad.

- Esperanza en el consenso definitivo, que es critica y garantia de los
consensos facticos y, en este sentido, idea regulativa.

Trasladadas estas caracteristicas desde el hombre con vocacién investigadora al
hombre con vocacion humana, la autorrenuncia, el reconocimiento, el compromiso
moral y la esperanza se convierten en rasgos de un ethos extensible a cualquier
hombre: una teleologia netamente ética, que no descansa en una imagen del mundo
con contenido, sino que confia en la racionalidad de las acciones humanas y espera

su verificacion del compromiso transubjetivo.3%



Estos conceptos éticos, me sefialan la responsabilidad de asumir este estudio de
investigacion, como un compromiso de trabajar para mejorar la calidad de vida de

los nifios prematuros a los que atiendo.
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IX-RESULTADOS

POBLACION Y MUESTRA

La Poblacion total de nifios que fueron prematuros, recogida de los datos de

nifos prematuros en seguimiento, entre los aflos 1998 y 2012, fue de 120 nifios.

Los nifios que fueron prematuros incluidos en este estudio son 65 (54% de la
poblacién); mientras que los nifilos que no entraron en el estudio fueron 55 (46% de

la poblacién). (Grafico 1)

Poblacién =120 nifios (100%)
Muestra = 65 nifios (54%)

Grafico 1: Poblacion de nifios que fueron
prematuros (N=120)

m Nifios incluidos en el estudio m Nifios que no entraron en el estudio

Los nifios que fueron prematuros que entraron en el estudio son nifios que
concurrieron al Centro de Salud N° 18 de B° San Jorge de la ciudad de Coérdoba, en
un periodo de 15 afios (de 1998 a 2012 inclusive), como parte de su seguimiento
interdisciplinario en centros de mayor complejidad, entre ellos el Hospital Materno
Neonatal, el Hospital Materno Provincial, el Hospital de Nifios de la Santisima
Trinidad, el Hospital Infantii Municipal y el Hospital Pediatrico, de la ciudad de
Cordoba.



Los nifios que no entraron en el estudio fueron 55 (46% de la poblacion). No
fueron incluidos por los siguientes motivos: por cumplir con los criterios de exclusién
(6 nifios), porgque no se encontrd su Historia Clinica en el Centro de Salud N° 18,
debido a que los nifios cambiaron de centro de salud para su atencibn médica (17
nifos); y finalmente porque no pudo contactarse a la familia; posiblemente por

cambios de domicilio o de teléfono no registrados (32 nifios).

Nifios prematuros que no entraron en el estudio=55 (100%) (Gréafico 2)

Estos nifios no se incluyeron en el estudio por los siguientes motivos:

Nifilos que cumplian los criterios de exclusién=6 (11%)
Nifios cuya Historia Clinica no se encontr6=17 (31%)

Nifios a los que no pudo contactarse su familia=32 (58%)

Gréafico 2: Nifios que fueron prematuros y
que no entraron en el estudio (N=55)

m Criterios de exclusién ® No se encontr6 la HC ® No pudo contactarse a la flia.
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A- COMPOSICION DE LA MUESTRA SEGUN PESO DE NACIMIENTO Y EDAD
GESTACIONAL

A. 1-NINOS QUE FUERON PREMATUROS SEGUN PESO DE NACIMIENTO

Hay 2 nifios con peso de nacimiento hasta 800 gr., 10 nifios de 801 a 1500 gr.,

35 nifios de 1501 a 2500 gr. y 18 nifios de mas de 2500 gr.(Gréfico 3)

Gréafico 3: Composicion de la muestra segun
Peso de Nacimiento (N=65)

m hasta 800 gramos  m 801-1.500 gr. m 1.501-2.500 gr. = mas de 2.500 gr.
n=2
3%

Los nifios con peso de nacimiento de hasta 800 gr. fueron sélo 2, y esto
posiblemente se debe a que estos nifios, considerados muy pequefios para su edad
gestacional, presentan con mayor frecuencia secuelas de su prematurez que los
excluyeron de este estudio. De este modo debemos ser cautos al sacar conclusiones
acerca de los valores estadisticos correspondientes a este grupo de nifios con muy
bajo peso de nacimiento. Por consiguiente se considerd el analisis de los datos en

nifos prematuros que presentaron mas de 801 gramos de peso de nacimiento.
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A.2-NINOS QUE FUERON PREMATUROS SEGUN EDAD GESTACIONAL

En la muestra de nifios que fueron prematuros, hay 1 nifio en cada uno de los
grupos correspondientes a 26, 28, 29 y 32 semanas de edad gestacional. Hay 5

nifios de 33 semanas, 14 nifios de 34 semanas, 14 nifios de 35 semanas y 28 nifios

de 36 semanas de edad gestacional. (Gréafico 4)

Debido a que en los grupos correspondientes a las edades gestacionales de 26
a 32 semanas, hubo sdélo 1 nifio en cada grupo, el andlisis estadistico de los datos

se llevé a cabo en nifios de 33 a 36 semanas de edad gestacional.
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B- COMPOSICION DE LA MUESTRA SEGUN GENERO

La muestra de los nifios que fueron prematuros esta compuesta por 65 nifios, 30

varones y 35 mujeres.

Muestra N= 65 nifios, 30 varones y 35 mujeres (Grafico 5)

Grafico 5: Composicion de la muestra segun
Género (N=65)

m Varones m Mujeres
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B. 1-NINOS QUE FUERON PREMATUROS DE GENERO MASCULINO SEGUN
PESO DE NACIMIENTO

Segln su Peso de Nacimiento hay en la muestra: 1 nifio con peso menor a 800
gr., 6 nifios con pesos entre 801 y 1500 gr.; 15 nifios con pesos entre 1501 y 2500

gr. y 8 nifios con pesos mayores a 2500 gr. (Gréfico 6)

Grafico 6: Nifios que fueron prematuros de
género masculino segun Peso de Nacimiento
(N=30)
®m hasta 800 gramos m 801 a 1.500 gramos m 1.501 a 2.500 gramos ® mas de 2.500 gramos

n=I
3%

No se analizo el grupo de nifios con peso de nacimiento hasta 800 gr. por estar

constituido por un solo nifio.



B.2-NINOS QUE FUERON PREMATUROS DE GENERO MASCULINO SEGUN
EDAD GESTACIONAL

Segun su Edad Gestacional, en la muestra hay: 4 nifios de 33 semanas, 4 nifios

de 34 semanas, 8 niflos de 35 semanas y 13 nifios de 36 semanas de edad

gestacional. (Grafico 7)

Grafico 7: Nifios que fueron prematuros de
género masculino segun Edad Gestacional
(N=30)

m 33 semanas ® 34semanas ®m 35semanas «36 semanas

«r
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B.3-NINAS QUE FUERON PREMATURAS SEGUN PESO DE NACIMIENTO

En la muestra, y segun el Peso de Nacimiento hay: 1 nifia con peso menor a 800
gr., 4 nifias con pesos de 801 a 1500 gr.; 19 nifias con pesos entre 1501 y 2500 gr. y

11 nifias con pesos mayores a 2500 gr. (Gréfico 8)

Grafico 8: Nifias que fueron prematuras
segun Peso de Nacimiento (N=35)

a hasta 800 gramos m 801 a 1.500 gramos = 1.501 a 2.500 gramos m mas de 2.500 gramos
n=I
4%

De manera similar a lo que ocurre con la muestra de varones, no se considerd
en el analisis de los datos el grupo de nifias con peso de nacimiento de hasta 800

gramos, por contar este grupo con una sola nifia.
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B.4-NINAS QUE FUERON PREMATURAS SEGUN EDAD GESTACIONAL

De acuerdo a su Edad Gestacional en la muestra encontramos: 1 nifla de 28
semanas, 1 nifia de 29 semanas, 1 nifla de 33 semanas, 10 nifias de 34 semanas, 7

nifias de 35 semanas y 15 nifilas de 36 semanas de edad gestacional.(Grafico 9)

Gréafico 9: Niflas que fueron prematuras
segun Edad Gestacional (N=35)

m 28 semanas m 29 semanas ®m 33 semanas ® 34 semanas ® 35semanas ® 36 semanas

El andlisis de datos se realiz6 en nifias de 34 a 36 semanas de edad
gestacional, dado que los grupos de 28, 29 y 33 semanas estaban compuestos por

una nifla cada uno.
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C- COMPOSICION DE LA MUESTRA SEGUN GRUPOS DE EDADES DEL
INSTRUMENTO PEDS QL™: 2A 4 ANOS, 5A 7 ANOS, 8A 12 ANOS

De acuerdo a los tres grupos de edades en que se divide el instrumento Peds
QL™ gque recoge informacion sobre la CVRS en nifios prematuros y aplicado a
padres de los mismos, hay: 28 nifios de 2 a 4 afos, 15 nifios de 5 a 7 afios y 22

nifnos de 8 a 12 afios. (Gréfico 10)

Gréafico 10: Composicion de la muestra segun
grupos de edades del instrumento Peds QL™
(N=65)

m2ad4afos m5a7afios B8al2afios
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ANALISIS DE LOS RESULTADOS SEGUN LOS OBJETIVOS PLANTEADOS

Aclaracion: Los valores de las tablas que traducen los resultados del puntaje en
la CVRS obtenidos en este estudio cientifico, expresan la media y el desvio estandar

correspondiente en mas y en menos.

A- ANALISIS DE LA CVRS SEGUN EL PESO DE NACIMIENTO Y LA EDAD
GESTACIONAL DE LOS NINOS QUE FUERON PREMATUROS

A.1- CVRS SEGUN PESO DE NACIMIENTO

Al analizar la CVRS en relacion al Peso de Nacimiento de los nifios que fueron
prematuros, hay una tendencia a que el puntaje promedio en el aspecto emocional
de los nifios de pesos entre 1501 y 2500 gr. sea significativamente superior que el
de los nifios que pesaron entre 801 y 1500 gr. (p = 0.13).

Efectuado un test no paramétrico de Kruskall Wallis, se observan diferencias
significativas en el aspecto fisico. Los valores de CVRS correspondientes a los
grupos de peso de 1501 a 2500 gr. y los de mas de 2500 gr. son significativamente
superiores a los de los nifios que pesaron al nacer entre 801 a 1500 gr. (p = 0.10).

También hay significacion en el aspecto social, ya que los puntajes de los nifios
gue pesaron de 1501 a 2500 gr. son superiores a los que pesaron entre 801 y 1500
gr. (p = 0.10).

Ver Tabla 1

Tabla 1: Analisis de la CVRS segun el Peso de Nacimiento de los nifios que

fueron prematuros

Fisico Emocional Social Escolar
De 801 a 1500 gr. 87.18 +7.51 67.50 £7.57 74.50 + 12.76 67.25 + 10.97
95.49 + 1.36 83.38 +2.75 92.50+2.11
De 1501 a 2500 gr. 84.97 +3.78
(p=0.10) (P=0.13) (p=0.10)
91.28 +2.21
Mas de 2500 gr. 72.36 +5.37 87.63 £5.06 76.43 £5.27

(p=0.10)



o

Los procedimientos estadisticos utilizados fueron el Andlisis de la Varianza a un

criterio de clasificacion y el test no paramétrico de Kruskall Wallis.

Correlaciones entre aspectos de la encuesta y Peso de Nacimiento:

No existen correlaciones significativas.

A.2-CVRS SEGUN EDAD GESTACIONAL

Al analizar la CVRS en nifios que fueron prematuros, de acuerdo a su Edad
Gestacional, encontramos los siguientes resultados:

En el aspecto social el puntaje promedio obtenido en nifios de 34 semanas es
significativamente mayor que el de nifios de 33 semanas (p = 0.002); el promedio en
ninos de 35 semanas es significativamente mayor que en los de 33 semanas (p =
0.008), y el promedio de 36 semanas es significativamente superior al de los nifios
de 33 semanas (p = 0.01).

Efectuado un test no paramétrico de Kruskall Wallis se encuentran diferencias
significativas en el aspecto fisico, los que nacieron a las 34 semanas tienen
puntajes superiores a los demés (p = 0.08).

Ver Tabla 2

Tabla 2: Analisis de la CVRS de acuerdo a la Edad Gestacional de los nifios

gue fueron prematuros

Edad o _ _
) Fisico Emocional Social Escolar
gestacional
33 semanas 92.50 +£3.06 65.00 £ 12.94 54.00 +21.64 65.00 + 16.96
98.43 +0.96 93.51 £2.05
34 semanas 86.42 +4.14 80.15 +6.62
(p=0.08) (P=0.002)
88.33 £4.69
35 semanas 92.50 £2.35 72.00 £5.49 73.50 £6.63
(p=0.008)
92.14 +£3.30
36 semanas 92.74 £ 1.77 79.82 +£3.64 85.30 £3.75
(p=0.01)
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Los procedimientos estadisticos utilizados son el Andlisis de la Varianza a un
criterio de clasificaciéon y el test no paramétrico de Kruskall Wallis.
Correlaciones entre aspectos de la encuesta y la Edad Gestacional:
Aspecto fisico / edad gestacional: r=0.33 p =0.006
Aspecto social / edad gestacional: r=0.23 p =0.07
Aspecto escolar / edad gestacional: r =0.23 p =0.09

El procedimiento estadistico utilizado es el calculo del coeficiente de correlacion
lineal de Pearson.

En general, al correlacionar los valores de CVRS en los aspectos fisico, social y
escolar, observamos que a medida que disminuye la edad gestacional de los nifios
gue fueron prematuros, disminuyen los valores de CVRS, con valores de r

(coeficiente de relacion) estadisticamente significativos.

B- ANALISIS DE LA CVRS DE LOS NINOS QUE FUERON PREMATUROS SEGUN
SU GENERO

Si analizamos la CVRS segun el género de los nifios que fueron prematuros,
comparando nifios con nifias, el puntaje promedio en el aspecto escolar es
significativamente superior en las niflas que en los varones (p = 0.006).

El test no paramétrico de Mann Whitney para 2 muestras independientes arrojé
el mismo resultado (p = 0.005).

Ver Tabla 3

Tabla 3: Andlisis de la CVRS seguln el género de los nifios que fueron

prematuros
Género Fisico Emocional Social Escolar
Varén 91.73 +2.69 74.67 £3.68 85.64 +5.13 69.79 +4.98
86.90 +3.11
Mujer 94.19 + 1.49 80.28 +3.39 90.42 + 2.30
(p=0.006)
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8.7- CVRS SEGUN PESO DE NACIMIENTO EN NINOS QUE FUERON
PREMATUROS DE GENERO MASCULINO

Si analizamos la CVRS en nifios que fueron prematuros de género masculino
segun su Peso de Nacimiento encontramos que:

En el aspecto fisico los nifios que pesaron al nacer entre 1501 a 2500 gr. tienen
un puntaje mayor que los que nacieron con pesos entre 801 a 1500 gr. (p = 0.06).
Aspecto emocional: se da la misma situaciéon que con el aspecto fisico, (p = 0.02).
Aspecto social: también se da la misma situacion que con el aspecto fisico.
(p =0.02).
Ver Tabla 4

Tabla 4: Anéalisis de la CVRS segun su Peso de Nacimiento en nifios que fueron
prematuros de género masculino

Peso Fisico Emocional Social Escolar
De 801 a 1500 gr. 79.68 + 11.85 55.83 +8.20 59.16 + 19.21 59.60 + 15.09
96.66 +1.38 82.66 +3.83 97.00 £1.52
De 1501a 2500 gr. 79.27 +7.03
(p=0.06) (p=0.02) (p=0.02)
Mas de 2500 gr. 90.23 +3.80 70.00 + 8.23 82.50 £10.77 70.23 + 5.43

Correlaciones de los distintos aspectos con Peso de Nacimiento: No hay.

8.2- CVRS SEGUN EDAD GESTACIONAL EN NINOS QUE FUERON
PREMATUROS DE GENERO MASCULINO

En el andlisis de la CVRS segln su edad gestacional en nifios que fueron
prematuros de género masculino encontramos lo siguiente:

En el aspecto social los nifios que nacieron con 35 semanas tienen un puntaje
promedio significativamente mayor que los que nacieron con 33 semanas (p = 0.04).
Lo mismo ocurre con los que nacieron con 36 semanas (p = 0.06).

Ver Tabla 5
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Tabla 5: Analisis de la CVRS segun su Edad Gestacional en nifios que fueron

prematuros de género masculino

Edad _ _
Fisico Emocional Social Escolar
gestacional
33 semanas 92.18 +3.93 60.00 + 15.41 50.00 + 27.46 58.33 £22.05
34 semanas 98.43 + 1.56 82.50 +9.24 92.50 £3.22 53.75 +11.97
96.25 +2.63
35 semanas 94.14 +£2.43 76.25 +5.24 84.00 £ 6.20
(p=0.04)
89.23 +6.90
36 semanas 92.78 £2.56 76.92 +5.62 76.20 +6.75
(p=0.06)

En esta tabla los valores estadisticamente significativos se ven en el aspecto
social de la evaluacién de la CVRS en varones que fueron prematuros. Aquellos
nifios con mayor edad gestacional obtienen mejores resultados en este aspecto, asi
lo demuestra la correlacion de los datos que podemos comprobar a continuacién.
Correlaciones de los distintos aspectos con Edad Gestacional:

Aspecto social con edad gestacional: r=0.35 (p = 0.07)

B.3- CVRS SEGUN PESO DE NACIMIENTO EN NINAS QUE FUERON
PREMATURAS

En el andlisis de la CVRS en niflas que fueron prematuras, segun su peso de
nacimiento, no se encontraron diferencias significativas.

Ver Tabla 6

Tabla 6: Analisis de la CVRS segun su Peso de Nacimiento en nifias que fueron
prematuras

Peso Fisico Emocional Social Escolar
De 801 a 1500 gr. 98.43 + 1.56 85.06 +9.57 97.50 +2.50 80.00 + 15.28
De 1501 a 2500 gr. 94,57 £2.18 83.94 £3.98 88.94 +3.41 88.44 +4.26

Mas de 2500 gr. 92.04 £2.77 74.09 +7.38 91.36 +4.16 86.88 +4.68



El andlisis muestra que las nifas que fueron prematuras presentan valores
similares de CVRS en los aspectos fisico, emocional, social y escolar,

independientemente de su peso de nacimiento.

B.4- CVRS SEGUN EDAD GESTACIONAL EN NINAS QUE FUERON
PREMATURAS

Al analizar la CVRS en niflas que fueron prematuras y segun su edad
gestacional observamos que:

En el aspecto emocional el puntaje promedio de las nifias que nacieron con 34
semanas es significativamente superior a las de 35 semanas (p = 0.10).

En el aspecto social el puntaje promedio de las nifias que nacieron con 34
semanas es significativamente mayor que las que nacieron con 35 semanas (p =
0.06); y el puntaje de las nifias que nacieron con 36 semanas, es significativamente
superior que el de las que nacieron con 35 semanas (p = 0.03).

En el aspecto escolar las nifias de 34 semanas obtuvieron un puntaje mayor
gue el de las nifias de 35 semanas (p = 0.003) y el puntaje de las nifias que nacieron

con 36 semanas es mayor que el de las que nacieron con 35 semanas (p = 0.007).

Ver Tabla 7

Tabla 7: Analisis de la CVRS segun su Edad Gestacional en nifias que fueron

prematuras
Edad o _ _
_ Fisico Emocional Social Escolar
gestacional
88.00 £4.72 94.00 + 2.66 91.89 £3.90
34 semanas 98.43 £ 1.25
(p=0.10) (p=0.06) (P=0.003)
35 semanas 90.6214.36 67.14 + 10.34 79.28 £8.69 63.00 £ 10.20
94.66 £ 1.72 86.88 +£4.68
36 semanas 92.70 £2.54 82.33 £4.82
(p=0.03) (p=0.007)

En este analisis encontramos valores significativamente superiores de CVRS en

nifas que nacieron con 34 semanas de EG, en los aspectos emocional, social y

52



«

escolar con respecto a las que nacieron con 35 semanas de edad gestacional. Las
nifas que fueron prematuras con 36 semanas de EG también superan
significativamente a las de 35 semanas en los valores de CVRS en los aspectos

social y escolar.

No hay correlaciones significativas ni con Peso de Nacimiento ni con Edad

Gestacional.

C- ANALISIS DE LA CVRS DE LOS NINOS QUE FUERON PREMATUROS
CONSIDERANDO TRES GRUPOS ETARIOS DE ACUERDO AL INSTRUMENTO
PEDS QL™: 2A 4 ANOS, 5A7 ANOS Y 8 A 12 ANOS, SEGUN LA PERCEPCION
DE SUS PADRES

Al analizar la CVRS de los niflos que fueron prematuros considerando tres
grupos etarios, de acuerdo al instrumento Peds QL™: de 2 a 4 afios, de 5 a 7 afios
y de 8 a 12 afios, debemos tener en cuenta que la apreciacion de la CVRS
corresponde a las respuestas de sus padres.

El analisis de la opinién de los padres de nifios que fueron prematuros acerca de
su CVRS es el siguiente:

En el aspecto social, el puntaje promedio de la percepcion de la CVRS en
padres de nifios de 2 a 4 afios es significativamente superior al de los padres de
ninos de 8 a 12 afios (p = 0.05). Ademas, el puntaje promedio de la opinién de los
padres de nifios de 5 a 7 afios es significativamente superior al puntaje de los de 8 a
12 afios (p = 0.07).

Ver Tabla 8
Tabla 8: Analisis de la CVRS de nifios que fueron prematuros, de acuerdo a la

percepcidon de sus padres, y segun los grupos etarios del Peds QL™

Edad Fisico Emocional Social Escolar
92.67 £ 1.93
2 a 4 afos 92.07 +2.93 78.75 +£3.80 85.44 £6.21
(p=0.05)
94.33 +2.43
5 a7 afios 95.83 +1.68 81.66 £3.92 82.33 +3.93
(p=0.07)
8 a 12 afios 92.38 +2.19 72.95 + 5.05 78.41 £7.18 73.64 £5.03
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D- COMPARACION DE LA CVRS DE LOS NINOS QUE FUERON PREMATUROS
DE 8 A 12 ANOS CON LA PERCEPCION DE LA CVRS QUE DE ELLOS TIENEN
SUS PADRES

Hay una tendencia a que el puntaje promedio en el aspecto fisico de la
percepcién que tienen los hijos sobre su CVRS sea significativamente superior a la
apreciacion de sus padres (p = 0.13).

Ver Tabla 9

Tabla 9: Comparacion de las respuestas sobre CVRS de nifios que fueron

prematuros y sus padres, en el grupo de 8 a 12 afios

Fisico Emocional Social Escolar
93.18 + 1.91
HijOS 72.27 £4.91 89.09 +£3.65 75.00 £4.32
(p=0.13)
Padres 89.34 +2.63 76.36 +4.66 91.36 + 3.09 75.22 +4.54

El procedimiento estadistico utilizado es un test t de Student para muestras

apareadas.



»

E- ANALISIS DE LAS RESPUESTAS OBTENIDAS EN CADA UNO DE LOS 4

GRUPOS DE ITEMS DEL INSTRUMENTO PEDS QL™ SOBRE CVRS (FisSICO,

EMOCIONAL, SOCIAL Y ESCOLAR) SEGUN EL PESO DE NACIMIENTO, LA

EDAD GESTACIONAL, EL GENERO Y LA EDAD CRONOLOGICA DE LOS NINOS

QUE FUERON PREMATUROS

¢ E.1- CVRS SEGUN PESO DE NACIMIENTO

Tabla 10: items fisicos segun Peso de Nacimiento

item De 801 a 1500 gr. De 1501 a 2500 gr. Mas de 2500 gr.
Dificultad para caminar 93.75 £6.25 95.59 £3.25 86.90 £5.35
Dificultad para correr 100.00 +0.00 94.12 £4.10 85.71 £6.12
Dificultad para actividades
100.00 + 0.00 96.32 +2.61 100.00 + 0.00
deportivas o ejercicios
Dificultad para levantar algo
87.50 +8.18 94.85 £ 2.94 94.05 + 4.85
pesado
Dificultad para bafarse 93.75 £6.25 98.53 £ 1.47 92.86 +£5.22
Dificultad para las tareas de
87.50 + 12.50 94.85 +2.94 100.00 *0.00
la casa
Siente dolores o molestias 93.75 £6.25 83.82 £5.77 83.33 £4.98
Tiene poca energia 87.50 £8.18 90.44 + 3.50 91.67 £3.98

No se encuentran diferencias significativas en ninguno de los indices fisicos.

Tabla 11: items emocionales segun Peso de Nacimiento

item De 801 gr. a 1500 gr. De 1501 gr. a 2500 gr. Mas de 2500 gr.

Siente miedo 59.38+ 13.31 80.15 +4.19 75.00 +5.88
Se siente triste 84.38 £8.10 84.56 £3.81 80.95 £5.15
Se siente enojado 37.50 £ 13.36 62.50 +6.18 57.14 +7.35

Dificultad para 96.32 £2.61
81.25 + 13.15 77.38 £7.50

dormir (p<0.10)
Se siente
68.75 £13.15 83.09 +5.14 80.95 +£7.50
preocupado
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El puntaje de “dificultad para dormir" en los nifios con pesos entre 1501gr. y
2500gr. es significativamente superior que el de los nifios que nacieron con mas de
2500qr.

Tabla 12: items sociales segun Peso de Nacimiento

De 1501 gr. a
item De 801 gr. a 1500 gr. Mas de 2500 gr.
2500 gr.
Dificultad para llevarse bien
75.00 + 14.17 77.21 £5.72 86.90 +5.88
con otros nifios
Otros nifios no quieren ser
68.75 £16.19 89.71 £4.24 85.71 +5.87
Sus amigos
Se burlan de él 75.00 + 16.37 92.65 +3.74 83.33 +7.18
No puede hacer cosas de su
75.00 +16.37 96.32 £2.15 92.86 £5.22
edad
97.06 = 2.05 95.24 +3.28
Dificultad para jugar 75.00 + 16.37
(p=0.04) (p=0.09)

El puntaje de “dificultad para jugar” para nifios con pesos entre 1501 gr. y
2500gr. es significativamente superior al de los que pesaron entre 801 gr. y 1500 gr.
(p = 0.04).

El puntaje de “dificultad para jugar” para nifios con pesos de mas 2500 gr. es

significativamente superior al de los que pesaron entre 801 gr. y 1500 gr. (p = 0.09).
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Tabla 13: items escolares segun Peso de Nacimiento, para

anos

item

Dificultad para prestar

atencion
Se olvida cosas
Dificultad para hacer las
tareas de la escuela

Falta porque no se siente

bien

Falta para ir al doctor

De 801 gr. a 1500 gr.

75.00 + 15.81

50.00 £+22.36

50.00 +22.36

76.67 £15.63

66.67 £ 10.54

De 1501 gr. a 2500 gr.

70.83 £8.39

72.22 £8.31

84.26 £5.19

83.33 +5.50

83.37 £4.62

No se encuentran diferencias significativas en ninguno de los items

E.2- CVRS SEGUN EDAD GESTACIONAL

Tabla 14: items fisicos segun Edad Gestacional

item
Dificultad para caminar
Dificultad para correr
Dificultad para actividades
deportivas o ejercicios
Dificultad para levantar
algo pesado
Dificultad para bafarse
Dificultad para las tareas
de la casa
Siente dolores o molestias

Tiene poca energia

En el item “dificultad para las tareas de la casa”, el puntaje promedio de los de

33 semanas

91.67 £8.33

100.00 +0.00

100.00 +0.00

83.33 + 10.54

91.67 +8.33

83.33 + 16.67

91.67 £8.33

83.33 + 10.54

34 semanas

100.00 + 0.00

100.00 +0.00

100.00 + 0.00

100.00 +£0.00

100.00 +£0.00

100.00 +£0.00

87.50 + 10.03

97.50 £2.50

35 semanas
96.88 +3.13

93.75 +6.25

96.88 + 3.13

96.88 + 3.13

100.00 +0.00
100.00 + 0.00
(p=0.10)
84.38 £7.53

90.63 +4.49

ninos de 5 a 12

Mas de 2500 gr.

67.31 £9.12

82.69 +8.20

73.33 £7.10

73.33 £7.10

81:67 £5.70

36 semanas

90.52 +4.00

89.66 £4.56

100.00 +0.00

93.97 +£3.86

94.83 £3.80

96.55 +2.39

85.34 £4.73

91.38 £3.57

35 semanas es significativamente mayor que el de 33 semanas (p = 0.10).
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Tabla 15: items emocionales segun Edad Gestacional

item 33 semanas 34 semanas 35 semanas 36 semanas
90.00 +6.67
Siente miedo 58.33 + 15.37 70.31+ 7.98 78.45 £3.48
(p=0.10)
Se siente triste 66.67 + 12.36 92.50 +5.34 85.94 £5.09 81.90 £4.28
80.00 +8.16
Se siente enojado 37.50 £16.77 (p=0.10) 45.31 +9.19 61.21 +6.52
(p=0.08)
Dificultad para dormir 83.33 £ 16.67 100.00 + 0.00 79.69 £9.47 90.52 £3.81
Se siente preocupado 62.50 + 17.97 90.00 + 10.00 79.69 £9.47 84.48 £ 5.47

El puntaje de “siente miedo” en los de 34 semanas es significativamente mayor
gue el de 33 semanas (p = 0.10); el puntaje de “se siente enojado” de 34 semanas
es mayor que los de 33 semanas (p = 0.10) y el de los de 34 semanas es mayor que

el de 35 semanas (p = 0.08).

Tabla 16: items sociales segun Edad Gestacional

item 33 semanas 34 semanas 35 semanas 36 semanas
Dificultad para llevarse 87.50 £6.72 78.13 £8.80 87.93 +4.90
41.67 +15.37
bien con otros nifios (p=0.02) (p=0.06) (p=0.005)
Otros nifilos no quieren 95.00 +5.00 85.94 +7.21 90.52 +4.37
45.83 + 18.73
Ser sus amigos (p=0.004) (p=0.01) (p=0.002)
100.00 + 0.00 91.38 £4.35
Se burlan de él 58.33 +£20.07 84.38 £8.80
(p=0.03) (p=0.06)
No puede hacer cosas 100.00 +0.00 94.83 +3.80
66.67 £ 21.08  90.00 + 6.67
de su edad (p=0.02) (p=0.04)
Dificultad para jugar 66.67 £21.08 75.00 £5.00 96.88 +3.13 98.28 + 1.72

“Dificultad para llevarse bien con otros nifios”: el puntaje para 34 semanas es
significativamente mayor que el de 33 semanas (p = 0.02); el de 35 semanas es
significativamente mayor que el de 33 semanas (p = 0.06); el de 36 semanas

significativamente mayor que el de 33 semanas (p = 0.005).



“Otros nifios no quieren ser sus amigos”: el puntaje para 34 semanas es
significativamente mayor que el de 33 semanas (p = 0.004); el de 35 semanas es
significativamente mayor que el de 33 semanas (p = 0.01); el de 36 semanas
significativamente mayor que el de 33 semanas (p = 0.002).

“Se burlan de él": El puntaje de los de 34 semanas significativamente mayor que
el de 33 semanas (p = 0.03); el de 36 semanas significativamente mayor que el de
33 semanas (p = 0.06).

“No puede hacer cosas de su edad”: el puntaje para 35 semanas es
significativamente mayor que el de 33 semanas (p = 0.02); el de 36 semanas es

significativamente mayor que el de 33 semanas (p = 0.04).

Tabla 17: items escolares segun Edad Gestacional, para nifios de 5 a 12 afios

item 33 semanas 34 semanas 35 semanas 36 semanas

Dificultad para prestar 43.75 + 18.75 93.75 £5.25 61.11 + 11.11 67.86 £9.24

atencién (p=0.07)

Se olvida cosas 25.05 +25.00 87.50 £8.18 69.44 + 11.62 78.57 £8.23
(P-0.02) (p=0.03)

Dificultad para hacer las 31.25 +23.66 88.89 £8.45 63.64 + 12.32 86.36 £5.63

tareas de la escuela (p=0.02) (p-0.02)

Falta porque no se 52.50* 18.43 91.67 +5.89 81.82 + 10.16 79.55 £5.61

siente bien (p=0.10)

Falta para ir al doctor 62.50 £12.50 86.11 + 7.35 77.27 +7.87 85.27 £4.24

“Dificultad para prestar atencion”: el puntaje de 34 semanas es

significativamente mayor que el de 33 semanas (p =.0.07).

“Se olvida cosas”: el puntaje de 34 semanas es significativamente mayor que el
de 33 semanas (p = 0.02); el de 36 semanas mayor que el de 33 semanas
(p = 0.03).

“Dificultad para hacer las tareas de la escuela”: el puntaje de 34 semanas es
significativamente mayor que el de 33 semanas (p = 0.02); el puntaje de 36 semanas
mayor que el de 33 semanas (p = 0.02).

“Falta porque no se siente bien”: el puntaje de 34 semanas es significativamente

mayor que el de 33 semanas (p = 0.10).



E.3 - CVRS SEGUN GENERO

Tabla 18: items fisicos segun Género

item Varon Mujer
97.06 £2.05
Dificultad para caminar 87.90 £4.76
(p=0.08)
Dificultad para correr 87.10 +5.66 97.06 £2.05
Dificultad para actividades deportivas o ejercicios 97.58 £2.42 98.53 * 1.47
Dificultad para levantar algo pesado 94.35 +3.22 93.38 £3.55
Dificultad para bafiarse 95.16 £2.70 97.06 £2.94
100.00 +0.00
Dificultad para las tareas de la casa 91.13 £4.42
(p=0.05)
Siente dolores o molestias 86.29 +4.61 83.09 £5.35
Tiene poca energia 91.13 £3.77 90.44 £3.17

En “dificultad para caminar”’, las mujeres tienen un puntaje significativamente
superior al de los varones (p = 0.08).
En “dificultad para las tareas de la casa”, las mujeres tienen un puntaje superior

al de los varones (p = 0.05).

Tabla 19: items emocionales segun Género

item Varén Mujer
81.62 +4.52
Siente miedo 69.35 £5.01
(p=0.07)
Se siente triste 78.23 £4.45 86.03 £3.53
Se siente enojado 56.45 +6.24 59.56 + 6.33
Dificultad para dormir 84.68 £5.52 91.91 £+3.91
Se siente preocupado 83.06 £5.73 77.94 £5.56

En el item “siente miedo”, el puntaje de las mujeres es significativamente mayor

gue el de los varones (p = 0.07).
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Tabla 20: items sociales segun Género

item
Dificultad para llevarse bien con otros nifios
Otros nifios no quieren ser sus amigos
Se burlan de el
No puede hacer cosas de su edad

Dificultad para jugar

Varon
81.45 +6.35
83.87 £5.74
83.87 +5.86
87.90 £+5.54

90.32 +4.87

No se observan diferencias significativas en estos items.

Tabla 21: items escolares segin Género, para nifios y niflas de 5a 12 afos

item
Dificultad para prestar atencion

Se olvida cosas

Dificultad para hacer las tareas de la escuela

Falta porque no se siente bien

Falta para ir al doctor

Varén
60.94 +8.22

62.50 £9.95

57.82 +£9.33

74.06 +7.35

73.44 +6.24

Mujer
78.68 £4.97
88.24 £4.38
91.18 £4.46
97.06 £2.05

95.59 +2.47

Mujer
77.27 £6.96
80.68 £6.57
79.55 +7.47

(p=0.07)
82.95 + 6.02
86.41 +4.26

(p=0.10)

En “dificultad para hacer las tareas de la escuela”, el puntaje de las mujeres es

significativamente mayor que el de los varones (p = 0.07).

En “falta para ir al doctor”, el puntaje de las mujeres es mayor que el de los

varones (p =0.10).
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E.4- CVRS SEGUN EDAD CRONOLOGICA

Tabla 22: items fisicos segun Edad Cronolégica

item

Dificultad para caminar

Dificultad para correr

Dificultad para actividades
deportivas o ejercicios
Dificultad para levantar algo pesado
Dificultad para bafarse
Dificultad para las tareas de la casa
Siente dolores o molestias

Tiene poca energia

El promedio de “dificultad para correr” es mayor en los de 8 a 12 afios con

2 a4 afos

87.04 £5.06

83.33 £6.54

97.22 £2.78

96.30 +£2.89
96.30 +2.57
95.37 +3.28
84.26 +6.68

93.52 +3.68

5 a7 afos

100.00 +0.00

96.43 +£3.57

100.00 +0.00

96.43 £3.57
100.00 +0.00
96.43 £3.57
85.71 +8.17

89.29 +5.69

respecto a los que tienen entre 2 y 4 afios (p = 0.03).

Tabla 23: items emocionales segun Edad Cronoldgica

item

Siente miedo

Se siente triste

Se siente enojado

Dificultad para dormir

Se siente preocupado

Los nifios de 2 a 4 afios tienen un promedio significativamente mayor que los

2 a4 afios
72.22 £5.71
(p=0.009)
85.19 +3.83
(p=0.009)
58.33 +7.06
(p=0.009)
83.33 +6.11
(p=0.009)
92.59 +4.18

(p=0.009)

5 a7 afios

85.71 £5.05

82.14 +6.11

62.50 +7.75

87.50 £7.75

80.36 £6.51

qgue tienen entre 8 y 12 afios, en todos los items (p =0.009).

8 a 12 afios
94.79 +3.68
100.00 + 0.00

(p—0.03)

97.92 £ 2.08

89.58 +5.19
93.75 £4.58
95.83 +4.17
84.38 £5.59

88.54 +3.98

8 a 12 afios

73.96 £5.92

79.17 £5.36

55.21 £7.96

94.79 £3.18

66.67 +£8.20



Tabla 24: items sociales segun Edad Cronolégica

item 2 a4 afos 5 a7 afos 8 a 12 afios

Dificultad para llevarse bien con

83.33 +5.97 83.93 £7.23 73.96 £7.29
otros nifos
Otros nifios no quieren ser sus 91.67 £3.53
94.64 +5.36 75.00 £7.81
amigos (p=0.05)

96.30 *2.57 100.00 = 0.00

Se burlan de él 70.83 £ 8.47
(p=0.003) (p=0.005)

No puede hacer cosas de su edad 97.22 £2.04 96.43 £3.57 85.42 £7.04
Dificultad para jugar 96.30 £2.57 96.43 £3.57 87.50 £6.20

El puntaje de los nifilos de 2 a 4 afios en cuanto a que “los deméas chicos no
guieren ser sus amigos” es significativamente superior al de los nifios de 8 a 12 afios
(p = 0.05).

El puntaje de los nifios de 2 a 4 afios en cuanto a que “se burlan de él”, es
significativamente mayor que el de los nifios de 8 a 12 afios (p = 0.003).

El puntaje de los nifios de 5 a 7 afios en cuanto a que “se burlan de él”, es

significativamente mayor que el de los nifios de 8 a 12 afios (p = 0.005).

Tabla 25: items escolares segun Edad Cronoldgica (nifios de 5 a 7 afios y de 8

a 12 afos)
item 5 a 7 afios 8 a 12 afios
Dificultad para prestar atencién 76.78 £7.26 66.67 +7.32
87.50 +5.71
Se olvida cosas 64.58 £8.09
(p-0.03)
Dificultad para hacer las tareas de 89.29 +5.69
59.38 +8.22
la escuela (p=0.005)
Falta porque no se siente bien 78.57 +6.86 79.58 £6.29
Falta para ir al doctor 82.21 +6.10 80.21 £4.75

El puntaje de los nifios de 5 a 7 afios en “olvidarse cosas” es significativamente
mayor que el de los nifios de 8 a 12 afios (p = 0.03).
El puntaje de los nifios de 5 a 7 afios en “dificultad para hacer las tareas de la

escuela” es significativamente mayor que el de los nifios de 8 a 12 afios (p = 0.005).



Tabla 26: items escolares

anos

item
Dificultad para hacer las
tareas de la escuela
Falta porque no se siente
bien

Falta para ir al doctor

considerando el grupo de Edad Cronolégica de 2 a 4

2 a4 anos
95.83 +4.17

(p=0.005)

79.17 £9.15

79.17 +8.04

5 a7 afos
89.29 +8.69

(p=0.02)

78.57 £6.86

82.21 +6.10

8 a 12 afios

59.38 £+8.22

79.58 £6.29

80.21 £4.75

El puntaje de los nifios de 2 a 4 afios es significativamente superior que el de los

nifos de 8 a 12 afos en “dificultad para hacer las tareas de la escuela” (p = 0.005).

El puntaje de los nifios de 5 a 7 afios es significativamente superior que el de los

nifos de 8 a 12 afios en “dificultad para hacer las tareas de la escuela” (p = 0.02).
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X-DISCUSION

A. ANALISIS DE LA CVRS SEGUN EL PESO DE NACIMIENTO Y LA EDAD
GESTACIONAL DE LOS NINOS QUE FUERON PREMATUROS:

A.1- CVRS SEGUN PESO DE NACIMIENTO

Al analizar la CVRS relacionando cada aspecto de la encuesta con el Peso de
Nacimiento de los nifios que fueron prematuros, podemos observar que en el
aspecto fisico, los nifios que nacieron con méas de 1.500 gramos presentan, de
acuerdo a este instrumento de evaluacion de la CVRS, puntajes significativamente
mayores con respecto a aquellos nifios prematuros que nacieron con un peso entre
801 y 1.500 gramos y lo mismo ocurre con los valores de CVRS de los nifios de mas
de 2.500 gramos, que resultaron mayores a los de los nifios con pesos de
nacimiento entre 801 y 1.500 gramos. En los aspectos emocional y social, los
valores significativamente mayores son aquellos correspondientes a los nifios que
nacieron con un peso entre 1.501 a 2500 gramos, con respecto a los nifilos de 801 a

1.500 gramos.

Posiblemente los valores significativamente mayores de CVRS tanto en los
aspectos fisico, emocional y social en el grupo de nifios con pesos de nacimiento
entre 1.501 y 2.500 gramos, sea debido a que este grupo corresponde a nifios que,
debido a los problemas inherentes a su prematurez, permanecieron mas tiempo bajo
seguimiento interdisciplinario-con respecto a los niflos de méas de 2.500 gramos de
peso de nacimiento-, pero sin sufrir mayores secuelas como podria observarse con
aquellos niflos que fueron prematuros y que nacieron con un peso entre 801 a 1.500
gramos. Ademas, generalmente los nifios con peso de nacimiento entre 1.501 y
2.500 gramos suelen tener mayor grado de prematurez en comparacion con los
niios que pesan mas de 2.500 gramos al nacer, por lo cual reciben estimulacion
psicomotriz temprana de manera sostenida, lo cual podria haber influido en los

mayores logros en los aspectos mencionados.
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A.2-CVRS SEGUN EDAD GESTACIONAL:

En el analisis de la CVRS segun la Edad Gestacional vemos que los nifios que
fueron prematuros y nacieron con 34, 35 0 36 semanas obtuvieron puntajes de
CVRS, en el aspecto social, significativamente mayores que los nifios de 33
semanas de edad gestacional. En este caso podriamos interpretar que los nifios de
33 semanas, por su mayor inmadurez, tienen menor adaptacion posterior, en el
aspecto social de sus vidas. Los valores de CVRS, aunque con cifras
estadisticamente no significativas, son superiores también en los nifios de 34, 35y
36 semanas de EG con respecto a los de 33 semanas, en los aspectos emocional y
escolar, pero no en el aspecto fisico. Los valores de CVRS en el aspecto fisico son
similares en todas las edades gestacionales analizadas, probablemente porque, en
general, todos los nifilos que fueron prematuros reciben estimulacion psicomotriz y
kinesioterapéutica, que les permite alcanzar un buen desarrollo en lo fisico. Los
aspectos emocional, social y escolar estarian influenciados no so6lo por la
prematurez sino también por otros factores inherentes al medio familiar y contextual
de los nifios que fueron prematuros, lo cual determinaria la mayor variabilidad de los

puntajes de CVRS segun la edad gestacional.

B. ANALISIS DE LA CVRS DE LOS NINOS QUE FUERON PREMATUROS EN
CUATRO DIMENSIONES: FISICO, EMOCIONAL, SOCIAL Y ESCOLAR
SEGUN SU GENERO:

Cuando analizamos la CVRS segun el Género de los nifios que fueron
prematuros, las diferencias significativas entre nifios y nifias las observamos en los
puntajes de CVRS referentes al aspecto escolar, a favor de las nifias. Debido a los
multiples factores que influyen en el rendimiento escolar seria necesario un analisis
mas exhaustivo para poder evaluar las condiciones que determinan un mejor

resultado en el aspecto escolaren las nifias con respecto a los nifios.
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8 1-CVRS EN NINOS SEGUN PESO DE NACIMIENTO

Observamos que los puntajes de CVRS en los aspectos fisico, emocional y
social en nifios varones que nacieron prematuros con un peso entre 1.501 y 2.500
gramos, es superior a los nifios que fueron prematuros con pesos de nacimiento
entre 801 y 1.500 gramos y mas de 2.500 gramos. Posiblemente esto se deba a que
los nifios prematuros en el grupo de 1.501 a 2.500 gramos de peso de nacimiento
son nifios que necesitaron un seguimiento mas exhaustivo y recibieron por
consiguiente mayor estimulo y apoyo desde los diferentes niveles de atencién, con
respecto a los prematuros que nacieron con mas de 2.500 gramos. Sin embargo
sufrieron menos secuelas, con respecto a los prematuros que nacieron con pesos
menores a 1.500 gramos. No existen correlaciones entre los distintos aspectos de la

encuesta y el peso de nacimiento de los nifios varones que fueron prematuros.
8.2 -CVRS EN NINOS SEGUN EDAD GESTACIONAL

Los nifios varones con mayor edad gestacional obtienen mejores resultados en
el aspecto social. Debido a los multiples factores endégenos (personalidad, genética,
patologias presentes) y exdgenos (medio ambiente familiar y social, pautas de
crianza, atencion de la salud recibida) que influyen en el aspecto social, es muy
dificil sacar conclusiones certeras. Sin embargo la mayor madurez, de acuerdo a la
edad gestacional, determinaria que los nifios mas grandes en EG obtengan mejores
resultados que los nifios mas pequefios. Esto explicaria también la correlacion

significativa que existe en el aspecto social con respecto a la edad gestacional.
8.3 -CVRS EN NINAS SEGUN PESO DE NACIMIENTO:

El analisis muestra que las nifias que fueron prematuras presentan valores
similares de CVRS en los aspectos fisico, emocional, social y escolar,
independientemente de su peso de nacimiento. Probablemente estos resultados
tengan relacién con el estimulo y el apoyo recibido en el ambito asistencial y en el

seno familiar, més que con el género en particular.
B.4 -CVRS EN NINAS SEGUN SU EDAD GESTACIONAL:

En este analisis encontramos valores significativamente superiores de CVRS en

los aspectos emocional, socialy escolar en nifias que nacieron con 34 semanas, con



respecto a las de 35 semanas; y mejores puntajes en lo social y escolaren las nifias
gue nacieron con 36 semanas con respecto a las de 35 semanas. En este caso seria
necesario considerar la calidad del seguimiento de su prematurez, la presencia de

déficits sensoriales y la contenciéon familiar y escolar.

En las nifilas que nacieron prematuras no existen correlaciones significativas ni
con el peso de nacimiento ni con la edad gestacional, en los distintos aspectos de la

CVRS.

C. ANALISIS DE LA CVRS DE LOS NINOS QUE FUERON PREMATUROS
CONSIDERANDO TRES GRUPOS ETARIOS DE ACUERDO AL
INSTRUMENTO PEDS QL™: 2 A 4 ANOS, 5 A 7 ANOS Y 8 A 12 ANOS,
SEGUN LA PERCEPCION DE SUS PADRES:

En el analisis de la CVRS segun el grupo etario de los nifios que fueron
prematuros, podemos observar que los padres de nifios que fueron prematuros
tienen una percepcion de una mejor CVRS de sus hijos en el aspecto social, con
puntajes significativamente mayores en nifios pequefios de 2 a 7 afios, a los
obtenidos en nifios de 8 a 12 afos. Esto posiblemente se relacione con la opinién de
los padres de nifios prematuros de que sus hijos en la edad escolar no pueden
relacionarse con los demds, de igual manera que los nifios que no fueron
prematuros, considerando a sus hijos “distintos a otros nifios” o “con menores
posibilidades”, lo cual influiria en la percepcion que los padres tienen sobre ellos,
acerca de su CVRS, considerandola menor en este aspecto. Segun los padres, la
CVRS de sus hijos, en el aspecto social, estaria mejor desarrollada en la edad pre-

escolar.

D. COMPARACION DE LA CVRS DE LOS NINOS QUE FUERON
PREMATUROS DE 8 A 12 ANOS CON LA PERCEPCION DE LA CVRS QUE

DE ELLOS TIENEN SUS PADRES:
Al comparar las respuestas de padres e hijos en la percepcion de la CVRS
observamos que la percepcion de su CVRS en los nifios que fueron prematuros es

superior a la opinion que de ellos tienen sus padres, en el aspecto fisico. Esto podria



relacionarse con el temor percibido en padres de nifios que fueron prematuros de
gue sus hijos puedan presentar, a lo largo de la vida, déficits en lo que respecta al

aspecto fisico, como secuelas de su prematurez.

E- ANALISIS DE LAS RESPUESTAS OBTENIDAS EN CADA UNO DE LOS 4
GRUPOS DE ITEMS DEL INSTRUMENTO PEDS QL™ SOBRE CVRS (FiSICO,
EMOCIONAL, SOCIAL Y ESCOLAR) SEGUN EL PESO DE NACIMIENTO, LA
EDAD GESTACIONAL, EL GENERO Y LA EDAD CRONOLOGICA DE LOS NINOS
QUE FUERON PREMATUROS:

E. 1- ITEMS CVRS SEGUN PESO DE NACIMIENTO:

Examinando cada item seglin el Peso de Nacimiento no encontramos diferencias
significativas en el aspecto fisico de los nifios que fueron prematuros. En el aspecto
emocional el item que arroja diferencias significativas es el de “dificultad para
dormir”, donde observamos mejor puntaje en nifios con PN entre 1.501 y 2.500
gramos con respecto a los nifios con mas de 2.500 de PN, posiblemente porque los
primeros, al haber necesitado mayores periodos de internacion, tengan un suefio
“mas ordenado” debido a los horarios en las salas de neonatologia, que los nifios
mayores.

En los items del aspecto social, en el item “dificultad para jugar” los nifios de
1.501 y 2.500 gramos y de mas de 2.500 gramos tienen mejores puntajes que los
ninos con PN entre 801 y 1.500 gramos. Esto posiblemente se deba a un mejor
desarrollo de las habilidades para el juego (cognitivo-fisicas y relaciénales) de los
ninos que fueron prematuros y que nacieron con mas de 1.500 gramos de PN.

En los items de la encuesta que investigan el aspecto escolar no se encontraron

diferencias significativas.

E.2- ITEMS CVRS SEGUN EDAD GESTACIONAL:

Analizando los grupos de items en el aspecto fisico, practicamente no hay
diferencias entre los valores de CVRS obtenidos a distintas edades gestacionales de
los nifios que fueron prematuros, excepto en el item que se refiere a “dificultad para

realizar las tareas de la casa” donde los nifios de 35 semanas presentaron puntajes



significativamente mayores que los nifios de 33 semanas de EG, lo cual se explicaria
por la mayor madurez de los primeros con respecto a éstos.

En los items del aspecto emocional, los nifios de 34 semanas obtuvieron
puntajes significativamente mayores en “siente miedo” y “se siente enojado”, con
respecto a los de 33 semanas, observando en este sentido que probablemente los
ninos de 34 semanas de EG, mas maduros que los de 33 semanas, reaccionarian
mejor en estas cuestiones de la vida cotidiana.

En el aspecto social, tanto en los items “dificultad para llevarse bien con otros
nifios” y en el “otros nifios no quieren ser sus amigos”, los nifios de 34, 35 y 36
semanas de EG superan significativamente a los nifios de 33 semanas, lo cual se
explicaria por la mayor madurez de los tres primeros, con respecto a los nacidos con
33 semanas de EG. En el item “se burlan de él” los nifios de 34 y 36 semanas de EG
superan a los de 33 semanas y en el item “no puede hacer cosas que hacen nifios
de su edad” los nifios de 35 y 36 semanas de EG superan a los de 33 semanas.
Todo esto también se explicaria por la mayor madurez de los nifios de 34, 35 y 36
semanas, en los aspectos de su vida social, como es la relacién con otros nifios.

En el aspecto escolar los nifios de 34 semanas de EG superan significativamente
a los nifios de 33 semanas en los items “dificultad para prestar atencién”, “tiene
dificultad para realizar las tareas de la escuela”, “se olvida de cosas referentes a lo
escolar’ y “falta a la escuela porque no se siente bien”. En estos dos Ultimos items
también observamos que los niflos de 36 semanas de EG superan a los de 33. La
explicacién posible seria que los nifios de 34 semanas de EG y mayores, por su
mayor madurez con respecto a nifios de 33 semanas, presentan mejor rendimiento
escolar en los aspectos mencionados. Sin embargo no podemos dejar de tener en
cuenta otras cuestiones tales como las patologias presentes en el nifio, las secuelas
sensoriales, el apoyo y contencion familiar y escolar, como factores clave que

influiran en el aspecto escolar de la CVRS de los niflos que nacieron prematuros.

E.3- ITEMS CVRS SEGUN GENERO:

En el andlisis por items segun el Género de los nifios que nacieron prematuros
observamos que en el aspecto fisico las mujeres superan significativamente a los
varones en los items “dificultad para caminar” y “dificultad para ayudar en las tareas

de la casa”, Esto ultimo posiblemente relacionado a la diferenciacion de las tareas



cotidianas con respecto al género, atribuyéndosele a las mujeres mayor facilidad

para realizar las tareas en el hogar.

En los items que investigan el aspecto emocional las mujeres presentan puntajes
significativamente mayores en el item “siente miedo”, no encontrAndose explicacion

a este resultado.

En los items del aspecto social no se encontraron diferencias significativas en

varones con respecto a las mujeres.

En el aspecto escolar las mujeres superan significativamente a los varones en
los items “dificultad para realizar las tareas escolares” y en el “falta a la escuela para
ir al doctor”: Esto se explicaria posiblemente por la concepciéon aceptada en la
practica cotidiana de que las nifias son mas “aplicadas” que los varones en el ambito
escolar, teniendo en cuenta que aun quedan sin aclararse fehacientemente los

factores relacionados al mayor puntaje alcanzado por las nifias en estos items.

E.4- ITEMS CVRS SEGUN EDAD CRONOLOGICA.

En el analisis de los items segun la Edad Cronolégica de los nifios que fueron
prematuros observamos que en el aspecto fisico los nifios de 8 a 12 afios tienen
puntajes significativamente mayores en el item “dificultad para correr”, posiblemente

por haber alcanzado los nifios de este grupo etario mayor madurez fisica.

En todos los items que evallan el aspecto emocional: “siente miedo”, “se siente
triste”, “se siente enojado”, “tiene dificultad para dormir” y “se siente preocupado” los
ninos mas pequefios, aquellos que tienen entre 2 y 4 afios, presentan puntajes
significativamente mayores que los niflos mas grandes de edad cronoldgica. La
explicacién podria deberse a que los nifios mas pequefios estan mas contenidos por
sus padres, quienes estarian mas pendientes de ellos, lo cual minimizaria sus

sentimientos negativos en el aspecto emocional.

En el aspecto social los nifios de 2 a 4 afios presentan mejor puntaje significativo
en los items “los demas nifios no quieren ser sus amigos” y “otros nifios se burlan de
él”, con respecto a los nifios de mayor edad cronoldgica. En este ultimo item también

los niflos de 5 a 7 afios superan a los nifios de 8 a 12 afios. Esto reflejaria que los



nilos que nacieron prematuros, mas pequefios en edad cronoldgica, tendrian mayor

plasticidad en las relaciones interpersonales que los nifios mayores.

En los items del aspecto escolar los nifios de 5 a 7 afos superan
significativamente a los niflos de 8 a 12 afios en “se olvida cosas de la escuela” y
“tiene dificultad para realizar las tareas de la escuela”. En este aspecto los nifios
menores de 2 a 4 afios también obtienen puntajes significativamente mayores que
los nifios de 8 a 12 afos. Debido a los multiples factores que influyen en el

rendimiento escolar seran necesarios otros estudios para aclarar este aspecto.

CONSIDERACIONES GENERALES:

Haciendo un analisis global de todas las variables y considerando los valores
absolutos de cada uno de los items reflejados en el instrumento Peds QL™,
observamos que, en general, en todos los aspectos de la CVRS que se evaluan, el
valor supera los 65 puntos, con muy pocas excepciones. Teniendo en cuenta que el
valor maximo de CVRS en cada aspecto es de 100, los puntajes muestran, en
general, que estdn por encima de la media, independientemente del peso de
nacimiento y la edad gestacional de los nifios. Esto apoyaria la hipdtesis planteada
en la cual se expresa que, independientemente de su PN y su EG, los nifios que
nacen prematuros pueden alcanzar un nivel similar de calidad de vida relacionada a

la salud.

De acuerdo con esto no existirian nifios prematuros “mejores” o “peores” con
respecto a su CVRS, sino que todos podrian alcanzar niveles éptimos de CVRS,
independientemente de su PN o EG, no obstante que en algunos aspectos, sobre
todo en lo que se refiere a lo emocional, lo social y lo escolar encontramos puntajes
significativamente mayores en nifios de mayor edad gestacional o mayor peso de
nacimiento. En el aspecto fisico no existirian diferencias significativas en los nifios

con distintas EG o PN.

El informe "Nacido Demasiado Pronto: Informe de Acciéon Global sobre

Nacimientos Prematuros”,1 adoptd la definicibn estandar de la Organizacion



Mundial de la Salud, que expresa que el nacimiento prematuro es aquel que
ocurre antes de las 37 semanas completas de gestacion. Segun este informe
todos los nacimientos prematuros no son iguales, y expresa que los bebés
prematuros se definen en tres categorias:

m Prematuros tardios: aquellos nacidos entre las 32 y 37 semanas, que
representan el 84 % del total de nacimientos prematuros. La mayoria sobrevive
con atencion especializada y apoyo familiar.

m  Muy prematuros: aquellos nacidos entre las 28 y 32 semanas. Estos bebés
requieren mayor atencién y apoyo adicional. La mayoria sobrevive y necesita
cuidados méas exhaustivos que el grupo anterior.

m Extremadamente prematuros: aquellos nacidos antes de las 28 semanas.
Estos recién nacidos requieren la atenciébn mas intensiva y costosa para
sobrevivir. En los paises desarrollados, estos bebés tienen un 90 % de
posibilidades de supervivencia, aunque pueden sufrir discapacidades fisica,
neurolégicas y de aprendizaje. En paises de bajos ingresos, sélo el 10 %

sobrevive.

Es importante destacar que los resultados de esta tesis doctoral son inferidos a
los nifios de 33, 34, 35y 36 semanas de edad gestacional, comprendidos dentro del
grupo de los denominados Prematuros Moderados o Tardios. En la muestra
estudiada, de un total de 65 nifios que nacieron prematuros, el 95.3% (62 nifios),
fueron nifos Prematuros Moderados o Tardios. Estas cifras, en cierto modo,
manifiestan, tal como lo expresa el informe de OMS, que este grupo de prematuros,
los de 32 a 37 semanas de EG, son los que presentan mayor sobrevida vy
constituyen el mayor porcentaje dentro del grupo total de nifios que nacieron
prematuros. Esto significa que, si bien se debe poner mayor énfasis en el
seguimiento de los nifios que nacieron prematuros y son mas inmaduros, es decir
aquellos que tienen menor edad gestacional, no debemos descuidar el seguimiento
de los nifios prematuros con edades gestacionales méas cercanas al término de la
gestacion, que constituyen la mayor proporcién de nifios en el universo de los

prematuros.



En un estudio cientifico de O’'Sullivan sobre el desarrollo motor, atencional y tactil
en nifilos nacidos a término y en nifios que nacieron prematuros, los resultados
mostraron que existia una trayectoria compleja en el desarrollo en los nifios
prematuros, con un patrén de conductas que en unos casos seguian trayectorias
similares pero adelantadas, en otros casos 0 aspectos eran similares pero
retrasadas, y en otro buen nimero de aspectos eran atipicas, si se les comparaba
con los estdndares de los nifios nacidos a término. Pero, a pesar de esas diferencias
conductuales de los nifios prematuros, sus habilidades funcionales fueron similares a
las de los nifios a término. La conclusion de este autor fue que la correccién de la
prematuridad no es suficiente para igualar el desarrollo del nifio prematuro y el nifio
a término. El nacimiento pre-término parece cambiar en sus fundamentos los
aspectos del desarrollo, lo que origina conductas que no pueden ser medidas
contrastandolas con el desarrollo del nifio a término. Por lo tanto, los nifios
prematuros deberian ser evaluados basandose en las caracteristicas inherentes a la

poblacién prematura.®%

Existen pocos estudios cientificos que hayan analizado a largo plazo el
desarrollo de los nifios que han nacido prematuros. En un estudio longitudinal de
Tideman, se evalud el desarrollo cognitivo en nifios prematuros.37 Los nifios fueron
controlados a los 4, 9 y 19 afios de edad. Segun esta investigacion, la evaluacién
psicométrica del desarrollo cognitivo a los 4 afios mostré6 que los nifios prematuros
se mantenian dentro del rango normal, aunque sus resultados fueron inferiores a los
de los nifios a término. Estas diferencias entre los grupos no se mantuvieron a los 9
y los 19 afios. Dentro del grupo pre-término no existi6 correlacion entre los
resultados del test y el grado de prematuridad, edad gestacional, o la Optima
situacion prenatal o perinatal. En el grupo de los moderadamente prematuros, el de
los nifios de bajo riesgo y prematuros sin graves problemas fisicos o mentales, se
puso en evidencia un riesgo en el desarrollo que parecia tener el mayor impacto
durante la etapa preescolar y que gradualmente fue atenuandose. Los resultados de
este estudio indican con toda claridad que los nifios prematuros, sin serias
discapacidades fisicas o mentales, se desarrollan bien en una perspectiva a largo
plazo. Desde esta perspectiva, se puede concluir que, en efecto, la prematuridad,

por si sola, sin otros problemas relevantes asociados, no parece tener efectos sobre



el desarrollo del nifio. De todos modos no podemos obviar en ningln momento los
factores emocionales que afectan a los padres, las interacciones padres-hijo y los
efectos que pueden tener sobre el nifio y su desarrollo, influyendo en su calidad de

vida relacionada a la salud.

Considerando que los niflos que fueron prematuros incluidos en esta tesis
recibieron una atencién de su salud integral -la mayoria naci6 en maternidades
publicas y realizé su seguimiento en el marco de una red de servicios de
seguimiento de recién nacidos de riesgo-, y teniendo en cuenta, ademds, que la
totalidad de los nifios que participaron en este estudio cientifico vive en una
determinada &rea geografica y en una comunidad con caracteristicas socio-
econdmicas similares, uno de los aspectos fundamentales que marcaria la diferencia

en cuanto al nivel de CVRS es el que corresponde a la familia de estos nifios.

Los progresos tecnoldgicos y cientificos en Neonatologia han logrado la
supervivencia de niflos muy inmaduros o con patologias que previamente se
consideraban letales. La preocupacion actual de los neonatdlogos es conseguir no
soOlo que el nifio viva sino que ademas alcance un buen desarrollo fisico, psiquico,
emocional y social, y ello depende no s6lo de su peso al nacimiento o de su
morbilidad neonatal, sino también del ambiente en el que se desarrolle y por lo tanto

de la interaccion con su familia.38

La familia y las pautas de crianza adecuadas facilitan el desarrollo de habilidades
sociales y de conductas pro-sociales en la infancia, por lo cual es importante brindar
sensibilizacién y orientacion. Mestre, autor espafiol, y sus colaboradores, en su
estudio “El razonamiento pro-social en la infancia y adolescencia”,39 destacan que
el tipo de normas que una familia establece, los recursos y procedimientos que
utiizan para hacer cumplir dichas normas, junto con el grado de afectividad,
comunicacién y apoyo entre padres e hijos, son fundamentales para el crecimiento
personal, la interiorizacion de valores, las habilidades sociales y la toma de
decisiones para resolver conflictos.

Desde un punto de vista socio-cultural del desarrollo, el estilo de crianza va
parejo a niveles de estimulacion que encajan con las necesidades de aprendizaje del

nifo. Con una crianza sensible, el aprendizaje tiene mejor nivel que si el nifio lo



intenta independientemente, y se sostiene que, dicha forma de apoyo en la crianza,
puede ser particularmente importante para el aprendizaje en los grandes
prematuros. Estos resultados tienen implicaciones para los programas de
intervenciéon en las familias de nifios prematuros ya que, si se les facilita este modo
de crianza con alto nivel de sensibilidad durante la infancia temprana, se puede
establecer una trayectoria positiva en el desarrollo que persiste en periodos
posteriores40. Estos modos interactivos facilitados pueden tener aun mas efecto en

las madres que crian nifios que nacieron con gran o extrema prematuridad.4l

El desarrollo socio-afectivo y la socializacion en la infancia estdn relacionados
con la participacion, la crianza y la estimulacién en la familia, como se destaca en los
lineamientos de UNICEF, al resaltar la participacion de los padres y la familia en la
crianza y desarrollo infantil y en la importancia de identificar y optimizar las fortalezas
de la familia en la crianza de los nifios y nifias. El desarrollo psicosocial en la infancia
influira significativamente en las oportunidades de aprendizaje y sociales que
puedan tener en el futuro los niflos que nacieron prematuros, y esto influird en su

calidad de vida.42

La sensibilizacidon a los padres y cuidadores sobre su rol y su responsabilidad en
la optimizacion del desarrollo, las habilidades sociales y emocionales en la infancia y
la influencia de los modelos en la familia para el desarrollo de competencias
sociales, es trascendental para facilitar la autorregulacién emocional o para generar

conductas pro-sociales en la infancia 42

Cuando se van de alta del hospital, los nifios prematuros y sus familias tienen
por delante un largo camino que recorrer para adaptarse a su nueva vida, olvidar los
sufrimientos y las incertidumbres de la hospitalizacion, y conseguir, en el caso del
nifo, el maximo desarrollo de todas sus capacidades. En este trabajo de
investigacion, desde un centro de Atencidén Primaria de la Salud, se pudo comprobar
gue, muchas familias de nifios prematuros, a pesar de las limitaciones en los
aspectos socio-econdmicos, acompafian a sus hijos con compromiso, calidez y
responsabilidad, comprendiendo la importancia de las diferentes interconsultas en el

camino del seguimiento interdisciplinario de sus hijos, y trabajando dia a dia, en
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conjunto con el equipo de salud, para que sus hijos logren desarrollar plenamente

sus capacidades y de esta manera puedan conseguir una mejor calidad de vida.

Un hallazgo importante al aplicar el instrumento Peds QL™ para evaluar la
CVRS en los nifios que nacieron prematuros fue que, mas alla del puntaje obtenido
en el cuestionario, el instrumento es una herramienta muy valiosa en la atenciéon de
estos nifios, ya que permite conocer aspectos que muchas veces no se objetivan en
la consulta, tales como los sentimientos, los miedos, las relaciones interpersonales,

las actividades de la vida cotidiana y el desempefio escolar de estos nifios.
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XI-CONCLUSIONES

Segun un razonamiento légico lo esperable es que, a menor edad gestacional o
a menor peso de nacimiento, un nifio que fue prematuro obtenga valores mas bajos
gue los nifos mas maduros, al objetivar su CVRS; esto debido a que a mayor
prematurez aumentan los déficits, lesiones y secuelas. Sin embargo, y de acuerdo a
los resultados generales analizados en los distintos aspectos que involucran la
calidad de vida de un nifio, podriamos afirmar que la CVRS es un concepto
complejo, que no depende sdélo de la EG o el PN del nifio que fue prematuro, sino
gue depende de otros factores asociados a ella, tales como la atencién de la salud
gue recibié el nifio prematuro, las caracteristicas de su seguimiento, las lesiones
presentes o secuelares y en especial de las condiciones familiares y del contexto
gue rodean al nifio, los cuales influiran de manera especifica e individual para cada

nifio, en los resultados obtenidos al evaluar la CVRS.

En los resultados analizados en esta tesis no existen correlaciones significativas
en todos los aspectos que involucra la CVRS -fisico, emocional, social y escolar- con
respecto a PN y EG de los nifios que fueron prematuros, por lo cual se cumpliria la
hipotesis de que los nifios que nacieron prematuros, independientemente de su PN o
EG pueden alcanzar niveles similares de calidad de vida relacionada a la salud.

Si bien es cierto que en algunos aspectos del analisis de la CVRS, los nifios de
mayor edad gestacional obtienen puntajes méas altos con respecto a los nifios de
menor edad gestacional, no se observan en este trabajo cientifico diferencias
significativas que permitan asegurar de manera absoluta que los nifios que nacieron
prematuros con mayor edad gestacional o con mayor peso de nacimiento superen a

sus pares menores, en cuanto a la CVRS.

Las limitaciones de este estudio radican en que hubiera sido interesante
comparar el grupo de niflos que fueron prematuros con un grupo de nifios nacidos a
término, aplicando el instrumento Peds QL™ a ambos grupos, pero las dificultades
para esto radicaron en que fue muy dificil contar con un grupo control de

caracteristicas similares al grupo estudiado de nifios que fueron prematuros.
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El Peds QL™ es un instrumento que permite exponer de manera objetiva la
percepcion que tienen nifios y padres acerca de su CVRS. Seguramente su
utilizacion como instrumento objetivo para medir la CVRS en nifios prematuros
generara preguntas y dudas acerca de su validez. Sin embargo es un instrumento
gue permite objetivar de alguna manera el complejo concepto de CVRS que abarca
aspectos fundamentales de la vida de un nifio, como son los logros en lo fisico,
emocional, social y escolar. De esta manera el médico que atiende a nifios que
fueron prematuros puede conocer mejor a sus pacientes, saber mas sobre ellos,
coOmo estan, como se sienten, su estado emocional, su vida cotidiana, su
desempefio escolar. En esto radica la importancia de aplicar este instrumento de

medicion de CVRS, mas alla de los valores numéricos obtenidos en el cuestionario.

Teniendo en cuenta las especiales caracteristicas del desarrollo integral de los
nifios que nacieron prematuros, seria interesante plantearse la posibilidad de
elaborar instrumentos especiales y adecuados. De todos modos, si consideramos
gue un nifio prematuro que ha recibido cuidados interdisciplinarios y especiales de
seguimiento para minimizar sus secuelas, puede llegar a desarrollar al maximo sus
capacidades y obtener una calidad de vida similar a la de un nifio a término, merece
la posibilidad de que su calidad de vida pueda ser evaluada con un instrumento

estandar para nifios, como lo es el Peds QL ™.

Es fundamental que los nifios prematuros ingresen en un programa de
seguimiento interdisciplinar que les permita desplegar plenamente todas sus
capacidades. El rol fundamental del equipo de salud es acompafiar a ellos y a sus
familias en este camino del seguimiento, y de esta manera poder mitigar, anticipar,
tratar y asistir sus secuelas o condiciones de enfermedad, para lograr que un nifio
nacido prematuro pueda alcanzar una calidad de vida relacionada a la salud similar
a los nifios nacidos a término y pueda desarrollar de manera integral todas sus

capacidades.
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Como casi la totalidad de los nifios en este estudio cientifico pertenece a familias
gue realizaron un seguimiento conjunto interdisciplinario e integral con un equipo de
profesionales de la salud, es importante considerar que la comunicacién, la
contencién y el apoyo familiar fueron factores fundamentales para que los nifios
prematuros logren puntajes 6ptimos, en general, en la mayoria de los aspectos

evaluados en relacién a la CVRS.

Una de las principales ventajas de acompafar el seguimiento de estos nifios
desde el consultorio de pediatria de APS es que el médico tiene una relacién
estrecha con la familia, atendiendo las dudas, preocupaciones, miedos Yy
expectativas con respecto a su hijo nacido prematuro, fortaleciendo las pautas de
crianza y cuidados del nifio, lo cual hace que los padres se sientan mas seguros en
la tarea de ayudar al nifio a desplegar sus capacidades para poder alcanzar, de este

modo, una mejor calidad de vida relacionada a la salud.
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XII-RECOMENDACIONES

Una consideracién importante con respecto a la CVRS de los nifios prematuros
esta referida a los criterios de medida. De hecho, no existen escalas especificas
para ellos. Pero tampoco existen instrumentos especificos. Asi, de manera general,
los instrumentos de evaluacion de la calidad de vida relacionada a la salud han sido
elaborados para nifios nacidos a término y/o con patologias crdnicas.

Como corolario de este trabajo de investigacion se recomienda la utilizacion del
instrumento de medicion de CVRS Peds QL™ en el seguimiento de nifios que fueron
prematuros, no soélo para obtener un valor objetivo de su CVRS, sino como una
herramienta Util para conocer aspectos de la vida de estos nifios tales como sus
sentimientos, sus miedos, sus relaciones interpersonales y familiares, ademas de su
desempefio en lo cotidiano y en la escuela. De esta manera podremos tener un
panorama integral de su percepcion de salud y la de sus padres y podremos ver qué
aspectos se pueden mejorar, para que estos nifios logren una mejor calidad de vida.

La elaboracién de instrumentos de medida, con respecto a calidad de vida, para
un grupo tan diverso como lo es el de nifios prematuros, se plantea como una tarea
dificil y ardua, debido a la gran variabilidad de patologias y secuelas que presentan
estos niflos de acuerdo a su edad gestacional y su peso de nacimiento. Sin
embargo, después de todo lo expresado, es muy importante no perder de vista las
peculiaridades de cada nifio cuando se use cualquier tipo de instrumento de medida
estandarizada. Cada nifio es un ser humano Unico e irrepetible y tiene su historia de
vida, vive en una familia y un contexto determinado. Y todo esto influird en su calidad

de vida.

Dada la escasa informacidon que existe en nuestro pais sobre la evolucion a largo
plazo de los nifios prematuros es deseable que se emprendan estudios mas amplios
y se investiguen otras facetas de su calidad de vida y su desempefio social y

académico.

Teniendo en cuenta el rol fundamental e insustituible de la familia en el
desarrollo del nifio como persona en sus distintas facetas fisica, emocional, social y

escolar, es muy importante brindar a los padres de nifios prematuros orientaciéon y



apoyo, mediante la promocion de estilos de crianza asertivos, competentes y

positivos, que permitan que el nifio logre una calidad de vida 6ptima.

Es necesario seguir trabajando interdisciplinariamente, abarcando distintos
aspectos de la vida de los nifios que fueron prematuros para que ellos puedan lograr
una 6ptima calidad de vida. En esta tarea debemos invertir en atencion adecuada de
sus patologias, prevencion de secuelas y acompafiamiento permanente al nifio y su
familia, tanto desde el equipo de salud como desde la sociedad en general, para que

estos nifios puedan desarrollarse plena e integralmente.
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XIV-ANEXOS

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo

padre/madre/tutor del nifio/a

autorizo a la médica Maria Inés Marchisio, a utilizar los datos del cuestionario
sobre Calidad de Vida relacionada a la Salud, con el propdsito de conocer en

gué grado la prematurez de mi hijo ha afectado su calidad de vida.

Se me ha explicado que los objetivos de esta investigacion son soélo cientificos y
gue la misma permitird reconocer problemas en la salud de mi hijo, para poder

mejorar no sélo su calidad de vida sino también la de otros nifios prematuros.

Ademas se me transmitié que se protegera la identidad de mi hijo/a.

Declaro que mi participacién y/o la de mi hijo/a, al responder este cuestionario,

es absolutamente voluntaria y anénima.

Firma;: Fecha:-/-/
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INSTRUMENTO PEDS QL™

Peds QL™ - Version 4.0

Encuestas para:
Y PADRES de NINOS PEQUENOS de 2-4 afios
Y PADRES de NINOS DE 5- 7 afios
PADRES de NINOS DE 8-12 afios
PADRES de ADOLESCENTES DE 13-18 afios
NINOS de 5-7 afios
NINOS de 8-12 afios
ADOLESCENTES de 13-18 arfios

INSTRUCCIONES
En la pagina siguiente hay una lista de cosas que podrian ser un problema
para su hijo(a) o para vos.
Por favor diganos en qué medida estas cosas han sido un problema para su hijo(a) o
para vos durante el Gltimo mes (UN mes).
Marque:
0 si nunca fue un problema
1 si casi nunca fue un problema
2 si algunas veces fue un problema
3 si frecuentemente fue un problema
4 si casi siempre fue un problema
No hay respuestas correctas o incorrectas.

Si Ud. no entiende una pregunta, por favor pida ayuda.
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FUNCIONAMIENTO
FisIcO
Durante el Gltimo
mes, en qué
medida...?
(problemas con...)

1. Tener dificultades
para caminar mas de
una cuadra

2. Tener dificultades
para correr

3. Tener dificultades
para participar en
juegos activos o

ejercicios

4. Tener dificultades
para levantar algo
pesado

5. Tener dificultades
para bafiarse solo

6. Tener dificultades
para ayudar a
recoger sus juguetes
o ayudar con las
tareas de la casa

7. Sentir dolores o
molestias

8. Tener poca
energia

Nunca
fue un
problema

Casi nunca
fue un
problema

Algunas
Veces
fue un

problema

Frecuentemente
fue un problema

Casi
Siempre
fue un
problema
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FUNCIONAMIENTO
EMOCIONAL
(problemas con...)

1. Sentirse asustado o
con miedo

2. Sentirse triste o
decaido

3. Sentirse enojado

4. Tener dificultades
para dormir

5. Sentirse
preocupado

FUNCIONAMIENTO
SOCIAL

(problemas con...)

1. Tener dificultades
para llevarse bien con
otros nifios

2. Que otros niflos no
guieran ser sus amigos

3. Que otros nifios se
burlen de él o ella

4. No poder hacer
cosas que otros nifios
de su edad pueden
hacer

5. Tener dificultades
para seguir el ritmo
cuando juega con otros
chicos de su edad

. Algunas
Nunca Casi nunca g
Veces
fue un fue un
roblema problema fue un
P problema
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
Casi Algunas
Nunca g
nunca Veces
fue un
fue un fue un
problema
problema problema
0 1 2
1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2

Frecuentemente
fue un problema

Frecuentemente
fue un problema

Casi
Siempre
fue un
problema

4

Casi
Siempre
fue un
problema
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FUNCIONAMENTO NUnca Casi nunca Algunas Frecuen- Casi
ESCOLAR (2a4 Veces temente  Siempre
< fue un fue un
anos) fue un fue un fue un
problema problema
(problemas con...) problema problema  problema

1. Tener dificultades
para hacer las
mismas actividades 0 1 2 3 4
que sus compafieros
de sala

2. Faltar ala
guarderial/jardin
porque no se siente
bien

3. Faltar ala
guarderial/jardin
para ir al doctor o al
hospital

FUNCIONAMENTO Nunca Casi nunca Algunas Frecuen- Casi
ESCOLAR (5a 18 Veces temente Siempre
~ fue un fue un
anos) roblema roblema. fue un fue un fue un
(problemas con...) P P problema  problema problema

1 Tener dificultades
para prestar atencién 0 1 2 3 4
en clase

2. Olvidarse cosas

. 3.Tener dificultades
para hacer los
deberes y actividades 0 1 2 3 4
escolares

4. Faltar a la escuela
porque no se siente 0 1 2 3 4
bien

5. Faltar a la escuela

para ir al doctoro al
hospital
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ACLARACION

Los cuestionarios del instrumento para medir CVRS Peds QL™ para los distintos
grupos de edades, tanto para padres (2 a 4 afios; 5 a 7 afios, 8 a 12 afios y 13 a 18
afios) como para nifilos (5 a 7 afios; 8 a 12 afios y 13 a 18 afos) son iguales, es
decir constan de los mismos items y preguntas, aunque adaptadas a cada grupo
etario, para su mejor comprension.

La excepcion la constituye el grupo de preguntas que corresponden al
desempefio escolar que son 3 (tres) para nifios de 2 a 4 afios, y 5 (cinco) para nifios

mayores.

El estudio de calidad de vida que se describe en este trabajo se llevé a cabo
utilizando el instrumento para medir CVRS Peds QL™, desarrollado por el Dr. James

W. Varni. Esté prohibida su reproducciéon sin el permiso correspondiente.



