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Introduccion: casi un 20% de los grandes prematuros abandona el seguimiento en los hospitales y
tienen peor evolucién que los que contintian el programa. Obtener datos sobre la implicacion de los
pediatras de Atencion Primaria (PAP) en el seguimiento del prematuro de menos de 32 semanas o con
peso < 1500 g es necesario para plantear estrategias de mejora.

Material y métodos: estudio observacional, transversal, descriptivo, en el ambito de las 17 comunidades
auténomas espafiolas, a través PAPenRED (304 PAP). Se recogieron datos mediante encuestas cumpli-
mentadas online acerca del nimero de grandes prematuros por pediatra, el tipo de seguimiento y las
dificultades en su atencion. Se describen las distribuciones de frecuencias, en porcentajes, de las varia-
bles cualitativas.

Resultados: se incluyeron 870 grandes prematuros con una media por pediatra de 3,8. El 68,84% de

los PAP no tienen programa comuin de seguimiento para el hospital y Atencién Primaria (AP), y al 99%

les gustaria tenerlo. EI 84,27 % manifiesta que estos nifios tienen problemas mas complejos y las pato-

logias que presentan con mayor frecuencia en comparacién con los nacidos a término son: la ansiedad

familiar, la patologia respiratoria y los problemas relacionados con el crecimiento, la alimentacién, el
Palabras clave: desarrollo motor y los cognitivos y del comportamiento.
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Resumen

Follow-up in Primary Care Pediatric consultations of very premature babies:
born at less than 32 weeks’ gestation or weighing less than 1500 grams

Introduction: almost 20% of premature babies abandons follow-up in hospitals and they have worse
outcomes than those who continue the program. Obtaining data on the involvement of Primary Care
pediatricians (PAPs) in monitoring premature babies born at less than 32 weeks or weighing < 1500 g
is necessary to propose strategies for improvement.

Methods: it is an observational, transversal, descriptive study, in the area of the 17 Spanish autonomous
communities through PAPenRED network (304 PAPs). Data were collected by questionnaires filled out
online about the number of premature babies by pediatrician, the type of monitoring and the difficulties
found in their attention. Frequency distributions, percentages, qualitative variables are described.

Results: 870 very premature infants were included with an average of 3.8 per pediatrician. 68.84% of

PAPs do not share a common monitoring program between hospitals and Primary Care centers, despi-

te the fact that 99% of the pediatricians would like to have it. 84.27% say that these children have

more complex problems. The diseases that occur more frequently compared to those born at term are

family anxiety, respiratory disease and problems in relation to growth, feeding, motor development and
Key words: cognitive and behavioral issues.
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INTRODUCCION

La prematuridad es uno de los problemas de salud
mas prevalentes en la poblacion infantil de los pai-
ses desarrollados. Entre un 8 y un 10% de los naci-
mientos ocurren antes de la 37 semana de gesta-
cion y justifican el 75% de la mortalidad perinatal
y el 50% de la discapacidad en la infancia®.

La prematuridad tiene un coste psicologico, familiar,
social y laboral dificil de cuantificar en términos eco-
némicos, ademas de un coste econémico para el sis-
tema de salud que se puede situar en algo mas de
1200 euros diarios hasta el momento del alta hospi-
talaria, pero que continuara a lo largo de toda su vida
segun la evolucion posterior de cada paciente®.

Los avances tecnologicos y terapéuticos en los cui-
dados perinatales disminuyen la mortalidad de los
recién nacidos (RN) con menos de 1500 gramos y
han modificado su morbilidad®.

Seguimientos a largo plazo han mostrado que in-
cluso nifos que a los dos anos fueron valorados
como normales, sin ningun tipo de limitacion, pre-
sentan después problemas del aprendizaje, dismi-
nucion de la supervivencia y limitacion de la capa-
cidad reproductiva, y las mujeres que fueron
prematuras presentan también mas posibilidades
de que sus hijos sean prematuros®.

Casi un 20% de los grandes prematuros abandona
el seguimiento en los hospitales y los que no acu-
den a las revisiones tienen peor evolucién que los
ninos que contindan en el programa.

La Pediatria de Atencién Primaria (PAP) proporcio-
na una asistencia sanitaria eficiente y humanizada
préxima al nifo y su familia, teniendo en cuenta
las caracteristicas de su entorno; el PAP es ademas
responsable de la atencion sanitaria de las patolo-
gias cronicas, coordinando los recursos necesarios
y asesorando a los nifios y sus familias en su itine-
rario por el sistema sanitario y actuando como ges-
tory coordinador de casos y regulador de flujos. A
sus consultas acude entre el 85 y el 90% de la
poblacién de 0 a 14 afhos, con una frecuentacién
media en el afio 2015 de cuatro visitas/afio, siendo
la etapa con la frecuentacién mas elevada (nueve

Rev Pediatr Aten Primaria. 2016;18:311-6
ISSN: 1139-7632 * www.pap.es

visitas/afio) el tramo de edad de entre 0y 4 afios.
Durante el ano 2014 se atendieron 33 millones de
consultas en Espafia®.

A partir de estos datos, la PAP parece el lugar idé-
neo para el seguimiento a medio y largo plazo del
gran prematuro favoreciendo su accesibilidad al
sistema sanitario. La utilizacion de protocolos de
seguimiento comunes para el hospital y AP evita-
ria duplicidades en las visitas y exploraciones com-
plementarias; permitiria utilizar mas adecuada-
mente los recursos y favorecer la investigacion®.

Los objetivos de este trabajo son obtener datos so-
bre la implicacion de los PAP en el seguimiento del
prematuro de menos de 32 semanas, 0 con peso
<1500 gy utilizar los resultados para llevar a cabo
propuestas de mejora de su atencion.

MATERIAL Y METODOS

Estudio observacional, transversal y descriptivo, en
el ambito de las 17 comunidades autonomas
(CC. AA) espafiolas, a través de la red de investiga-
cién en Atencién Primaria PAPenRED.

Esta red cuenta con un tejido de colaboradores
centinelas que trabajan en centros publicos o con-
certados de Atencion Primaria de todas las CC. AA.,,
en distribucion proporcional a la poblacion. En el
momento del estudio (recogida de datos entre el 1
de mayo y el 30 de junio de 2015), 304 pediatras
integraban la red y remitieron los datos a través de
encuestas cumplimentadas online y disponible en
el enlace http://tinyurl.com/grandes-prematuros.
Como criterios de inclusion se debian cumplir que
fuera un nino menor de 15 afios en ese momento,
con una edad gestacional menor de 32 semanas o
un peso de nacimiento menor de 1500 g, y con da-
tos completos en el registro clinico. Con esos crite-
rios, se registraron las siguientes variables: nime-
ro de grandes prematuros por cupo, tipo de
seguimiento, dificultades en la atencién sanitaria
prestada y patologias mas frecuentes.

Para el analisis de datos se describen las distribu-

ciones de frecuencias, en porcentajes, de las varia-
bles cualitativas. No procede estudio analitico.
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RESULTADOS

Se recogen datos de 260 pediatras que cubren
aproximadamente una poblacion de 234 900 ni-
fios de entre 0y 14 afios; 35 pediatras (el 13,4%) no
han podido aportar el nimero de prematuros de
su cupo.

El total de grandes prematuros es de 870, con una
media por pediatra de 3,8, destacando 11 pedia-
tras con diez 0 mas prematuros en su cupo (Fig. 1).

EI 68,84% de los PAP no tienen programa comun de
seguimiento hospital-Atencién Primaria (H-AP);
45 PAP no conocen el programa, pero no pueden
asegurar que no exista. De los 36 PAP que si lo tie-
nen, ocho pertenecen al Pais Vasco, otros ocho a
Madrid, seis a Andalucia, cuatro a Catalufiay dos a
Castilla y Ledn (Tabla 1). Los pediatras de cinco
CC. AA.notienen ningun programa de seguimien-
to comun H-AP. El 7,6% de los PAP no realiza nin-
gun seguimiento especifico. El 21% de los que no
tienen programa siguen las recomendaciones del

hospital y el 26,8% utiliza ademas el programa de
seguimiento publicado en Previnfad®.

Al 99% de los PAP les gustaria tener un programa
comun (H-AP). El 72,09% de los pediatras opina
que los grandes prematuros acuden con mayor fre-
cuencia que los RN a término a la consulta y el
84,27% manifiesta que presentan problemas mas
complejos.

Las patologias que con mayor frecuencia presen-
tan en comparacién con los RN a término (Tabla 2)
son: la ansiedad familiar, que en una escalade 0 a
5 recibe una puntuacion de entre4y 5 enel 77,3%
de las encuestas recibidas; la patologia respirato-
ria, que es puntuadaentre4y5enel 67,59% de las
encuestas; los problemas del crecimiento en el
60,18% de las encuestas; problemas en relacién
con la alimentaciéon en el 54,6% de las encuestas,
seguidos de los problemas del desarrollo motor
(52,77%) y de los cognitivos y del comportamiento
(49,0%); son menores las diferencias en los proble-
mas digestivos, los de la vision y la audicion, y mi-
nimas en los problemas dermatologicos.

Figura 1. Numero de pediatras y de grandes prematuros en cada cupo pediatrico
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Tabla 1. Encuestas recibidas: provincias, CC. AA. total de pediatras PAPenRED y programas de seguimiento

hospital/AP provincias y CC. AA.

CCAA Encuestas recibidas por CC. AA.: provincia y niimero PAPenRED Programas de seguimiento hospital-AP
Andalucia 37 58 6
Almeria 1
Cadiz 4
Cérdoba 6
Granada 5 1
Huelva 1
Jaén 4 1
Malaga 11 3
Sevilla 5 1
Aragon 10 10 1
Huesca 3
Zaragoza 6 1
Teruel 1
Canarias 16 14 1
Las Palmas 2 1
Tenerife 14
Cantabria 2 3 1
Castilla-La Mancha 10 13 0
Ciudad Real 1
Guadalajara
Toledo 5
Castillay Leon 10 14 3
Burgos 1
Ledn 1
Palencia 2 2
Salamanca 1
Valladolid 3 1
Zamora 1
Avila 1
Catalufia 26 26
Barcelona 13 2
Tarragona 1 1
Girona
Lleida 7 1
Comunidad Valenciana 29 36 1
Alicante 3
Castellén
Valencia 20 1
Pais Vasco 17 18 8
Alava 1
Guiptzcoa 4 4
Vizcaya 12 4
Extremadura 5 8 2
Caceres 0
Badajoz 5 2
Galicia 11 20 0
La Coruna 4
Lugo 5
Pontevedra 2
Islas Baleares 4 5 0
La Rioja 1 1 0
Madrid 63 58 8
Murcia 8 11 0
Navarra 5 6 1
Principado de Asturias 7 10 0
Total 260 310 36
314 | Rev Pediatr Aten Primaria. 2016;18:311-6
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Tabla 2. Opinién de los PAP acerca de las patologias que los grandes prematuros presentan con mayor frecuencia

que los RN a término. En niimeros (n) y % del total

Puntuacion 0 1 2 3 4 5
Patologias n % n % n % n % n % n %
Ansiedad familiar 2 0,78 1,56 21 8,23 54 | 21,17 97 38,03 | 69 | 22,05
Patologia respiratoria 5 1,94 4 155 | 34 | 1322 | 62 | 2412 | 100 | 3891 | 45 | 175
Problemas de crecimiento 3 1,15 10 384 | 35 | 1372 | 70 | 2692 86 33,07 | 42 | 16,15
Problemas de alimentacion 3 1,15 11 431 38 | 14,90 | 80 | 31,37 83 32,54 | 34 | 1333
Problemas del desarrollo 5 1,91 16 6,15 34 | 13,07 | 77 | 29,61 78 30 35 | 13,46
Problemas cognitivos y 8 3,16 19 750 | 46 | 1818 | 68 | 2687 | 81 | 3201 | 24 | 948
comportamiento
Problemas digestivos 8 3,13 34 1333 | 61 | 2392 | 83 | 32,54 51 20 13 5,09
Problemas de la vision 10 4,01 40 16,06 | 59 | 2369 | 78 | 31,32 46 18,47 | 10 4,01
Problemas de la audicion 22 8,8 64 25,6 70 28 56 224 23 9,2 3,2
Problemas dermatologicos 31 | 121 | 110 | 4313 | 71 | 2784 | 32 | 12,54 4 1,56 2 0,78

Puntuacién de 0 a 5 donde 5 responde a la mayor diferencia y 0 a la menor.

Las principales dificultades encontradas por los
PAP para cumplimentar la encuesta se relacionan
con el acceso a los datos informatizados y con las
codificaciones diagnosticas.

CONCLUSIONES

Los PAP creen necesarios los programas de segui-
miento conjuntos H-AP para la atencion a los gran-
des prematuros.

Es preciso revisar las codificaciones diagnosticas,
adaptandolas a las patologias de la infancia y per-
mitir a los profesionales de AP el acceso a los datos
informaticos para trabajos de investigacion.

Se dard al presente estudio un enfoque de investi-
gacion traslacional, comunicando los resultados
a los colectivos implicados en la atencion a los
grandes prematuros y apoyando la redaccion de un
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Introduction: almost 20% of premature babies abandons follow-up in hospitals and they have worse
outcomes than those who continue the program. Obtaining data on the involvement of Primary Care
pediatricians (PAPs) in monitoring premature babies born at less than 32 weeks or weighing < 1500 g
is necessary to propose strategies for improvement.

Methods: it is an observational, transversal, descriptive study, in the area of the 17 Spanish autonomous
communities through PAPenRED network (304 PAPs). Data were collected by questionnaires filled out
online about the number of premature babies by pediatrician, the type of monitoring and the difficulties
found in their attention. Frequency distributions, percentages, qualitative variables are described.

Results: 870 very premature infants were included with an average of 3.8 per pediatrician. 68.84% of

PAPs do not share a common monitoring program between hospitals and Primary Care centers, despi-

te the fact that 99% of the pediatricians would like to have it. 84.27% say that these children have

more complex problems. The diseases that occur more frequently compared to those born at term are

family anxiety, respiratory disease and problems in relation to growth, feeding, motor development and
Key words: cognitive and behavioral issues.
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Conclusions: PAPs believe necessary commmon programs between hospitals and Primary Care centers
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Abstract

Seguimiento en las consultas de Pediatria de Atencion Primaria de los
grandes prematuros: nacidos con menos de 32 semanas de gestacion
o menos de 1500 gramos

Introduccién: casi un 20% de los grandes prematuros abandona el seguimiento en los hospitales y
tienen peor evolucion que los que contintan el programa. Obtener datos sobre la implicacion de los
pediatras de Atencion Primaria (PAP) en el seguimiento del prematuro de menos de 32 semanas o con
peso < 1500 g es necesario para plantear estrategias de mejora.

Material y métodos: estudio observacional, transversal, descriptivo, en el &mbito de las 17 comunidades
auténomas espafiolas, a través PAPenRED (304 PAP). Se recogieron datos mediante encuestas cumpli-
mentadas online acerca del nimero de grandes prematuros por pediatra, el tipo de seguimiento y las
dificultades en su atencién. Se describen las distribuciones de frecuencias, en porcentajes, de las varia-
bles cualitativas.

Resultados: se incluyeron 870 grandes prematuros con una media por pediatra de 3,8. El 68,84% de

los PAP no tienen programa comuin de seguimiento para el hospital y Atencion Primaria (AP), y al 99%

les gustaria tenerlo. EI 84,27 % manifiesta que estos nifios tienen problemas mas complejos y las pato-

logias que presentan con mayor frecuencia en comparacion con los nacidos a término son: la ansiedad

familiar, la patologfa respiratoria y los problemas relacionados con el crecimiento, la alimentacion, el
Palabras clave: desarrollo motor y los cognitivos y del comportamiento.
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INTRODUCTION

Preterm birth is one of the most prevalent health
problems in children in developed countries. Between
eight and ten percent of births occur before 37 weeks’
gestation, and these births account for 75% of perina-
tal mortality and 50% of childhood disabilities.*

Preterm birth has a psychological, family, social
and occupational impact that is difficult to quan-
tify in economic terms, and places a financial bur-
den on the health care system estimated at a little
over 1200 euro a day until the newborn is dis-
charged, but which will continue to grow through
the lifespan depending on the subsequent devel-
opment of each individual.?

Technological and therapeutic advances in perina-
tal care have reduced the mortality of newborns
(NBs) weighing less than 1500 grams, and changed
the associated morbidity.?

Long-term follow-up studies have shown that
even children that are considered normal and
without functional limitations on evaluation at
age 2 years go on to develop learning disorders,
have a reduced survival and have reproductive
health problems, and women that were born pre-
term are at higher risk of giving birth preterm.*

Nearly 20% of children born very preterm drop out
of followup at hospitals, and those that do not at-
tend checkups have worse outcomes than children
that adhere to the programme.

Primary Care (PC) paediatric services provide effi-
cient and humanised health care, keeping in close
contact with children and their families and taking
into account the specific characteristics of their
environment; in addition, the PC paediatrician is
responsible for providing care for chronic diseases,
coordinating the necessary resources, advising
children and their families in their interactions
with the health care system and serving as case
managers and coordinators and as regulators of
patient flow. Between 85% and 90% of the popula-
tion aged 0to 14 years receives care at their offices,
with a mean of four visits per patient in year 2015,
and patients aged 0 to 4 ages making the most vis-
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its (nine a year). In 2014, 33 millions of visits were
made to PC clinics in Spain.®

Based on this information, PC paediatrics seems to
be the ideal setting for the intermediate- and long-
term follow up of children born very preterm, fa-
cilitating their access to health care services. The
use of joint follow-up protocols by hospital and PC
services would prevent the duplication of visits
and diagnostic tests, improve the use of resources,
and facilitate research.

The aim of this study was to collect data on the
involvement of PC paediatricians in the followup
of children born very preterm before 32 weeks’
gestation or with a birth weight of less than 1500
g, and to propose measures to improve care for
this population based on this information.

MATERIALS AND METHODS

We conducted a descriptive, cross-sectional obser-
vational study in the seventeen autonomous com-
munities (ACs) of Spain through the Primary Care
Research Network (PAPenRED).

The PAPenRED is a network of sentinel surveillance
collaborators employed in public or government-
subsidised primary care centres in all ACs with a
distribution proportional to that of the population.
At the time of the study (data collection period,
May 1 to June 30, 2015), the network consisted of
304 paediatricians that submitted data through
an online survey available at http://tinyurl.com/
grandes-prematuros.

The inclusion criteria were: child aged less than 15
years at the time of the study, born at a gestation-
al age of less than 32 weeks or with a weight of
less than 1500 g, and with complete data in the
medical records. After applying these criteria, we
collected data for the following variables: number
of children born very preterm per caseload, type of
followup, difficulties encountered in health care
delivery, and the most frequent pathologies.

We analysed the data by finding the distribution in
frequencies and percentages of the qualitative
variables. Inferential analysis did not apply.
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RESULTS

We collected data for 260 paediatricians serving a
population of approximately 234 900 children
aged 0 to 14 years; 35 paediatricians (13.4%) could
not provide the number of children born preterm
in their caseloads.

The total number of children born very preterm
was 870, with a mean of 3.8 per paediatrician, and
eleven paediatricians as outliers with ten or more
children born very preterm in their caseloads (Figu-
rel).

Of all the responding PC paediatricians, 68.84% re-
ported not having a joint hospital-PC follow-up
programme; 45 were not aware of such a pro-
gramme, but were not certain that it did not exist.
Of the 36 PC paediatricians that reported having a
joint programme, eight worked in the Basque
Country, eight in Madrid, six in Andalusia, four in
Catalonia and two in Castilla y Ledn (Table 1). The
paediatricians in five ACs did not report having
joint hospital-PC follow-up programmes. Of all PC
paediatricians, 7.6% did not have a specific follow-

up protocol. Twenty-one percent of paediatricians
that did not have a programme followed hospital
guidelines and 26.8% also used the follow-up pro-
gramme published in Previnfad.*

Ninety-nine percent of PC paediatricians would
like to have a joint followup hospital-PC pro-
gramme. Of all respondents, 72.09% considered
that children born very preterm visited PC clinics
more frequently than children born at term, and
84.27% reported that children born very preterm
presented with more complex problems.

The pathologies reported most frequently in com-
parison to children born to term (Table 2) were:
family anxiety, which on a scale of 0 to 5 was re-
ported at 4to 5in 77.3% of the received responses;
respiratory diseases, scored at 4 or 5 in 67.59% of
responses; growth problems in 60.18% of respons-
es; problems related to nutrition in 54.6% of re-
sponses, followed by psychomotor development
problems (52.77%) and cognitive and behavioural
disorders (49.0%); the differences were lesser in
gastrointestinal, vision and hearing problems, and
minimal in dermatologic problems.

Figure 1. Number of paediatricians with a given number of children born very pr eterm in their paediatrics case load
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Table 1. Responses received by province and autonomous community (AC), total paediatricians in PAPenRed, and

joint hospital-PC follow-up programmes in provinces and ACs

AC Survey responses received by AC: province and number PAPenRED Joint hospital-PC follow-up programmes
Andalusia 37 58 6
Almeria 1
Cadiz 4
Cérdoba 6
Granada 5 1
Huelva 1
Jaén 4 1
Malaga 11 3
Seville 5 1
Aragon 10 10 1
Huesca 3
Zaragoza 6 1
Teruel 1
Canarias 16 14 1
Las Palmas 2 1
Tenerife 14
Cantabria 2 3 1
Castilla-La Mancha 10 13 0
Ciudad Real 1
Guadalajara
Toledo 5
Castillay Ledn 10 14 3
Burgos 1
Ledn 1
Palencia 2 2
Salamanca 1
Valladolid 3 1
Zamora 1
Avila 1
Catalufa 26 26
Barcelona 13 2
Tarragona 1 1
Girona
Lleida 7 1
Autonomous Community of 29 36 1
Valencia
Alicante 3
Castellén
Valencia 20 1
Basque Country 17 18 8
Alava 1
Guiptzcoa 4 4
Vizcaya 12
Extremadura 5 8 2
Caceres 0
Badajoz 5 2
Galicia 11 20 0
La Coruna 4
Lugo 5
Pontevedra 2
Islas Baleares 4 5 0
La Rioja 1 1 0
Madrid 63 58 8
Murcia 8 11 0
Navarra 5 6 1
Principality of Asturias 7 10 0
Total 260 310 36
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Table 2. Opinion of PC paediatricians regarding the pathologies that present in children born preterm more

frequently than in children born to term. Absolute frequency (n) and percentage (%) of the total

Score 0 1 2 3 4 5

Pathologies n % n % n % n % n % n %
Family anxiety 2 0.78 156 | 21 | 823 54 | 21.17 97 3803 | 69 | 22.05
Respiratory disease 5 194 4 155 | 34 | 1322 | 62 | 2412 | 100 | 3891 | 45 | 175
Growth problems 3 115 10 384 | 35 | 1372 | 70 | 26.92 86 33.07 | 42 | 16.15
Nutrition problems 3 115 11 431 38 | 1490 | 80 | 31.37 83 3254 | 34 | 1333
Developmental problems 5 191 16 6.15 | 34 | 1307 | 77 | 2961 | 78 30 35 | 1346
Cognitive and behavioural 8 3.16 19 750 | 46 | 1818 | 68 | 2687 | 81 | 3201 | 24 | 948
problems

Gastrointestinal problems 8 3.13 34 | 1333 | 61 | 2392 | 83 | 3254 | 51 20 13 | 5.09
Vision problems 10 4.01 40 1606 | 59 | 2369 | 78 | 3132 46 1847 | 10 4.01
Hearing problems 22 8.8 64 256 | 70 28 56 | 224 23 9.2 8 3.2
Dermatologic problems 31 | 121 | 110 | 4313 | 71 | 2784 | 32 | 1254 4 1.56 2 0.78

Scale from 0 to 5 in which 5 corresponds to the greatest difference and 0 to the least difference.

The main difficulties experienced by PC paediatri-
cians in completing the survey involved access to
electronic data and diagnostic coding.

CONCLUSIONS

Primary care paediatricians believe that follow-up
programmes in collaboration with hospital-based
PC are necessary in the care of children born very
preterm.

Diagnostic codes need to be reviewed in order to
adjust them to the pathologies found in child-
hood, and PC paediatricians should be granted ac-
cess to electronic data for research purposes.

This has a translational research orientation, as its
results will be relayed to the collectives involved in
the care of children born very preterm and support
the development of a joint follow-up protocol
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