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La Atencion Neonatal, en estos ultimos afios, ha sufrido un importante cambio en el
espectro y disminucion de la morbimortalidad. La neonatologia, desde esta nueva realidad,
ha podido afrontar enfermedades de cierta complejidad, atender poblaciones de una gran
vulnerabilidad e introducir, como indicador complementario al de la mortalidad, la
calidad de vida, valorada en su limitacion, por los términos de Deficiencias y
Discapacidades. (DD)

Querriamos precisar que nos mantendremos dentro del concepto y terminologia de la
Clasificacion Internacional de Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia (CIDDM) lo que
no excluye el reconocimiento de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la
Discapacidad y de la Salud. (CIF) Se define el término deficiencia “como carencia o
anormalidad de una estructura anatdmica o de una funcion fisiologica o psicoldgica” y el
de discapacidad “como restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad
para realizar una actividad normal en un ser humano”.

El criterio de calidad de vida, desde la perspectiva de la salud debe ser entendido, “no
solo como ausencia de enfermedad sino como estado de completo bienestar fisico, mental
y social” ( Alma Ata 1978), este criterio, comienza a ser uno de los indicadores de gran
consistencia para evaluar los resultados de la actividad médica y social a cualquier edad de
la vida y en nuestro caso, de la valoracion de la reproduccion y desarrollo humano que
abarca desde la concepcion hasta el final de la adolescencia.

Muchas de las DD fisicas, cognitivas, psicoldgicas, sensoriales y de lenguaje
aparecen durante el periodo del desarrollo. En ese periodo hay etapas cualitativamente
singulares: la de la concepcion, la embrionaria, la fetal y la neonatal o de los primeros dias
de la vida, que en conjunto constituyen el cuerpo cientifico de la especialidad de



neonatologia, que constituyen motivo de su interés y de su responsabilidad; durante la
gestacion, en colaboracion con los obstetras y desde el nacimiento de forma totalmente
independiente.

Nadie puede negar la enorme diversidad, dificultad y maravilla del prodigio de la
generacion de la vida humana a partir de dos células, culminando en la extraordinaria
perfeccion del cuerpo humano. Gran parte de este desarrollo se hace en el tiempo del
embarazo; especificamente el sistema nervioso central, como otros o6rganos, lo continua
postnatalmente, siempre condicionado a los estimulos o carencias ambientales,
fundamentalmente en los primeros afios de la infancia. Este complicado, delicado y sutil
desarrollo, que es positivo normalmente, también propicia su vulnerabilidad, facilitando su
alteracion y en consecuencia la limitacion de sus capacidades. De hecho, se conocen un
gran numero de “entidades bien calificadas” que se acompafian de DD, tanto genéticas,
como embrionarias, fetales o neonatales que pueden ser diagnosticadas tempranamente o
gue por su presentacion clinica tardia, el diagnostico se realizard posteriormente. Sin
embargo hay otras entidades, importantes por su nimero, de etiopatogenia desconocida;
pero que como las anteriores se originan durante el desarrollo y en las que con frecuencia
se citan como desencadenantes unos “factores de riesgo” relacionados con la
fisiopatologia de la reproduccién. No se puede negar la influyente contribucion de la
patologia de la reproduccion en la génesis e hipdtesis de las DD del desarrollo.

El que hayamos simplificado como criterio de evaluacion la acepcion “deficiencias y
discapacidades” (DD) en conjunto, se fundamenta en su intima relacién, maxime que
durante el periodo neonatal, de corta duracion, lo Unico que se puede hacer en los
Servicios de Neonatologia (SN), es diagnosticar las deficiencias o concretar sus factores
de riesgo. (FR) Las Discapacidades, que en los primeros afios se deberian denominar con
méas propiedad, como “limitaciones”, aparecen segun su gravedad y su peculiaridad,
después de meses o afos, por tanto bastante alejadas del alta hospitalaria.

Hay que afadir el valor Institucional de los SN, puesto que todos los nifios
espafioles nacen en hospitales y una gran mayoria en Instituciones terciarias. Los nifios
con deficiencias o con alto riesgo de padecerlas, suelen tener una estancia hospitalaria
prolongada, a la inversa de lo que se ha afirmado previamente, los nifios afectos con las
patologias de mayor gravedad, en los que la incidencia de deficiencias es muy elevada,
seran los que permanezcan mas tiempo hospitalizados.

La asuncion de “la calidad de vida” en esta especialidad, exige importantes cambios
en los Servicios de Neonatologia. Las DD deben ser tenidas en cuenta en los
planteamientos asistenciales asi como en la extension del espacio, en su organizacion
estructural y funcional, en la dotacidén de nuevos recursos como seran psicologia, servicios
sociales, etc. y en la formacion adecuada del personal en los temas concretos de la
discapacidad, psicologia y sociologia.



Las DD en los primeros afos de la vida, se singularizan por su extraordinaria
gravedad lo que contribuye a la gran preocupacion y priorizacion de la actividad de los
SN.

La “esperanza de vida sin discapacidad” que en Espafia se sitia en 72.8 afios (OMS
2000), es un indicador de calidad de vida a cualquier edad. La presencia de una DD en el
periodo neonatal o en la infancia enfatiza la gravedad de la misma, jjtoda una vida con una
discapacidad!! Lo que conlleva ademas, un gran déficit para el desarrollo bioldgico,
psicologico y social del nifio, limitando en mayor o menor grado, su independencia futura
humana y social. Para mayor abundamiento subrayamos que estos nifios al ir cumpliendo
edad iran engrosando en un namero considerable la poblacion general de personas con
discapacidad. Si a cualquier edad los costos econdmicos que generan los discapacitados
son un ingente gravamen, al necesitar cuidados especiales educativos y perpetuarse sus
requerimientos a lo largo de toda la vida, pueden llegar a cantidades elevadisimas.

Para comprender la disparidad que frecuentemente se publica en la literatura en
cuanto a la frecuencia y caracteristicas de los trastornos del desarrollo, conviene que
expongamos brevemente la metodologia habitualmente usada en la estadistica de estos
temas. Las encuestas, censos y registros se diferencian por la amplitud de la muestra, el
método Yy las definiciones de datos que deben ser cumplimentados por el personal que los
rellena, asi como por los objetivos u otros pardmetros, que comunmente plantean
problemas de lectura, principalmente cuando se intenta extrapolar los datos a contextos
distintos del lugar y del objetivo donde se realizé la investigacion estadistica.

En Espafia, como en la mayoria de los paises, existen pocos registros estadisticos y
referencias bibliograficas que recojan la frecuencia y peculiaridad de los trastornos del
desarrollo.

Existen dos encuestas elaboradas por el Instituto Nacional de Estadistica, (INE) una
en el afio 1986 y la otra en 1999, para conocer la situacion de las DD en Espafia. Los
datos de la Gltima encuesta son:

La prevalencia de discapacidades de 0 a 6 afios es de un 22%.. De 6 a 9 afios de un
19%o. De 10 a 15 afios de 15%o0 y de 16 a 19 afios de 20%o.. Las diversas caracteristicas de
las deficiencias, estan en la tabla N°. 1;



Encuesta Discapacidades Deficiencias Estado de Salud 1999

Total de nifios con deficiencias< 6 arios 22,44 %o
Deficiencias mentales 4,26
Deficiencias visuales 3,28
Deficiencias auditivas 222
Deficiencia lengua, habla, voz 2,66
Deficiencias osteo-articulares 2,65
Deficiencias neurologicas 2,21
Deficiencias viscerales 4,23
Otras 1,14
No consta 3,74
Tabla 1

Las Discapacidades, que el INE las denomina limitaciones, en la tabla N°. 2. Cada
niio puede tener mas de una alteracion. Como causas que las originaron estan las
congenitas con un 46,4% y por problemas de parto un 8,3 %, que hacen un total de
54,7%.

Encuesta Discapacidades Deficiencias Estado de Salud 1999
Total < 6 arfios por 1000 habitantes 22,4%o0
Mantenerse sentado, de pie o caminar 3,99
Ver 3,78
Ceguera total 0,36
Oir 2,40
Sordera total 042
Mover brazos, debilidad o rigidez 2,41
Hacer las cosas como los demas nifios de su edad 7,37
Comprender ordenes sencillas (nifios de 2-5 arfos) 2,13
Ataques, rigidez cuerpo, pérdida conocimiento 2,24
Nirio lento o alicaido 2,89
Nombrar objetos (nifios de 2-3 afios) 2,43
Caminar, debilidad o rigidez 535
Otros problemas que necesitan cuidados especiales 10,63

Tabla 2



Repasamos otras estadisticas realizadas en ambientes con mas recursos Yy
organizacion, que nos ayudaran a conocer esta materia y comprender las dificultades o
variedad en la toma de datos o de los compromisos sociales y cientificos que se encuentran
implicitos en los registros de cada pais.

La Agencia del Censo de USA en 1997, ultimo afio que publica las cifras que
comentamos de nifios con Discapacidades menores de 15 afios, dan un 2% en nifios de
menos de 3 afios (con retardo del desarrollo para mover brazos o piernas) un 3,4% en
nifios de 3 a 5 afos (con retardo del desarrollo para desplazarse o jugar) y un 12,2% en
nifios de 6 a 14 afios (4,8% graves y 6,4% moderadas). Estas cifras, recalcamos,
pertenecen a un solo censo y estan basadas en las limitaciones que presentaba el nifio.

Para centrar el tema, haremos una resefia de los campos médicos y educativos:

El Centro para el Control y la Prevencion de las Enfermedades (CDC) de Atlanta
afirma que el 17% de los individuos menores de 18 afios en los EEUU tiene una
discapacidad del desarrollo; siendo el 2 % de caracter grave. De un 1 a un 2%o de los
nifios, tienen un problema de audicion en ambos oidos. Cada afio 10.000 RN desarrollan
una paralisis cerebral. (Un promedio de 1 por 500 partos) Se estima que un 12 %o de los
nifios en edad escolar presenta un retraso mental; casi un 1%o sufre una vision inadecuada
0 esta diagnosticado legalmente de ciego.

El informe de necesidades educativas especiales, que conlleva alguna discapacidad,
publicado por la Agencia Europea para el desarrollo de la educacion especial (enero 2003)
recoge las cifras de la mayoria de los paises Europeos que van desde el 17,8% de
Finlandia, 15% de Islandia 12,5% de Estonia, como las més altas, a 0,9% Grecia, 1,5%
Italia y 2% de Suecia, que son las inferiores. Espafia informa que tiene un 3,7% de nifios
con necesidades educativas especiales. Tras estas cifras existe una serie de variables
legales, organizativas, econdmicas, que en parte, justifican estas diferencias. Se afirma
“que el n° de nifios identificados con necesidades especiales varia entre el 2 al 12 %.”
(Informe de la Comision de Desarrollo. Politica de Integracion Escolar. Estados Miembros
de la UE)

La asistencia perinatal, constituye la base cientifica para poder afrontar la patologia
fetal y neonatal desde una vision unitaria. Gran parte de las enfermedades del RN tienen su
origen en las consecuencias de lo acontecido durante el embarazo, partos prematuros, o de
lo sucedido durante el trabajo de parto como pudiera ser la hipoxia, o el trauma; todo esto
exige que el neonatdlogo conozca y tenga nociones relativamente profundas de genética,
embriologia, desarrollo fetal y por supuesto de las bases fisioldgicas del embarazo y del
parto. De todo lo anterior se deduce que la perinatologia se basa en el conocimiento de las
causas que originan las alteraciones de los RN. Este cuerpo académico, conocimiento de
las causas y de sus efectos, no conlleva responsabilidad compartida obstétrica-
neonatoldgica; los obstetras son responsables del cuidado y tratamiento del feto y de la



madre y los neonat6logos de la observacion, manejo y profilaxis del neonato, aunque la
perinatologia moderna tienda a asentarse en una gran colaboracion entre ambas ramas, la
obstétrica y la neonatal.

Los importantes avances cientificos en la Medicina y las nuevas técnicas
diagndsticas han facilitado el acceso al “habitat fetal”, con imagenes (de gran capacidad y
precision), cardiotocografia, toma de muestras para estudios sofisticados del feto o de la
madre (amniocentesis, funiculocentesis, biopsias etc.) de las que se pueden obtener una
informacién genetica, (genes, ADN) metabdlica etc. Lograndose con ellas un
conocimiento optimo del estado embrionario y del desarrollo del feto.

Postnatalmente gracias al arsenal técnico que disponemos como el EEG, los
potenciales evocados cerebrales (PEC), la tomografia computerizada (TC), la resonancia
magnética (RM), la resonancia magnetica funcional (RMf), el SPECT, Ila
magnetoencefalografia, y el gran desarrollo de las neurociencias, se nos ofrece una
potencialidad diagnostica rigurosa y extensa sobre todo en el tema que nos ocupa,
fisiopatologia del desarrollo, prometiéndonos un futuro cientifico esperanzador.

Exponemos escuetamente la relacion existente de entidades patogénicas y
circunstancias que pueden intervenir en el embarazo: concepcion, periodo embrionario,
periodo fetal, parto y tiempo neonatal. Resaltamos de nuevo, la trascendencia de los SN,
como “Observatorios ideales” del neonato en la deteccion de DD y de FR, que se
complementaran, con las actuaciones sobre el nifio y su familia para una mejor aplicacion
de la Atencién Temprana.

“La deteccion de las posibles alteraciones en el desarrollo infantil es un aspecto
fundamental de la Atencién Temprana en la medida en que va a posibilitar la puesta en
marcha de los distintos mecanismos de actuacion de los que dispone la comunidad.
Cuanto antes se realice la deteccidn, existiran mayores garantias de prevenir patologias
afadidas, lograr mejorias funcionales y posibilitar un ajuste mas adaptativo entre el
nifio y su entorno” (Libro Blanco AT)

Segun el tiempo en que hubiera acaecido la noxa, las deficiencias/discapacidades
como se ha expuesto, se encuadran en genéticas, embrionarias, fetales, del parto o
neonatales. VVéase Tablan® 3



DEFICIENCIAS - DISCAPACIDADES
Genéticas Concepcion
Embrionarias de las 2-10 semanas gestacionales
Fetales después de la 10 semanas-nacimiento
Perinatales desde las 22 semanas a los 28 dias postnatales o al alta hospitalaria

Tablan® 3

Las Genéticas 0 Concepcionales, son las debidas a errores innatos del metabolismo,
las enfermedades moleculares, los sindromes neurocutaneos y ciertas cromosomopatias,
entre ellas las ligadas al sexo. Vease Tabla N°4

ENFERMEDADES GENETICAS
Errores innatos metabolismo
Hiperfenilalaninemias
Hipotiroidismo permanente
Déficit de Biotinasa etc.
Alteraciones moleculares
Enfermedad Huntington etc.
Sindromes neuro-cutaneos
Neurofibromatosis
Esclerosis tuberosa
Enfermedad de Sturge-Weber etc.
Cromosomopatias
*[ jgadas al sexo
-Turner
-Klinelfelter
-X fragil etc.
*Traslocacion

Tablan® 4

Entre los Errores innatos del metabolismo mas importantes que sin tratamiento,
cursaran con retraso mental estan las hiperfenilalaninemias, de las que en Esparia se tiene
la frecuencia exacta gracias a los programas de Cribado; varia segun el tipo de
hiperfenilalaninemia, entre un neonato por 19.107 y uno por 745.198.

El Hipotiroidismo permanente: tiene una frecuencia en Espafia de uno por 2.571
RN.




El Déficit de Biotinasa cuya incidencia es muy variable, segun las estadisticas varia
desde un RN por 6.677 a uno por 110.000.

Como hay definidos mas de 500 errores del metabolismo, nos hemos cefiido a estos
tres, sabiendo que podriamos referirnos a muchos mas.

Entre las Enfermedades moleculares, sélo aludiremos a dos cuya herencia es
autosomicoa dominante.

-Distrofia mioténica muscular de Steinert, que aparece en uno por cada 30.000
nacimientos, ademas de la hipotonia, tienen retrasos mentales leves; la forma neonatal, en
cambio, cursa con gran deterioro neurologico.

- Enfermedad de_Huntington cuya frecuencia es de 11 afectados por 5.000
individuos (Ugarte). En el nifio se puede encontrar corea, hiper-hipotonia, retraso mental,
trastornos de conducta o convulsiones, bien como sintoma Unico o0 en un cortejo multiple.

De los Sindromes neuro-cutaneos destacamos:

La Neurofibromatosis, suele tener una aparicion tardia, en cambio, en la forma 1, los
nifilos presentan complicaciones neuroldgicas, trastornos aprendizaje, hiperactividad y
convulsiones. La frecuencia global es de uno por 4000 individuos, con herencia
autosdmica dominante.

La Esclerosis tuberosa que se presenta en un individuo por cada 30.000. Las
convulsiones y el retraso mental, son sintomas precoces, la transmision es autosémica
dominante.

La Enfermedad de Sturge-Weber se constata en uno de cada 50.000 individuos.
Lleva aparejada convulsiones, hemiparesia, trastornos de aprendizaje y retraso mental

Mencionamos las Cromosomopatias genéticas ligadas al sexo, dejando para las
embriopatias aquellas que acaecen por causas postconcepcionales.

Turner: La frecuencia es de una nifia por 1.500 a 2.500 recién nacidas. Como
sintomas relativos a nuestro tema estan la hipoacusia neurosensorial; el trastorno del
desarrollo y del aprendizaje

Klinelfelter: La incidencia es de uno a dos por 1.000 varones, subiendo a 8 por
1.000 entre los nifios etiquetados de retraso mental. Tienen también trastornos de conducta
y aprendizaje, suelen presentar conductas antisociales.



X fragil: La estadistica es de uno por 1.500 a 4.000 varones, en cambio hay una por
2.500 a 8.000 mujeres; aungue el nimero sea menor, son las portadoras, por lo que su
descendencia en los varones estara muy afectada, al ser la transmision dominante ligada al
X; con una penetrancia variable. El retraso mental en las nifias suele ser leve, en los nifios
es de grado variable (ClI varia entre 30-80) sin embargo, es la enfermedad que después de
la trisomia del 21, cursa con mayor numero de retrasos mentales en varones.

Otras cromosomopatias son las Traslocaciones que tienen una gran variabilidad
tanto desde el aspecto cromosdémico, como de consejo genetico, o de la clinica. Cuando
estdn compensadas, suelen ser asintomaticas, pero incluso en esos casos, la descendencia
tiene probabilidades de tener neonatos afectos o abortos.

En las Embriopatias actlan factores infecciosos, teratogenicos y algunos mal
definidos o desconocidos que dan lugar a las malformaciones idiopaticas del SNC y a
ciertas cromosomopatias. EI momento en el que inciden es entre el periodo de preembrién,
28-3% semana y el final del periodo embrionario, 8-10% semana intrauterina.

Véase Tabla 5

EMBRIOPATIAS (4 2-10 semanas)

Infecciones
Citomegalovirus
Rubeola
Toxoplasmosis
Teratogénicas
Alcohdlica
Medicamentos
Radliacion
Malformaciones idiopaticas del SNC

Cromosomicas
Trisomias
Mosaicos

Tabla n°5

Las enfermedades infecciosas que son mas conocidas en este periodo son la
embriopatia por:




Citomegalovirus, que se manifiesta en un 30-40% RN si la madre hubiera contraido
la enfermedad primaria antes de la 12 semana; en USA se constatan en un 1-2% de los
RN; se manifiestan con alteraciones neuroldgicas, microcefalia, ventriculomegalia, sordera
etc.

La Embriopatia Rubedlica: después de la campafia vacunal, practicamente ha
desaparecido; aungue se encuentra en el 81% de los RN de madre contagiada antes de las
12 semanas. Presentan cataratas, hipoacusia y trastornos del desarrollo.

La embriopatia por Toxoplasma gondii, menos frecuente que la fetopatia; pero se
registra en el 20% de RN de madre con enfermedad primaria antes de las 12 semanas. En
ellos hay alteraciones neuroldgicas y visuales.

Entre los factores teratogénicas, estan el alcohol, ciertos medicamentos y las
radiaciones.

Para poder diagnosticar correctamente a un nifio de embriopatia Alcohdlica, la
madre deberia haber ingerido alcohol en el primer trimestre. El sindrome embrionario
tiene una incidencia de 1-2%. RN, tendran retraso mental y microcefalia, como signos
neurologicos predominantes.

De los Medicamentos, el tipico es la Talidomida, aunque afortunadamente esta
embriopatia se puede decir que ha desaparecido. Al afectar gravemente a las funciones
motoras por mutilaciones extensas y a las visuales tienen en consecuencia alteraciones de
conducta.

La toma de Hidantoina por la madre en el primer trimestre produce, ademas de
malformaciones, retraso mental importante y trastornos del neurodesarrollo.

La Carbamacipina favorece la aparicion de espina bifida.

La embriopatia por acido valproico se presenta en el 5-10% de los embriones cuya
madre ingirio este farmaco; la malformacion resultante es el mielomeningocele.

La Radiacion tiene que haber recibido la madre de 80 a 1000 mrad por afio. Por
encima de estas dosis hay microcefalia y retraso mental.

Entre las Malformaciones idiopéaticas del SNC repasaremos:

Agenesia del cuerpo calloso, en la poblacion general hay de un 0,5-5,3%; son
individuos con alteraciones psicomotrices, convulsiones, (a veces refractarias a
tratamientos convencionales) y retrasos mentales.
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Craneosinostosis: la incidencia aproximada es de 1/2.500 RN. Cursa con déficit
neuroldgico, cefaleas, convulsiones y retraso mental mas o menos grave; la tipica es la
enfermedad de Crouzon; pero puede ser parte de un sindrome, como en el caso del
sindrome de Apert.

Entre las Cromosomicas, estan las trisomias, de las que las autosomicas representan
un 0,17% de los nacimientos, la que mas nos preocupa es la del 21 por cursar con
discapacidad, las otras en general fallecen antes de dar problemas de esta indole; la
incidencia de la trisomia 21 aumenta con la edad avanzada de la madre. Presenta
hipotonia; retraso mental variable, a veces déficits sensoriales.

Los Mosaicos que den lugar a sindromes son raros, citaremos:

Sindrome de Pallister-Killian por isocromosoma 12, produce un retraso mental
profundo.

Sindrome de Ito, en cromosomas sexuales y autosomicos da alteraciones oculares y
del SNC.

Fetopatias son debidas a causas Infecciosas, toxicas y placentarias, Véase Tabla
N°6

FETOPATIAS

Infecciosas
Toxoplasmosis
Herpes
Citomegalovirus
Rubéola
Sitilis

Toéxicas
Alcohol
Cocaina y otras drogasPlomo
Madre hiperfenilalaninemia
Medicamentos

Insuficiencia placentaria
Malnutricion fetal
Ambiente socio-econdmico-cultural ¥
Enfermedades maternas
Mal control embarazo
Embarazo multiple

Tabla n° 6
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Entre las Infecciosas tenemos:

Toxoplasmosis cuya frecuencia es de un 1/1.000 a 1/8.000 RN. Presenta
alteraciones oculares importantes, hidro o microcefalia, calcificaciones intracraneales,
trastornos neurologicos funcionales y retraso mental variable.

El Herpes: En esta infeccion es rara la transmision placentaria; la ascendente
primaria es mayor en ambiente socio-economico-cultural bajo, en USA se diagnostica en
1/1.500-2000 RN. Hay calcificaciones intracraneales, microcefalia, retinopatia, trastornos
del neurodesarrollo y retraso mental.

El Citomegalovirus en USA se publica, que un 1% de los RN tienen la infeccion
congénita. Sélo un 5-10% de la infeccion congeénita es sintomatica, con calcificaciones
intracraneales, micro o hidrocefalia; pero ademas un 10 a un 25% de los asintomaéticos
presentaran secuelas neurosensoriales o de conducta.

La Rubéola tiene alteraciones oculares, acusticas y del SNC, generalmente
microcefalia, con retraso del desarrollo y mental variables.

La Sifilis cursa con hidrocefalia y retraso mental.
Como Fetopatias Toxicas sefialamos la producida por el

Alcohol con una frecuencia de uno por 7.000 RN; hay retraso de crecimiento en
longitud, peso y perimetro craneal, con lesiones neuroldgicas y defectos oculares. Algunos
autores se refieren a esta alteracion como fetopatia, otros como embrio-fetopatia, que nos
parece mas adecuado, porque seria raro que la madre ingiriera alcohol s6lo a partir de la
décima semana, por lo que en la clinica se incluyen las malformaciones faciales, que le
dan la caracteristica tipica al sindrome. Cursa con grave retraso mental. Si se ingirieran
tasas bajas podria producirse solamente retrasos leves, trastornos de aprendizaje, de
actividad y de conducta.

La Cocaina es multifactorial, su frecuencia es variable. Cursa con microcefalia,
retrasos de desarrollo, mentales, defectos de aprendizaje. La heroina no ha podido
demostrarse que tenga accion teratogénica, el tabaco aumenta el riesgo de nifio con bajo
peso, posteriormente déficits de atencidn, hiperactividad y disminucion del cociente
intelectual.

El Plomo, si la madre estuviera intoxicada, habra fetopatia; pero afortunadamente

son pocos los casos de madre realmente afectada. En caso positivo, el nifio presentaria
alteraciones neurologicas, trastornos de conducta, retraso mental leve.
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Hiperfenilalaninemia materna, incluso en el tipo 11, antes de quedarse embarazada
habra que hacer controles, ya que si la madre tuviera una tasa de fenilalanina, mayor de
10mg, el feto presentaria patologia, microcefalia y posteriormente retraso mental.

Los Medicamentos, que interfieran en el metabolismo fetal, son varios y actlan a
distintas dosis;

Los aminoglucésidos y la estreptomicina generaran deficiencias acusticas y visuales
La Cloroquina sordera.

Las Sulfonamidas, encefalopatia bilirrubinica.

Warfarina en el tercer trimestre puede producir hemorragia intracraneal, con sus
secuelas conocidas.

La Insuficiencia placentaria en el tercer trimestre se produce por dafio Utero-
placentario o por malnutricion, es en este tiempo donde la falta o disminucién de
nutrientes, oxigeno o perfusién utero-placentaria dan lugar a retrasos de crecimiento
intrauterinos. Las causas son las que conllevan a esa malnutricion, hipoxia e
hipoperfusion, entre ellas tenemos los embarazos multiples, bien porque una placenta
tenga que nutrir a varios fetos o cuando a pesar de haber varias placentas, se produzcan
compresiones que dificulten una buena vascularizacion, por eso al llegar a cierta edad
gestacional alguno o todos los fetos se desnutren; la desnutricion de la madre, cuando es
intensa repercutird naturalmente en el feto. La hipoxia crénica y la hipoperfusion, se
demuestran en las madres que tengan un déficit importante oxigenada, como ocurriria en
ciertas cardiopatias, anemias muy intensas, trastornos respiratorios graves etc. o en las que
su enfermedad persistente o transitoria, curse con vasoconstriccion como puede ocurrir en
las mujeres hipertensas, diabéticas con vasculopatia, afectas de lupus, fumadoras cronicas
etc.

Del parrafo precedente se deduce, que una parte importante de ese periodo del
embarazo es su control para poder suprimir o tratar la patologia subyacente; si no hay
control por causas sociales como ocurre a veces en las madres solteras, sobre todo en las
menores de edad o por el ambiente socio cultural bajo, el nimero de fetos con retraso de
crecimiento subira, este factor es tan importante, que en varias series de neonatos con bajo
peso al nacimiento se apunta como primera causa del mismo el ambiente socio-
economico-cultural bajo. Como ejemplo de este aserto es la cifra en los paises
industrializados de un 3% de nacimientos de estos nifios, contra un 17% que arrojan los
gue estan en vias de desarrollo.

Aunque por todo lo expuesto se demuestra que es un grupo heterogéneo y por tanto
no se ajusta a un perfil estrecho, en general, son nifios que cursan con trastornos del
neurodesarrollo, de aprendizaje, de atencidn con o sin hiperactividad etc. con ClI bajos o0 en
el limite de la normalidad; como en muchos casos, la causa contina postnatalmente al ser
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ambiental, es dificil deslindar la etiologia fetal de la neonatal, ya que una puede
perpetuarse en la otra.

Alteraciones del Parto. VVéase Tabla 7

ALTERACIONES DEL PARTO

Asfixia =» Encefalopatia hipéxico-isquémica: Paralisis cerebral, retrasos del desarrollo,
trastornos cognitivos, de aprendizaje etc.

Traumatismos del nacimiento.” Hemorragia intracraneal = Trastornos neurosensoriales,
retrasos lenguaje, motores, cognitivos etc.

Infecciones. Corioamnionitis;, Sepsis vertical = Trastornos neurosensoriales, motores,
retrasos lenguaje, aprendizaje etc.

Tablan®7

Encefalopatia hipoxico-isquémica producida por asfixia cuya clinica y secuelas son
muy variables, dependiendo de los distintos Servicios y de la Poblacion que se estudie; sin
embargo en cualquier estadistica es la causa mayor de mortalidad aguda y de lesiones
neurologicas permanentes en los supervivientes, se calcula que acontece entre un 2-4%o de
los RN a término y un 60% en los menores de 1,500g, de los cuales fallecen un 20-50% y
tienen secuelas un 25%. Las secuelas mas frecuentes son la parélisis cerebral, retraso
mental, hipoacusia, defectos visuales llegando en algunos casos a ceguera.

Traumatismos del nacimiento que pueden conducir a una Hemorragia intracraneal,
paralisis braquial, dafio medular, con las consecuencias de discapacidades mas o menos
especificas y de una gravedad variable. La intraventricular, aunque puede acaecer en el
RN a término, es muy rara, en cambio es frecuente en el pretérmino. La hemorragia
intracraneal tipica del RN a término es la subaracnoidea, so6lo da complicaciones de
trastornos de desarrollo en menos de un 10%. En la subdural si el tratamiento se hace
precozmente tampoco da secuelas a no ser en las de fosa posterior, en que la mortalidad es
elevadisima y en los pocos supervivientes las secuelas neuro-motoras y sensoriales son
muy graves.

Infecciones: La Corioamnionitis aguda puede desencadenar el parto o provocarlo el
propio obstetra; segun el germen variara el pronoéstico, las bacterianas suelen dejar pocas
secuelas, aunque se describen algunas por las toxinas generadas, eventualmente mas que la
infeccion, lo da el tratamiento requerido, ventilacion, drogas, expansoras de plasma. La
Sepsis vertical bacteriana tiene las mismas connotaciones.
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Alteraciones Neonatales Véase Tabla 8

ALTERACIONES NEONATALES

Prematuros: ¥2,500g9 » 1,500g, » 32V 37 semanas >
Trastornos aprendizaje, conducta etc.
¥1,5009 » 1,000, ¥32 128 semanas->
Retrasos desarrollo, trastornos neurosensoriales, motores etc
¥1,0009, V28 semanas >
Leucomalacia ventricular, porencefalia, retinopatia Pretérmino etc.

Hemorragia intracraneal: Variable, localizacion y estadio

Infecciones. Corioamnionitis, Sepsis y Meningitis bacterianas > Gran

abanico posibilidades

Metabolicas.: Hipoglucemia, Hiperbilirrubinemia ¥ al mejorar
Servicios > Encefalopatia bilirrubinica, hipoacusias, retrasos del
desarrollo

latrogénicas: Variable segun causa, intensidad y duracion.

Tablan®8

Prematuros: los nifios menores de 2,500g o de 37 semanas
los nifios menores de 1,500g o de 32 semanas
los nifios menores de 1,000g o de 28 semanas

Los nifios prematuros son los que en Neonatologia, en las Gltimas décadas han
hecho derramar mayores cantidades de tinta, ya que su seguimiento, quiza mas que la
mortalidad, es la preocupacion vigente. Las cifras de morbimortalidad; pero sobre todo de
morbilidad psico-neuro-sensorial, no son universales, llevando a reuniones y congresos las
estadisticas de sus centros, que son muy distintas segun el ambiente, la economia y la
educacion de cada grupo; ya hay algunos datos concretos multicéntricos, con la esperanza
de saber lo que estd ocurriendo y sobre todo para conocer el mejor manejo para que
alcancen la calidad de vida deseable. Los trastornos de neurodesarrollo en los menores de
1.500g se dan en un 15-40%, teniendo siempre en cuenta que cuanto menor sea el peso y
las semanas de gestacion al nacimiento, peor serd el pronostico con respecto a las DD,
los mas frecuentes son paralisis cerebral, retrasos mentales, trastornos de aprendizaje y
cegueras e hipoacusias totales.

La hemorragia intraventricular aparece en un 25-30% de los_menores de 1.5000.
Cuando es leve grado I-11, demuestran trastornos del desarrollo y del aprendizaje, defectos
sensoriales leves, igual que los nifios de su edad y peso sin hemorragia. Un 10%, con
hemorragia I-11 o sin ella tienen paralisis cerebral generalmente en forma de diplegia.
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Si es de grado Ill, los trastornos neuromotores son mayores, un 40% tienen
cuadriplegia o diplegia, retrasos de desarrollo, necesitando ayuda en la edad preescolar un
50% de ellos.

Si la hemorragia hubiera sido de grado 1V, el 80% de los pocos supervivientes,
tendrian grandes problemas motores y de neurodesarrollo, con hemiparesia en el lado
contralateral en el que se hubiera presentado la hemorragia parenquimatosa,
probablemente acompafiante, paralisis cerebral. Las cifras aqui son menores por la altisima
mortalidad.

Lo que produce el dafio y secuelas neurologicas en estos nifios es el desarrollo
posterior a la hemorragia de porencefalia y leucomalacia periventricular.

En el caso de desarrollarse una hidrocefalia, empeora el pronostico a largo plazo, las
complicaciones de la valvula, sobre todo las infecciones, que se registran hasta en un 70%
de estos nifo, agravan las secuelas neuro-psico-motoras.

La Retinopatia Pretérmino, con grados mas o menos intensos de déficits visuales
han descendido en los ultimos afios, desde las camparias llevadas a nivel mundial para su
prevencion. El riesgo en los menores de 1.500, mejor de 1.2509 es de 66%, mayor riesgo a
menor edad de gestacion, 18% estaban en el umbral de la enfermedad y 6% necesitan
crioterapia.

Hemorragia intracraneal: En el recién nacido a término sin defectos de la
coagulacidn estas hemorragias suelen ser traumaticas, las secuelas las que hemos anotado
en el parto.

Las Infecciosas, como se ha dicho en el parto, dejan pocas secuelas; se recogen en
1-5 por 1000 RN; los gérmenes habituales, ademas de los ya especificados que producen
0 pueden producir embriopatias o fetopatias, son los estreptococos, estafilococos,
pseudomonas, coli, enterococo y en las nosocomiales la candida. Si es precoz, aparece
antes de las 72 horas la mortalidad es de un 15 a un 50% pero en la tardia, después de las
72 horas baja a 10-15%.

En cambio la localizacion bacteriana meningea tiene una incidencia de 1/2.500 RN,
con una mortalidad de 15 a mas de un 30%, acompafa a la sepsis tardia; entre un tercio y
la mitad de los supervivientes tienen secuelas neuroldgicas importantes, hipoacusia,
trastornos del lenguaje, retraso mental, trastorno motor, convulsiones e hidrocefalia.

Metabdlicas: Hipoglucemia, Hiperbilirrubinemia dan menores secuelas al mejorar
Servicios
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latrogénicas: Si en las causas anteriores el denominador comun era la variabilidad,
en este apartado, es mucho mayor, ya que depende del cuidado y esmero personal e
institucional para diagnosticarlas; tampoco las secuelas podran ser homogéneas, ya que
juega un gran papel, la idoneidad del agente, la cantidad y el tiempo de actuacion.

Tenemos que saber que la iatrogenia es dificil de cuantificar; pero existe y
desgraciadamente con mayor frecuencia de la que desearamos; con consecuencias
potencialmente importantes, en ella influye desde la organizacion del Servicio, el tipo de
tarea, la hora en que se realiza, el ambiente que se disfruta, y sobre todo el tipo de
paciente que en nuestro caso al ser neonatos, no sélo es que se trata de una poblacion
vulnerable, sino gque es totalmente indefensa. Por todos estos efectos se deberia inculcar a
las personas con responsabilidad, que invitaran a los trabajadores sanitarios a exponer
estos errores, los manifestaran los clasificaran y los cuantificaran, para crear registros que
ayudaran a subsanarlos.

A lo largo de esta exposicion de diagndsticos y circunstancias relacionadas con DD
pediatricas queda suficientemente contrastado el papel “patogenico” que la fisiopatologia
de la reproduccion, tiene en los trastornos del desarrollo neuro-psico-sensorial en pediatria
en especial, en aquellos diagnosticados en los primeros afios de la vida.

En la actualidad, hay una colaboracion multiprofesional mas o menos activa, que
aborda esta problematica; creemos que deberia afrontarse también desde un planteamiento
interdisciplinario, es decir ““‘con un espacio formal para compartir la informacion, donde
las decisiones se tomen a partir de la misma y se tienen objetivos comunes.” (Libro

Blanco AT)

En el mundo asistencial, sea de la naturaleza que fuere bioldgico, social, etc. existe
el procedimiento de los Factores de Riesgo (FR) como método preventivo si se actuara
sobre ellos y como método de gestion sanitaria-econdmica, al afectar a un gran namero de
individuos, posibilitando el control y posterior tratamiento de los problemas de la salud.
En este sentido los SN han establecido, como complementario al diagnostico de DD, la
identificacion de aquellas situaciones o circunstancias que puedan conducir a una DD, es
decir, los factores de Riesgo de Discapacidad (FRD). Se llama poblacion de alto riesgo de
DD (PARDE) “Aquella que tiene alguna circunstancia o factor que suponga una alta
probabilidad estadistica para presentar una DD”.

Actualmente manejamos los FR aprobados por la Sociedad Espafiola de
Neonatologia, que son usados con toda facilidad en las Instituciones Neonatoldgicas.

En una encuesta realizada en todos las Autonomias por el Real Patronato sobre
Discapacidad durante los afios 1994/98, en 22 Hospitales “terciarios” se encontrd que el
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3,2 % de los RN constituyen una PARDE. La media de FR por nifio era de 1,8. Mas de un
40%, de ellos tenian dos 0 mas factores de riesgo, cifra que aumentaba en los de menos de
1.500 gramos.

La distribucion porcentual se distribuia en: Crecimiento intrauterino retardado =
32%; Ventilados més de 24 horas = 28%; Menores de 1500 g = 21%; Hijo de drogadicta
0 de alcohdlica = 9%; Hemorragia intraventricular =9%; Test de Apgar alos 5 <4 =7%:
Afectacion neurologica = 6%; Macro o microcefalia = 6%; Infeccion (sepsis, meningitis
etc.) = 4%; Convulsiones = 4%; Hermano con factor de riesgo = 3%; Hiperbilirrubinemia
= 1%; Enfermedades metabdlicas = 0.5%; Hermano con deficiencia = 0,3%; Otros =
4,6%. Existen ciertos FR, para discapacidades especificas como hipoacusia, ceguera u
otras, que aunque compartan la mayoria de los factores enumerados hay que afiadirles
algunos propios de tales alteraciones, hipoacusias, como malformaciones craneo-faciales,
historia familiar de déficit auditivo, toma de medicamentos ototdxicos etc.

Los nifios con varios factores de alto riesgo, con asociaciones “gravatorias”, o bien
en situaciones extremas, como es el peso menor de 700g, los ventilados durante mucho
tiempo, los afectos de hemorragia intraventricular grado IV etc. son calificados de
“vulnerables”, terminologia que se usa para controlarlos, al alta de los SN en entornos
calificados.

Los programas de “cribado” de enfermedades metabolicas, trastornos auditivos,
problemas visuales etc. resaltan el papel de los SN como “observatorio” de las DD. Este es
un campo con grandes posibilidades, por el avance cientifico en genética y en los nuevos
sistemas de andlisis.

Hasta ahora nos hemos centrado basicamente en cuestiones biologicas; aunque nos
hayamos referido a los nuevos valores que identifican a la Salud, en su sentido integral
bioldgico, psicoldgico y social. En este aspecto integral, los SN pueden contribuir de
forma sustancial en la Atencién Temprana.

Se define la Atencion temprana como ““El conjunto de intervenciones dirigidas a la
poblacion infantil de 0- 6 afios, a la familia y al entorno, que tienen por objetivo dar
respuesta_lo_mas pronto posible a las necesidades transitorias o permanentes que
presentan los nifios con trastornos en su desarrollo o que tienen el riesqgo de padecerlos.
Estas intervenciones, que deben considerar la globalidad del nifio, han de ser planificadas
por un equipo de profesionales de orientacion interdisciplinar o transdisciplinar™. (Libro
Blanco Atencion Temprana )

Es decir tiene como elementos basicos aspectos que en la actualidad son también
constituyentes de la medicina. Se habla de intervencion integral, bioldgica, psicoldgica,
social, en consonancia con la definicion de salud; se resalta la atencion a la familia y al
entorno, que recoge el contexto social jjEn la edad Pediatrica la “triada” nifio, familia y
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entorno social es indivisible!!. Desde una vision Inter-Profesional-Institucional se
establece precozmente la accion asistencial, el diagndstico y la “terapia” (AT), lo que ha
sido y es la base del acto médico. Hay una concordancia entre los objetivos de la AT y los
propios de la medicina.

La A.T. se enmarca en la edad 0-6 afios debido a que es en los primeros afios de
vida cuando se da una progresiva adquisicion de funciones tan importantes como el
control postural, la autonomia de desplazamiento, la comunicacion, el lenguaje verbal y la
interaccion social. Esta adquisicion o desarrollo infantil es un proceso dindmico muy
complejo, sustentado en la evolucion biologica, psicologica y social. Es una etapa
especialmente critica ya que se desarrollan las principales habilidades para conseguir una
equilibrada interaccion con el mundo circundante. (Libro Blanco de la A.T.)

En el aspecto de la Atencidn/tratamiento del nifio durante los primeros afios de su
vida, por la maduracion y plasticidad cerebral, los Servicios de Neonatologia tienen
limitadas sus competencias, ya que se concretan al primer mes o al tiempo que los nifios
permanezcan hospitalizados, que en los casos con deficiencias o PARDE suele ser muy
prolongado. Ello no es dbice, para que en colaboracion con otros Servicios Hospitalarios,
neuropediatria, oftalmologia, rehabilitacion, psiquiatria, psicologia, servicios sociales etc.
se cree un Centro de Desarrollo Infantil y Atencion temprana (CDIAT) o en su defecto,
se colabore con algun otro CDIAT externo, con servicios educativos o de otro contexto
asistencial. La limitacion, en el caso que se careciera de CDIAT, no desvaloriza el
diagndstico de las deficiencias o de los FR y su tratamiento durante la hospitalizacién, ni
disminuye el valor de las actuaciones sobre el nifio y los padres en el contexto de la
Atencién Temprana.

Los SN tienen una singular importancia al ser los entornos donde los nifios
permanecen cierto tiempo conviviendo con sus padres, en ocasiones demasiado largo
precisamente los que tienen deficiencias o FR; sufriendo frecuentemente situaciones
criticas tanto biologicas, como psicologicas o familiares.

En este entorno de “convivencia” nifio-familia, no sélo se pueden diagnosticar los
problemas bioldgicos, sino también evaluar y conocer la situacion socio-familiar y la
incidencia que el trastorno del nifio haya producido en el contexto familiar, en cuyo caso
se establecera el manejo adecuado de los afectados, asi como la derivacion a los centros
apropiados para el control prospectivo y atencién de los desordenes biologicos, sociales y
psicologicos evaluados.

EL RECIEN NACIDO PACIENTE
Hasta hace poco, en el ambiente médico, lo bioldgico era lo preeminente en la

valoracion y tratamiento del RN. El entorno afectivo y el trato personalizado era algo que
se dejaba para el hogar, que se recomendaba para despues del alta. En consecuencia los
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SN carecian de estructura, medios y disposicion para una asistencia centrada en el nifio
paciente y en su familia.

La vision integral de la salud, los resultados adversos por trato despersonalizado en
los servicios de Pediatria que generaban hospitalismo, retraso del desarrollo etc., los
estudios que demuestran la mejoria de la respuesta bioldgica y conductual de los nifios
manejados con “afectividad”, asi como las investigaciones en el d&mbito sensorial, de
comportamiento y psicologico, nos han llevado a considerar y atender al nifio como a un
paciente que siente, sufre, goza, y en lo que concierne a su evolucién, “aprende”; segun la
naturaleza de lo “aprendido-estimulado”, su desarrollo humano y biolédgico variard hacia
metas positivas o por el contrario negativas.

Estas capacidades de padecer, disfrutar y aprender, se deben tener muy en cuenta y
motivar acciones especificas en los cuidados del nifio durante su hospitalizacion y sobre
todo en nifios graves o con problemas familiares.

“En Atencién Temprana se ha de considerar al nifio en su globalidad, teniendo en
cuenta los aspectos intrapersonales, bioldgicos, psico-sociales y educativos propios de
cada individuo vy los interpersonales, relacionados con su propio entorno, familia,
escuela, cultura y contexto social’” (Libro Blanco AT)

ESTRUCTURA'Y FUCIONAMIENTO DE LOS SERVICIOS DE NEONATOLOGIA

Es evidente que para poder responder a las demandas que se deriven de la atencion
centrada en el nifio-familia, los SN deberan cambiar la mentalidad de sus profesionales y
la dindmica de su funcionamiento y estructura fisica.

Los protagonistas de esta historia son el nifio y los padres; la relacion, vinculacion
entre ellos sera un objetivo basico a conseguir con las modificaciones que se acometan en
los SN. La vinculacion, padres-nifio, es un elemento esencial para que la familia pueda
afrontar los graves problemas de la deficiencia y discapacidad de su hijo.

En las zonas de hospitalizacion, hay que reservar un espacio para la presencia de los
padres y eventualmente de los familiares, por lo tanto permaneceran abiertos durante todo
el dia. El ideal seria que los padres pudieran “estar y convivir”, con sus hijos segun su
gravedad. Esto hay que considerarlo, no s6lo como un derecho social y humano, sino
también como una exigencia ineludible para la formacion de la diada nifio-padres, la
riqueza en el estimulo de esta relacion redundara en el mejor futuro del nifio y de su
familia.
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Los problemas ecoldgicos son una parte esencial en este nuevo planteamiento
estructural y funcional. Los estimulos que sean “agresivos” como son el mismo manejo, la
luz, el ruido entre otros, afectaran de un modo mayor o menor al desarrollo infantil, por lo
que habra que “atenuarlos”, ya que es utopica su total supresion, se sopesara el bienestar y
las necesidades del nifio, para que su maduracion sea la adecuada.

El manejo del nifio se realizar& molestandole o menos posible y siempre con
afectividad, hay que acariciarle, hay que hablarle e incluso cantarle nanas. Las maniobras
propias de su tratamiento o de su atencion se ordenaran para que se hagan a intervalos fijos
y se aunaran, para que disfrute de la maxima tranquilidad y pueda establecer su ritmo de
suefio-vigilia.

En los niflos de largas hospitalizaciones, que son en general los que presentan
deficiencias o alto riesgo de padecerlas, ademas de lo anteriormente dicho, se debe cuidar
gue se les maneje para favorecer su desarrollo, lo que incluye los cambios posturales que
faciliten el estado vigilia-suefio, la estimulacion vestibular, la visual, la acustica, el
“exagerado” respeto a los ritmos bioldgicos de suefio vigilia asi como una fluida e intensa
relacion con sus padres o0 en su defecto con la enfermera “madre”

El evitar o reducir a los neonatos los estimulos 0 maniobras perniciosas y facilitar
entornos y contactos agradables y placenteros, no es s6lo muestra de carifio jjQué ya es
bastante!! sino también una terapia para cualquier neonato, maxime en los nifios con una
deficiencia en el que el desarrollo se vera afectado.

NINOS PADRES: VINCULACION

Ya hemos descrito la importancia de la vinculacién padres-hijo y el ordenamiento
estructural y funcional de los SN con el animo de facilitarla como apoyo sustancial en lo
concerniente a discapacidad

Normalmente, en cualquier familia con un hijo sano que cubre las expectativas de
los padres, el apego/vinculo afectivo se inicia muy pronto después del nacimiento. En
cambio en los casos en que la realidad es diferente por “crisis” de imagen, pronostico
limitado del tiempo de vida del nifio o cualquier otra razon que conlleve la separacion del
hijo de sus padres, puede contribuir a dificultar, mas o menos grandemente la vinculacion,
dependiendo de la situacion del RN, la personalidad y actitud de los padres y la respuesta
del SN para “facilitar la situacion de apego hijo/padres”.

En cualquier caso la creacién del vinculo se hace siempre con la presencia de los

padres que deberan estar con su hijo e informados durante la hospitalizacion de su estado,
a los que se dara competencias para su cuidado hasta que lleguen a alcanzarlas plenamente
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en el momento del alta. Con alguna incidencia este proceso, del apego padres-hijo,
presenta serias dificultades que demanda la intervencion de psicélogos o psiquiatras

En la vinculacién/integracion familiar una parte importante de la interaccion de los
padres, se fundamenta en el conocimiento que puedan tener de las conductas o reacciones
de sus hijos. Con mucha frecuencia los nifios de alto riesgo son nifios muy prematuros
(menores de 32 semanas gestacion) o muy afectados, por lo que sus respuestas a la
estimulacion al ser escasas 0 nulas, no dan la posibilidad de crear una interaccion padres-
hijo, es decir falla su comunicacion, limitando el apego o ahondando la separacion. A este
respecto conviene ensefiar a los padres a conocer la conducta de su hijo segun su edad de
gestacion o grado de su enfermedad. (“Valoracion de la conducta del recién nacido
pretérmino” Anexo 1)

22



Informacion para
padres de nifios
pretérminos

EERYICIODE
NEMAT OLO 4

Hurvics 1 Marzatelgfin
Hempitnl0Enice #am Ouzka
01 Maztr T agcnnk

00 Madrid

Servicio de
Neoneholo gic

Tulis o : 0 LM BUSEND

Tux: 0 18 502EEE

Do ; jmz memmFhons fnmind aa

Lby:lhmmeme anbnmtod b agpite Lo boecleavicio fogdim |
weh_recrafrderhm

Tal. ;213503502

\ Anexo 1 (Cara posterior)

VALORACION DE LA CONDUCTA DEL RECIEN NACIDO (RN)

Para los padres que dia a dia dan a sus hijos lo mejor de ellos mismos con su presencia y dedicacion
Estimados padres ustedes estan muchas horas con su hijo, y esto hace posible que se conozcan muy bieny se
desarrolle un vinculo afectivo a través de esta relacion, que es indispensable para que el nifio se adapte bien a su
hogar.

Los profesionales del Servicio vemos conveniente también explicarles como es el comportamiento y las
principales reacciones de su hijo pretérmino (o prematuro como se decia antes) para que puedan ir conociendo sus
diferentes estados, comportamientos y formas de reaccionar y ayudarles a saber lo que les tienen que hacer cuando
estan con €l o ella, cuando es conveniente estimularle, que puede molestarle etc. lo cual facilitara esta aceptacion
mutua.

Sabemos que el Recién Nacido (RN) a término tiene una serie de conductas o estados bien
diferenciadas como es el suefio, la vigilia o alerta, la somnolencia y el llanto. En cambio en el RN pretérmino
aparece al principio una conducta indiferenciada en forma de suefio inquieto y es dificil distinguir si esta
dormido o despierto, por su inmadurez bioldgica. Segun va madurando, se diferenciaran también las otras
conductas.

El conocimiento de dicha conducta nos ayudard a observar como van apareciendo v a aprender a
acomodar nuestro comportamiento a ella, como haran ustedes cuando estén en casa.

En el recién nacido a término hay tres conductas o estados de suefio, diferentes formas de estar dormido, y
tres estados de vigilia 0 alerta, formas de estar despierto, mas o menos tranquilo. Estos estados van alternandose

23




de forma bastante estable a lo largo del dia. EL recién nacido a término tiene un sistema nervioso maduro para su
edad, que le protege, le llamamos habituacion, lo cual le hace capaz de desconectar de los estimulos del exterior y
pasar de un estado a otro segun sus necesidades (hambre, suefio, incomodidad etc). Esta es una de las diferencias
con el RN pretérmino, ya que debido a su inmadurez no puede desconectarse del ambiente que le altera, por lo que
hay que protegerletanto.

Los ESTADOS DE SUENO son tres:

SUENO QUIETO PROFUNDO el nifio esta dormido muy tranquilo y no aparece ningin movimiento; este estado
requiere un nivel madurativo muy bueno; el nifio de menos de 30 semanas no lo tiene; ira apareciendo en las
semanas siguientes con la maduracion, sobre las 32 semanas se observa claramente. Siempre conviene
RESPETARLO vy no despertarle, ya que este estado favorece a su vez la maduracion del sistema nervioso.
Podemos cantarle si queremos, para eso son las nanas y dejarle que siga durmiendo.

SUENO ACTIVO INQUIETO El nifio esta dormido; pero aparecen movimientos a veces repentinos de brazos o
chupeteo, parpadeo etc. Este es el estado mas frecuente del pretérmino, al nacimiento. El nifio no es capaz de
atender a los estimulos del exterior, ni de responder a la voz humana. Conviene también respetarlo, pueden hablarle
suavemente, cantarle porque le tranquilizara; pero no hacerle caricias que le producen un desgaste de energia. Le
tranquiliza coger sus manos entre las nuestras, el contacto piel a piel de nuestras manos sobre su cabeza, pecho,
hombros ya que le transmiten calor y sensacion de proteccion y recogimiento; cubrirle el cuerpo con una sabanita o
camiseta , también le producira este efecto y por tanto debe hacerse. Este estado ira cambiando a suefio tranquilo
con la maduracion y este ambiente protector.

SOMNOLENCIA Estado que se observa cuando el nifio esta semidormido o semidespierto. El nifio pretérmino
puede estar semidormido con los o0jos abiertos. En este estado si podemos hablarle y acariciarle; pero estando
siempre muy pendientes de su RESPUESTA,; si se alterara, se pusiera tenso, empezaran a aparecer movimientos
sin control 0 alguna otra sefial de fatiga o cansancio deberiamos dejarle y observarle. Debemos pues actuar con él,
como en el estado anterior (sélo estimulacion protectora). En cambio si vemos que el nifio abre los 0jos, escuchay
esta tranquilo, no aparecen movimientos bruscos nos indicaré que le gusta nuestra conversacion y las caricias y
que es capaz ya de atendernos y escuchar sin alterarse.

Como veran este es un cambio muy significativo en la conducta del nifio, debido a su maduracion y a nuestra
proteccion. En las semanas siguientes veremos como van apareciendo los ESTADOS DE ALERTA o vigilia; son
tres.

ALERTA QUIETO el nifio esta con los ojos abiertos, tranquilo, observando el ambiente, mira la cara de quien habla,
incluso puede ponerse estrabico lo cual es bueno porque nos indica que esta muy interesado en mantener una
conducta de atencion visual, ya puede vernos si estamos muy cerca, pero no sabe mirar con los dos 0jos a la vez.
Este estado es el mejor para comunicarnos con él ya que esta muy dispuesto para hacer un dialogo, captar nuestros
mensajes (palabras, gestos, sonrisas) y hace una respuesta. Nuestra conducta por ello sera relajada, lenta, atenta
a sus gestos acomodandonos a sus expresiones para que pueda responder sin alterarse ni causarle tension (se
evitaran las voces altas, las caricias mecanizadas y los movimientos bruscos). Todo esto le proporcionaré un gran
placer y relajamiento y le induce al estado de suefio. Esta conducta aparece sobre las 32 semanas.

ALERTA INQUIETA el nifio esta despierto, pero no es capaz de controlar sus movimientos y muestra gran nivel de
actividad; no puede atender a estimulos externos, necesita que el adulto le contenga, le calme y entienda su
incomodidad; si conseguimos tranquilizarle y “entenderle” suele pasar al estado anterior o también al llanto
emitiendo pequefios quejidos.

EL LLANTO es un estado que le sirve al nifio para expresar sus necesidades y hacerse entender, pero el nifio
pretérmino es muy débil al principio y esto le dificulta poder expresar sus necesidades; por ello deberemos estar
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muy atentos a otras expresiones de tension o disgusto, como sobresaltos, gestos de la cara u otros gestos
corporales.

Con esta acomodacion a sus necesidades sentira que le entendemos y asociara a sus padres con sensaciones de
placer y tranquilidad.

Anexo 1

El papel de la enfermera es esencial, ya que su tarea “docente maternal” en la
informacion y formacion de los padres es fundamental para crear una buena vinculacion.

“Favorecer la vinculacion padres hijo, ya que sera la mejor garantia del bienestar
del nifio y de una adecuada estimulacion. Ello requerira la entrada libre de los padres a
la Unidad durante todo el dia para que puedan ajustarse a las necesidades del nifio”.
(Libro Blanco AT)

PADRES-INFORMACION

La informacion a los padres asi como la forma y modo que se trasmita, es parte
primordial en la actuacion de la AT. “Informar a los padres de la posibilidad de que su hijo
presente un trastorno o discapacidad, genera en ellos una significativa conmocion
emocional, con ansiedad y angustia, miedos, sentimientos de rechazo y negacion;
inicidndose un proceso de duelo que sera distinto en cada familia y para cada miembro de
la misma”. (Libro Blanco AT.)

El contexto en que se produce la quiebra de las expectativas de tener un hijo
“maravilloso” y cambiarlo, en poco tiempo, en temores de muerte o discapacidad, en un
entorno desconocido y agresivo, es algo que se debe tener muy en cuenta en el momento
de informar a los padres.

Se debe informar a ambos padres, después que hayan estado con su hijo, en un
lugar tranquilo, en el que estaran sentados, tanto ellos como el médico, dandoles la
sensacion de serenidad. Se les ofrecera la informacion requerida, sin ser catastrofistas,
ajustada a sus capacidades de asimilacion y de forma progresiva segin vayan
asumiéndola. En estas circunstancias el diagndstico y evaluacion del nifio es un proceso
que lleva tiempo y que no se debera forzar para evitar efectos negativos sobre los patrones
de interaccion padres-hijo
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La informacion referente al diagnostico y prondstico la dara el personal médico de
plantilla o eventualmente los médicos del Ultimo afio de residencia con experiencia en esta
clase de comunicacion. Siempre que sea posible serd una Unica persona, la que les
notifique los avatares del nifio. Con frecuencia, en esta situacion critica y de
desorientacion, los padres suelen buscar multiples fuentes de informacion, lo que se debe
conocer para poder ayudarles y sosegarles.

“Una buena informacion facilita que la familia pueda llegar a tener una mejor
comprensién vy asimilacion de la realidad de su hijo v pueda adecuar su entorno a las
necesidades v posibilidades fisicas, mentales y sociales de su hijo”” (Libro Blanco AT)

FAMILIA
En la definicion de AT se designa a la familia como “objeto de intervencion”.

A lo largo de este capitulo ya se han esbozado algunos puntos que inciden en el
entorno familiar, como la entrada libre en los Servicios, la adecuacion arquitectonica de
las Unidades para la convivencia padres/hijo, la informacién y la formacion dada a los
padres etc.; todo esto para facilitar y estimular la mejor integracién y capacidad familiar
para afrontar el obstaculo de la discapacidad de su hijo.

El entorno ambiental familiar es determinante para el buen desarrollo de la
personalidad humana y social del nifio; cualquier desequilibrio familiar puede afectar su
atencion y por ende su grado de discapacidad y de integracion social.

A este respecto, para evaluar la incidencia negativa que pueda generar la existencia
de un nifio con dificultades en el seno de la familia, se ha establecido un sistema de
observacion de la conducta de los padres en el trato con su hijo, que concreta su calidad,
con sus posibles desviaciones y que por ende ayuda a aconsejar una intervencion o un
asesoramiento conveniente. (Documento Valle M, Molinuevo J, anexo 2)

plantillaRiesgoPsicologico.pdf

En el caso de detectar alteraciones psicoldgicas, con la colaboracion de los servicios
oportunos psicoldgicos o psiquiatricos, que harian la evaluacion, intervencién y derivacion
apropiadas al alta, se intentaria su correccién inmediata, aunque solo fuera paliativa.

“La atencion a la familia hace referencia a actuaciones destinadas sobre todo a los
padres, siendo esta atenciOn prioritaria, ya que es uno de los factores gue mas va a
condicionar el desarrollo y evoluciéon del nifio”” (Libro Blanco de la AT).
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http://paidos.rediris.es/genysi/recursos/document/informes/plantilla_riesgo_psicologico.pdf

RIESGO SOCIAL

Tanto en la AT como en la salud, los aspectos sociales son un elemento basico de
las mismas. La contribucion social se manifiesta de forma indirecta tanto en la génesis de
las enfermedades y de las discapacidades como en la incidencia y gravedad de cualquier
patologia. EI ambiente social bajo suele acompafarse de una preparacion insuficiente o
nula de los padres para afrontar estas situaciones; las carencias propias de la pobreza
limitan la participacion y colaboracion paternas en los programas de atencion e
intervencion del nifio, incluso con abandono habitual de dichos programas

Asumiendo el sentido integral de la salud y de la AT, y conociendo la importancia
que tiene el nivel socioecondmico en ambas, inexcusablemente cualquier programa de
prevencion y atencion a las deficiencias/discapacidades tiene que tener en cuenta, las
situaciones de riesgo social, al igual que se hace con los factores de riesgo bioldgico y
psicoldgico, para facilitar la aplicacion de los recursos que favorezcan la solucion o
atenuacion de tales estados y facilite los cuidados y atencion de los nifios por sus padres.

Por estas razones nuestro grupo, establecio un programa de “Deteccion del Riesgo
Social en Neonatologia”, que fue desarrollado en colaboracion con “El Instituto del Menor
y la Familia” y el “Hospital de Mostoles de la Comunidad de Madrid”. Este programa esta
formalmente configurado en estructura, metodologia etc. Su acceso se logra a través de:

http://paidos.rediris.es/genysi/riesgoso.htm plantillaRiesgoSacial. paf

El 2.2% de las familias evaluadas en el area en que se aplicd el programa, son de
riesgo social. Mas de la mitad de los nifios de riesgo bioldgico, tienen ademas, riesgo
social. (Responsable de la ejecucion del programa T. Brun Sanz, Trabajadora Social)

“La actuacién de los Servicios Sociales se enmarca muchas veces en una labor de
atencién a la familia, siendo estos programas, al considerar el conjunto familiar,
especialmente relevantes, por la importancia reconocida de la familia en el bienestar y
desarrollo del nifio”” (Libro Blanco AT)

FORMACION

A lo largo de este capitulo citamos de forma reiterada el sentido integral de la salud
y AT, que son contempladas desde la vision bioldgica, psicoldgica y social, y el uso de
nuevas habilidades, actitudes y evaluaciones en el trato con los nifios y sus familias, tanto
por parte de los médicos como por la del personal de enfermeria e incluso de los padres.
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De este nuevo planteamiento asistencial y de la forma de afrontar la atencién en los SN se
desprende la conveniencia de proponer la necesaria formacion en estas practicas
novedosas.

“La Atencion Temprana a un nifio ingresado en una institucion sanitaria al que se le
diagnosticara de una deficiencia o sufriera una serie de problemas bioldgicos que fueran
catalogados como de alto riesgo de producir deficiencias, deberia ser contemplada en el
marco de la pedagogia hospitalaria por la serie de actuaciones educativas que conlleva,
tanto dirigidas al propio contexto sanitario como al nifio y a su familia” (M.Valle)

De lo anterior se deduce la ineludible obligacion de cambios curriculares de los
profesionales implicados, la conveniencia de protocolos, de sesiones cientificas
concordantes con estas practicas, de la entrada de nuevos profesionales para el trabajo
interdisciplinario como psicologos y socidlogos entre otros, para poder alcanzar la
atencion integral de los nifios, en consonancia con la definicion de salud y de las
necesidades de la atencion temprana.

CONTROL Y SEGUIMIENTO

Las deficiencias, enfermedades y factores de riesgo se diagnostican y se tratan, si
hubiera lugar, durante la hospitalizacion del nifio. Las discapacidades, en sentido estricto,
posteriormente al alta, debido a lo que titulamos como “inmadurez” del nifio. Segun van
apareciendo nuevas funciones neuro-psico-sensoriales se iran evidenciando, en caso de
patologia, las anomalias de su actividad.

Los SN como instituciones circunscritas en el tiempo, tienen como competencia la
colaboracion en la atencidn perinatal y la asistencia al RN durante su hospitalizacién, pero
en cambio, tienen limitada su participacion en los controles de los nifios que requieran un
seguimiento; este aserto no excluye que si se establecen sistemas de coordinacion con
otros servicios hospitalarios como neurologia, oftalmologia, ORL, rehabilitacion,
psicologia, formen parte de un Centro de Desarrollo Infantil y Atencion temprana
(CDIAT) o colaboren con los CDIAT extrahospitalarios, con los centros de salud, con las
escuelas infantiles etc. Lo que si estan moral, cientifica y asistencialmente obligados es a
conocer y exigir la informacion del estado del desarrollo de los nifios con deficiencias o de
alto riesgo después del alta.

La practica médica es eficaz si el diagndstico es precoz y el inicio del tratamiento
es el idéneo e inmediato. Si a cualquier edad y circunstancia esto es incuestionable,
cuando se atienden problemas del desarrollo neuro-psico-sensorial en los primeros meses
0 afos de la vida, tiempo en el que se esta en pleno desarrollo y en la maxima plasticidad
cerebral, la buena practica médica tiene una significacion muy especial.
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Los nifios con diagnostico al alta de deficiencias y las familias con problemas
sociales o psicoldgicos, se remitiran a centros adecuados para su tratamiento o ayuda. Los
nifios con varios FR o muy alto riesgo de alguno de ellos, nifios vulnerables, se enviaran a
un CDIAT; a los que solo se les haya diagnosticado un FR leve, se dejaran en su entorno
natural y podrian ser controlados en atencion primaria o en una escuela infantil.

“Los programas de sequimiento se encuadran dentro de la prevencion secundaria
de las deficiencias como un conjunto de actividades que, al intervenir _en las etapas
precoces de la vida sobre las situaciones de riesgo o cuando existen lesiones establecidas,
favorecen el desarrollo 6ptimo del nifio” (Libro Blanco AT)

Al alta, se dara un informe donde conste como minimo los diagndsticos, los factores
y connotaciones de riesgo, asi como los datos clinicos habidos en el momento algido de la
enfermedad y al alta; se hara una referencia a los examenes complementarios de imagen,
de laboratorio, a los bioeléctricos, etc. especificando los resultados, como en la clinica,
tanto en el tiempo de la mayor gravedad de la enfermedad como al ser dado de alta, sin
olvidar los cribados metabdlicos, auditivos y visuales. La informacion social sera estricta,
restringiendose a la necesaria para dar a conocer la situacion basica de la familia; a través
de los servicios sociales, se haré llegar donde proceda. EI documento psicolégico paterno
se entregara a los propios padres.

““Se facilitara a la familia la informacion personal, clara y precisa de la situacién
del nifio y sus necesidades, asi como un informe escrito del alta con los datos mas
significativos y aclaratorios sobre el estado clinico y funcional del nifio y la atencién que
requiere” (Libro Blanco AT)

A través de este capitulo hemos intentado exponer la implicacion de la
fisiopatologia de la reproduccion en la génesis de las DD y de la importancia de los
Servicios de Neonatologia en su conocimiento, diagndstico, tratamiento precoz y si fuera
conveniente la derivacion inmediata de los nifios a los CDIAT para la continuacion de su
tratamiento o para su control, en los que solo presentaran FR. También hemos verificado
que los SN se preocupan de la salud en su vision integral, por eso tienen entre sus
competencias, funciones que son basicas en la Atencion Temprana tales como la atencion
total al nifio, su trato afectivo y ecoldgico, la integracion nifio-padres, el cuidado,
informacion y formacion a la familia, etc. lo que les convierte, por su exclusivo
conocimiento bioldgico y por la preocupacion compartida psicologica y social con AT, en
parte importante de los programas de prevencion secundaria y atencion temprana de las
DD.

En este sentido los CDIAT, Centros Educativos, Servicios Sociales etc deben tener

en cuenta el papel que los SN, tienen en el problema de las DD y sobre ello establecer su
dindmica de trabajo y cooperacién Interdisciplinar/Institucional.
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Descripcion del Programa

1. INTRODUCCION.

L as areas de hospitalizacion de los Servicios de Neonatol ogia son un lugar privilegiado para observar
la conducta del recién nacido, comportamiento familiar, inter-relacion nifio-familia, adaptacion de la
familiaaloslimites y normas sociosanitarias impuestas, atencion prestada al cuidado sanitario, etc.
Esta observacion es posible por €l trabajo interdisciplinar de los profesionales, que abarcano sblo €l
cuidado del nifio sino también lainformacidn socio-sanitariay la ensefianza alos padres.

Los profesionales de la salud han evidenciado alo largo de su préctica clinica, que los factores de
riesgo biologico estan muy relacionados con factores sociales y lalabor por ellos desarrollada se ve
seriamente dificultada, s no va unida a otras intervenciones mas global es que den una respuesta
adecuada a esas necesidades.

En el Servicio de Neonatologia del Hospital Universitario San Carlos de Madrid, se desarrollaba un
"Programa de Deteccion y Valoracion de Familias con Problemas Sociales Graves', desde € afio
1990. Fundamentado en que cualquier desconsideracion alos derechos del nifio/a supone un maltrato,
y que las distintas actuaciones que se establezcan en |os hospitales para prevenir el maltrato, influyen
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en cualquierade las formas del mismo.

También desde el IMAIN (Instituto Madrilefio de Atencion alalnfancia), se desarrollaba un
"Programa de Prevencion, Atencion y Tratamiento de Situaciones de Maltrato Infantil en la
Comunidad de Madrid”, uno de cuyos proyectos se dirige alared sanitaria, y tiene como objetivo
genera establecer una accion coordinada con el nivel primario y especializado del sistema de salud
para la deteccion, atencion y derivacion de casos de malos tratos infantiles.

L a confluencia de ambos programas dio paso a un Programa experimental, con el fin de sistematizar
laintervencion y asi poder, si procede, generalizar su aplicacion al resto de las éreas de Neonatologia
de lared hospitalaria de la Comunidad Autonoma de Madrid.

Desde e punto de vista metodol 6gico, se vi6 la conveniencia de contar con otro centro hospitalario
ubicado en un municipio del Area Metropolitana, eligiéndose el Hospital General de Méstoles, donde
ademés existen buenos niveles de coordinacion interinstitucional y es conocida la sensibilizacion de
sus profesionales en estos temas.

Durante los afios 1994/95, se puso en practica el Programa en ambos hospitales. Lo que ha permitido
gjustar el disefio inicial alarealidad concreta de ambito hospital ario, obteniendo una evaluacion
positiva que aconseja su generalizacion.

Laintervencion precoz en las Areas de Neonatol ogia, aunque fundamental, no tendria ninguna
eficaciasin una continuidad a su labor por otros dispositivos mas proximos al nicleo convivencial del
nifio/a, que realicen un seguimiento mas detallado para ofrecer recursos que puedan ayudar a
solucionar € problema detectado.

En este contexto es fundamental |a participacion en el Proyecto de tres Instituciones: Atencion
Primariade Salud, Servicios Socialesy la Comisién de Tuteladel Menor.

Atencion Primaria, através del Programadel Nifio Sano implantado practicamente en todala
Comunidad Autonoma, ofrece las condiciones optimas para continuar la labor iniciada en el hospital,
por ser lugar de obligada visita de todos |os nifios/as para el cumplimiento de los controles sanitarios
establ ecidos.

Los Servicios Sociales Municipales son |os recursos de primer nivel con competencias para intervenir
en las problematicas sociales que presentan |os ciudadanos considerados poblacién objetivo del
Programa.

La Comision de Tutela del Menor es el 6rgano que tiene asignadas |as competencias de tutelay
guarda, en nuestra Comunidad Auténoma, en aquellos casos que asi 10 precisen cuando se evidencien
situaciones de desamparo.

La puesta en marcha de este Programa pretende reducir las situaciones de desamparo en nuestra
Regiony prevenir cualquier forma de maltrato infantil. La deteccion precoz es uno de los mejores
medios para ayudar alas familias.
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2. FUNDAMENTACION.

Por malos tratos a la infancia entendemos, en palabras de Odette Masson, "las distintas formas de
disfuncionesy carencias en lasrelaciones entre nifios/as y adultos queinterfieren en €l
desarrollo fisico, psicol6gico, afectivo y social de los menores'.

L os casos de maltrato conocidos son Unicamente el aspecto emergente de un fenémeno cuyas
dimensiones exactas no conocemos. La gravedad de |as situaciones detectadas exige la adopcion de
medidas que faciliten la deteccion precoz de |os casos.

Establecido, por otra parte, que el hecho suele obedecer a muy distintas causas, es preciso considerar
multiples aspectos para evitar su reiteracion.

Por ello es imprescindible laimplicacion de las Administraciones Publicas desde sus propias
competencias, favoreciendo unaintervencion global sobre el problema. Contemplar los diferentes
aspectos del mismo e integrar los distintos recursos para una actuacion complementaria evitara
duplicidades, mejoraralos procesos y aumentara la calidad de |os servicios prestados.

Lasinvestigacionesy la bibliografia disponible vienen aportando cada vez mas datos que permiten
llegar a un diagnostico diferencial del maltrato infantil, considerado hoy como una categoria méas de
la clinica pediétrica.

Englobamos como factores de riesgo social (ver anexo 1) los problemas econdmicos, culturales, de
desestructuracion familiar, conductas anOmalas y otras circunstancias personales, familiares o del
entorno que afectan alos cuidados y ala atencidn que reciben los nifios/as. Estos pueden ser
detectados en €l periodo de permanencia del recién nacido en el hospital, y seria deseable que esto
aconteciese durante el embarazo.

Estimamos que € apego padres-hijo/a es esencial en la prevencion del maltrato y es en e momento
del nacimiento y primeros dias de vida cuando se establece esta vincul acion.

Laincorporacién de un nuevo miembro alaunidad familiar, conlleva una épocade crisisy
reestructuracion, donde la mayor receptividad de lafamilia, facilitalaintervencion profesional y por
tanto la posibilidad de incluir pautas preventivas.

L as areas de neonatologia de | os hospitales son un marco idoneo de actuacion, ya que la permanencia
continuada del recién nacido en ellas permite la observacion e identificacion, por los profesionales
gue le atienden, de aguellos factores que hacen referencia a situaciones de riesgo social objeto de
intervencion. Conviene resaltar que la brevedad de las estancias en nidos aconseja dotar alas
actuaciones de una especial agilidad e intensidad.

En estos momentos, € 65 % de los nifios/as que nacen en nuestra Comunidad Auténoma, |o hacen en
hospitales del sector publico y por razones sociol dgicas, practicamente el 100 % de los de alto riesgo
social.
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Lainformacion remitida por el hospital al Centro de Atencion Primariafavorecerala asistencia
especifica que desde estos dispositivos se pueda brindar a nifio y su familia, en e marco de una
intervencion comunitaria, 10 que permite lavaloracion y abordaje global de las situaciones.

Es frecuente que los casos de problematicas sociales lleguen alos Servicios Sociales cronificados, |o
gue hace dificil, si no imposible su resolucién. Por €ello, es fundamental 1a deteccidn precoz de las
situaciones de Riesgo Social, que faciliten unaintervencion prontay permitan el andlisisy
planificacion necesarios para ofrecer una respuesta adecuada.

Dentro de nuestro ordenamiento juridico, recientemente han visto laluz dos leyes, una de ambito
autondmico laLey 6/1995 de 28 de marzo, de Garantias de los Derechos de laInfanciay la
Adolescencia en la Comunidad de Madrid y otra de ambito estatal la Ley Organica 1/1996 de 15 de
enero, de Proteccion Juridica del Menor, de modificacion parcial del Codigo Civil y delalLey de
Enjuiciamiento Civil, que vienen arefrendar y dar coberturalegal alas actuaciones que desde este
Programa se proponen.

Asi laLey estatal incluye por primeravez € Riesgo Social como una modalidad de desproteccion
social y laobligatoriedad de la Entidad Publica de actuar sobre dichas situaciones, teniendo presente
"las necesidades de los menores como g e de sus derechosy su proteccion” (Exposicion de
Motivos).

Por su parte laLey 6/95, en el art.45 Colaboracién con las Instituciones Protectoras, enuncia:
"Lostitularesdelos Servicios de Salud y €l personal sanitario de los mismos, estan
especialmente obligados a poner en conocimiento dela Comision de Tuteladel Menor y dela
Autoridad Judicial o del Ministerio Fiscal, aquellos hechos que puedan suponer la existencia de

desproteccion o riesgo infantil, asi como colaborar con los mismos para evitar y resolver tales
situaciones en interés del nifio".

3. FINALIDAD Y OBJETIVOS.

3.1. Finalidad:

Detectar los factores de riesgo social, con €l fin de facilitar la aplicacion de los recursos que
favorezcan el desarrollo integral de los nifios/as, procurando |os cuidados basicos (higiene, alimento,
afecto) y previniendo situaciones que puedan afectar a su salud fisica o mental.

Generalizacion de la deteccidn de riesgo social en todas las areas de neonatologia de los hospital es
del ambito de la Comunidad Auténoma de Madrid.

3.2. Objetivos:

A) Generales:
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1. Orientar alas familias con problemas sociales graves para que puedan atender y cuidar a sus hijos.

2. Facilitar la deteccion precoz de situaciones de riesgo social que haga posible una intervencion
preventiva.

3. Sistematizar laintervencion ante situaciones de riesgo social.
B) Especificos:

1. Estimular y facilitar larelacion padres-hijos con €l fin de establecer una vinculacién consistente
con el nifio/a

2. Detectar y registrar las situaciones de riesgo social observadas en las Areas de Neonatol ogia
Hospitalaria.

3. Derivar y garantizar el seguimiento de los nifios/asy sus familias, valoradas como de riesgo social.
4. Asegurar laintervencion multiprofesional en laintervencién con nifios/as en Riesgo Social.

5. Aplicar instrumentos de observacion, evaluacion y derivacion que faciliten lalabor de los
diferentes profesionales.

6. Ofrecer formacion especificay complementaria alos profesionales implicados en el desarrollo del
proyecto.

4. DESTINATARIOS.
4.1. Profesionales:
1. Profesionales que atienden alos recién nacidos en hospitales de la Comunidad de Madrid.

2. Profesionales de salud de atencion primaria (Centros de Salud, Consultorios, Ambulatorios,
Responsables del Programa de Atencion a Nifio Sano) que puedan ser susceptibles de derivacion de
|os casos detectados.

3. Profesionales de Servicios Sociales.
4.2. Poblacion Objetivo:

Nifiog/as nacidos en los hospitales de la Comunidad de Madrid, asi como sus familiares, que
presenten situaciones de riesgo social.

5. ACTIVIDADES.
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1. Constitucién de un equipo de trabajo : Hospital, Atencion Primaria, Servicios Sociales e IMAIN,
encargado de implantar € Programay hacer su seguimiento y evaluacion (se procurara que entre sus
componentes haya pediatras, enfermerog/as, trabajadores sociales y psicologos/as).

2. Formacion paralos profesional es que participan en el Programa.

3. Aplicacion de los instrumentos especificos del Programa, en las Area de Neonatologia de ambos
hospitales.

4. Derivacion de los casos detectados a | os dispositivos de Atencion Primariay Servicios Sociales de
lazona, 0 ala Comision de Tuteladel Menor (C.T.M.) s el problemalo requiere.

5. Evaluacion trimestral del Programa.

6. Memoriaanual del desarrollo del Programa.
6. METODOLOGIA.

6.1. Premisas.

1. Actuacion Previa.

Unavez acordada laimplantacién del Programa, se designara el Equipo Técnico encargado de
impulsar el mismo por las instituciones implicadas: Hospital, Atencion Primaria, Servicios Sociales e
IMAIN.

El Equipo Técnico estudiara larealidad concreta del hospital y su zona de cobertura parala
implantacion del Programa.

L os profesional es implicados recibiran una formacion adecuada para €l correcto desarrollo del
Programa.

2. Actuacion en e Hospital.
El Programa se implantarainicialmente en las Areas de Neonatologia del Hospital.

El trabgjo interdisciplinar sera /e fundamental de su g ecucion, con participacion de médicos,
psicologos, enfermeras/osy trabajadores sociales.

Se recogeran todas las sugerencias que aporten de los profesionales de salay seran llevadas alas
reuniones de seguimiento por los miembros del Equipo de Trabajo.

3. Actuacion en laZona.
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El Hospital derivaralos casos de riesgo socia alos dispositivos de salud y servicios sociales del
territorio, que seran los encargados del seguimiento.

Serealizara en los centros de Atencion Primaria (Programa del Nifio Sano) y de Servicios Sociales
municipales o de distritos.

Ambas Instituciones se coordinaran através de |os mecanismos establ ecidos en cada municipio o
distrito, priorizando las Coordinadoras de Atencion alaInfancia, si las hubiera.

En € plazo de un mes, aproximadamente, notificaran al hospital derivante la confirmacion o no de la
situacion de riesgo y en su caso |os recursos aplicados.

6.2. Protocolo de Actuacion.

Unade lasfinalidades del programa es su generalizacion. Para que la generalizacion sea posible es
preciso que el proceso este bien definido en los momentos clave o criticos. Esto permitiria que
respetandose | as peculiaridades de cada hospital sefacilite y sistematice latoma de decisiones.

Laevauacion realizada sobre |a fase experimental del Programa de "Deteccion de Riesgo Socia en
Neonatologia', evidenciala existencia de diferentes etapas en el proceso de deteccion; ademas, hay
gue tomar unas decisiones que en definitiva ordenan la seleccion paulatina de casos alo largo del
proceso.

En laintervencion del persona del hospital con la poblacion atendida se dan multitud de contactos
altamente cualificados. Algunos de estos se pueden identificar con momentos especial mente criticos
y relevantes para este programa.

L os momentos claves definidos son:

a) Decision, del profesional sanitario, deincluir en protocolo a un recién nacido y su familia.
Necesidad surgidatras €l contacto con €l entorno familiar y/o el estudio de la historiaclinica. Es el

descubrimiento del presunto caso.

b) Decisién de poner en conocimiento del equipo psico-social |os casos, |0 que supone una seleccion
de los mismos.

c) Decision del equipo psico-socia de derivar |os casos a los servicios de zona.

Es necesario establecer nitidamente esos pasos 'y |0s criterios a seguir en cada momento, de tal
manera gque respetando el funcionamiento interno de cada hospital se asegure la homogeneidad en €l
desarrollo del proceso.

En definitiva el protocolo de actuacion pretende ser un manual de procedimiento, un instrumento que
ayuda alarealizacion de las actuaciones del programay facilitalatoma de decisiones a personal de
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plantay psicosocial de los hospitales. Este protocolo, en cada una de las fases se estructura a traves
de cuestiones fundamentales: ¢(Qu€?, ¢Quién?, ;Cuando?y ¢COmo? se hace.

Laaplicacion del Programa de "Deteccion de Riesgo Social en Neonatologia”, implicavarias
etapas

1. Identificacion de factores de riesgo.

2. Observacion y valoracion.

3. Derivacion arecursos extrahospital arios.
4. Tabulacion y envio de datos.

1. IDENTIFICACION DE FACTORES DE RIESGO.
¢A quién seaplica?.

El protocolo va dirigido a todo nifio/a nacido o ingresado en las unidades de neonatol ogia, es decir al
100% de la poblacion.

¢Qué se hace?.

1. Identificar factores de riesgo (Anexo 1)
2. Abrir Hoja de Observacion (Anexo 2)

¢Quién lo hace?.
Personal facultativo y/o de enfermeria. A determinar por cada hospital.
¢Cuéando lo hace?.

1. Preferiblemente en el momento del ingreso en la planta.
2. En otro momento durante la estancia hospitalaria.

¢Coémo lo hace?.

1. Estudio de la historiaclinica.
2. Contacto directo con el R.N. y su familia.

CUANDO EL RESULTADO SEA POSTIVO SE PASARA A LA SGUIENTE ETAPA.
2. OBSERVACION Y VALORACION.

2.1. Observacion en Planta.

¢Que se hace?.
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1. Observar |os aspectos recogidos en |a hoja de observacion (Anexo 2)
2. Registrar |o observado.

¢Quien lo hace?.

L os profesionales de enfermeria ( de todos los turnos) y los facultativos. El responsable sera
determinado por el hospital.

¢Cuando lo hace?.

En e momento de laidentificacion de alguin factor de riesgo hasta € cierre del protocolo.
¢Como lo hace?.

En la dinamica habitual de trabajo de cada profesional.

2.2. Intervencion del Equipo Psicosocial.

Para solicitar laintervencion al equipo psicosocial, se hard mediante el habitual parte de interconsulta
( P.I1.C.) disponible en todos los hospitales. En el caso delosr.n. de nido convendria establecer €
periodo de 24 h pararedizar esta peticion.

¢Qué se hace?.

1. Ampliar lainformacion sobre el caso.
2. Vaoracion definitiva de la situacion.

¢Quién lo hace?.

El trabajador social y el psicologo en su caso.
¢Cuando lo hace?.

A partir derecibir el P.I.C.

¢Coémo lo hace?.

1. A través de entrevistas alos progenitores y otros familiares.
2. Mediante solicitud de informacion a otros profesionales.

CUANDO EL RESULTADO SEA POSTIVO SE PASARA A LA SGUIENTE ETAPA.

3. DERIVACION A ZONA.
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¢Qué se hace?.

Asegurar laderivacion del caso, de manera simultanea, alos recursos oportunos, segun la gravedad
del riesgo detectado:

A) Se evidencia situacion de riesgo. Necesidad de apoyo y seguimiento:

* Derivacion a Servicios Sociales Comunitarios.
* Derivacion a Centro de Salud.

B) Se evidencia situacion de alto riesgo, pero existen figuras familiares que se hacen cargo del recién
nacido. Necesidad de valoracion y/o apoyo y seguimiento:

* Derivacion aComision de Tuteladel Menor (C.T.M.)
* Derivacion a SS.SS. Comunitarios.
* Derivacion a Centro de Salud.

C) Se evidencia una situacion de desproteccion, ante laimposibilidad de que el r.n. permanezca con
SusS progenitores:

* Derivacion aC.T.M.
* Derivacion a SS.SS. Comunitarios (excepto renuncia expresa o abandonos).

D) Se desestima situacion de riesgo.
* Se cierra protocolo.

En los supuestos de recién nacidos con riesgo exclusivamente biol 6gico (factor 50), se asegurarala
derivacion alos recursos pertinentes, Atencion Primariay Atencién Temprana.

¢Quién lo hace?.

El trabajador social del hospital.

¢Coémo lo hace?.

A través de la cumplimentacion y envio del Informe de Derivacion de Riesgo Social (Anexo 3).
¢Cuéando lo hace?.

Es aconsgjable a alta del recién nacido y en todo caso dentro de los 15 dias posteriores ala misma.

Los casos del supuesto C al tener una consideracion urgente, deben ser comunicados alaC.T.M.
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durante el ingreso.
6,3 EVALUACION
A) Del proceso de Implementacion del programa

Trimestralmente se realizara la evaluacion del Programa por €l Equipo Técnico.
Anuamente se elaborard una memoria del desarrollo del Programa por €l Equipo técnico

B) Evaluacion del Riesgo Social. Indices.

L os datos hasta ahora existentes sobre el riesgo socia en heonatologia son escasosy poco
sistematizados. La extensiéon del Programa a mas hospitales permitira hacer comparaciones
temporalesy geograficas sobre laincidencia del riesgo social

en el conjunto de la poblacién recién nacida, asi como identificar los principales factores de riesgo
social.

El Protocolo de actuacion pone de manifiesto |os momentos claves del proceso de deteccion del
Riesgo Social. En base a€llo, se ha visto conveniente confeccionar los indices de proceso (Alarma,
Seleccion y Derivacion), que permiten cuantificar, explicar y comparar |os resultados obtenidos en
los diferentes hospitales.

Asi mismo, se definen dos indices de resultado, € de Riesgo Social Estimado y €l de Confirmacion
del Riesgo que informan sobre &l riesgo social efectivo entre los recién nacidos.

Indices de Proceso:
1. Indicede Alerta.

Relaciona el nimero de casos protocolizados con € nimero total de casos atendidos en unidades de
nido y patologia. Aporta una medida sobre el grado de utilizacion del protocolo por parte del personal
sanitario, que lo aplica en los casos en que apreciaa priori la existencia de un posible riesgo social.
Setrata por tanto de una medida de la efectividad del protocolo.

2. Indice de Seleccion.

Se obtiene a relacionar el nimero de casos derivados para valoracion por el equipo psico-socia con
el nUmero de casos protocolizados. Proporciona una estimacion sobre el grado de autoconfirmacion
de las apreciaciones previas del personal sanitario. Se trata por tanto, de una medida de la eficacia del
protocolo.

El aprendizaje acumulativo gque proporciona la utilizacion del protocolo, genera un feedback que
permite a usuario del mismo, ir g ustando sus apreciaciones previas sobre la existencia de un posible
riesgo social en los nifos ingresados.
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Un indice de 100% de aciertos, no seria deseable, ya que pondria de manifiesto que los usuarios del
protocolo sdlo lo utilizan en aguellos casos en |0s que estan seguros, pero no en los dudosos,
corriéndose € riesgo de degjar fuera a presuntos casos positivos. En dltimainstancia, hariaindtil el
protocolo, ya que bastaria con la apreciacion a priori del usuario del mismo.

En sentido contrario, un indice inferior al 50% de aciertos, después de un periodo de aprendizaje por
parte de los usuarios del protocolo, sefialaria que es poco eficaz.

Asi pues, se podria estimar un valor optimo para este indice, que inicialmente, estaria en torno al 80%
de aciertos, de manera estable, es decir, después de un periodo previo de aprendizaje.

3. Indicede Derivacion.

Relaciona el nimero de casos derivados para valoracion por 1os SS. Sociales de la zona de referencia,
con el nimero de casos valorados por el equipo psicosocia del Hospital. Proporciona una estimacion
sobre el grado de confirmacion de | as apreciaciones previas del personal sanitario. Se trata por tanto,
de unamedida de lavalidez (estimada) del protocolo.

L os valores Optimos de este indice variaran de forma considerable si se contrasta el acierto
relativamente alto de las unidades de patol 6gicos, con el mayor porcentaje de falsos positivos en las
unidades de nido. Esto se debera ala mayor facilidad parala observacion con que cuentan los
primeros por disponer de periodos dilatados de tiempo para perfilar sus primeras impresiones. Estas
primeras impresiones en las unidades de nido han de llevar aparejada |a peticion de intervencion del
equipo psicosocial, solo con ligeras sospechas de riesgo.

Indices de Resultado:
1. Riesgo Social Estimado.

Relaciona el nimero de casos derivados para valoracion por |os servicios sociales de la zona de
referencia, con el nimero total de casos atendidos. Proporciona una estimacion sobre laincidencia de
riesgo socia detectado en el &mbito hospitalario.

Al proporcionar datos epidemiol 6gicos estimados, |as diferencias que se puedan observar en los datos
interhospital es e intrahospital es, obedeceran afactores externos a proceso de

deteccion (estacionales, poblacionales...). Estos datos mereceran una investigacion exhaustivaen €l
caso de presentar una desviacion llamativa respecto alos valores medios.

2. Indice de Confirmacién del Riesgo.

Relaciona &l nimero de casos confirmados por zona con €l nimero de casos derivados desde el
hospital. Proporciona el grado de precision de las apreciaciones del personal hospitalario y supone el
ultimo screening del proceso. Se considera como elemento de validacion del proceso, por ser €
criterio de los profesionales de los SS. Sociaes comunitarios, ajenos a ambito hospitalario pero,
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proximos y conocedores del medio social donde se incorpora el recién nacido.

CUADRO RESUMEN DE INDICES

INDICES DE PROCESO

Alerta IA Relacionalos casos total es atendidos con |os casos incluidos en € CIPX100 /CTA

protocolo

Relaciona los casos incluidos en protocolo con los casos

derivados para val oracion psicosocial CVSx100/CIP

Seleccion IS

Relaciona los casos derivados para valoracion psicosocial con los

derivados para valoracion por los SS.SS. de zona CDZx100/CV'S

Derivacion |ID

INDICESDE RESULTADO

Relaciona | os casos derivados para valoracion
Riesgo Social Estimado |[IRSE |por los SS.SS. de zona con €l total de casos CVSx100/CTA
atendidos

Relaciona | os casos derivados para valoracion
Confirmacion del Riesgo |ICR  |por los SS.SS. de zona con los casos CCRx100/CDZ
confirmados por dichos SS.SS

CTA: Casos Totales Atendidos (nido y patol 6gicos)

CIP: Casos Incluidos en € Protocolo

CVS. Casos Valorados por equipo psicosocial hospitalario
CDZ: Casos Derivados a SS.SS. de Zona

CCR: Casos de Riesgo Confirmados por SS.SS. de Zona

|l Parte

Resultados de |a Fase Experimental

Octubre 1994 - Septiembre 1995
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1. INTRODUCCION.

En el andlisis detallado de los objetivos del Programa, resalta como propdésito fundamental del
mismo, la deteccion del riesgo social en neonatos, através de laimplicacion del personal sanitario
gue desarrolla su trabajo en €l &mbito hospitalario.

La utilizacion de un instrumento de observacién sobre larelacién entre los padres'y el recién nacido
en los primeros dias de vida de éste, asi como €l registro de los factores de riesgo psico-social del
maltrato, fundamentados por |las distintas investigaciones realizadas, permiten al personal sanitario no
solo detectar masy mejor los posibles casos de riesgo social, sino también sensibilizarse ante las
situaciones en las que pudiera estar presente dicho riesgo.

Laevaluacion del desarrollo del Programa en esta fase experimental, se centraen el andlisis del
proceso de deteccidn y confirmacion de los casos de riesgo social, asi como en |os resultados
obtenidos en funcidn del nimero de casos detectados. Para articular dicha evaluacion, se han
utilizado dos indices de proceso (Alerta, y Derivacién) y un indice de resultado (Riesgo Social
Estimado)

En las siguientes paginas se ofrece una relacion de datos elaboradas en base alas cifras facilitadas por
los hospitales junto con una explicacion detallada para cada uno de los indices.

Finalmente se presenta un apartado de conclusiones donde se ha pretendido recoger todas aquellas
dudas que han ido surgiendo en este proceso de evaluacion y |as consiguientes propuestas.

Laevauacion presente, del afio completo, da por finalizada la fase experimental. Tal y como se
reflgja en las conclusiones, quedan establecidas condiciones favorables para proceder ala extension
de la experiencia a otros hospitales, y de igual modo profundizar en las competenciasy coordinacion
de los dispositivos comunitarios en €l seguimiento de | os casos detectados.

TABLAS.

Se presentan |os datos que comprenden todo el periodo de la fase experimental del Programa (Oct
1994/Sep 1995 ) y se configuran segun los indicadores previamente establecidos.

TOTAL DE NEONATOSATENDIDOS

TOTAL |NIDOS |PATOLOGICOS
4582 | 3.675 907

NEONATOSATENDIDOS POR TRIMESTRES
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TOTAL |NIDOS |PATOLOGICOS

OCT-DIC 94 1141 929 213
ENE-MAR 95 1102 860 241
ABR-JUN 95 1192 958 234
JUL-SEP 95 1147 928 219
TOTAL 4582 | 3675 907

CASOS OBSERVADOSEN EL PROYECTO

TOTAL |NIDOS |[PATOLOGICOS

A|B|A|B| A

B

179 (112 | 71 | 38 108

74

A:Protocolizados en Planta
B:Derivados a zona

FACTORESDE RIESGO | %

Socioecondémicos 29.8

Familiares 349

Embarazos probleméticos  |22.2

Relacion madre/padre-hijo/a |10.2

Biol 6gicos 1.7

Otros 3.8

La tabla aparece abreviada

FRECUENCIA DE FACTORES | %
1FC 19
2FC 39
3FC 26.3
4 FC 6.3
>4FC 10
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DERIVACIONES n°
Atencion Primaria 86
Servicios Sociales (Municipales) 77
Comision Tutelar del menor 15
CIS (Centro Integral de Salud. Madrid) |9
Otros
CONVIVENCIA AL ALTADEFINITIVA | %
Padres Biol 6gicos 85.8
Familia Extensa 35
Adopcion 35
Centro Acogida 5.3
Fallecido 1.7
SEGUIMIENTO
casos sobre |os que se ha devuelto informacién al N° | %
hospital
Serecibe 61 |54.4
No serecibe 51 |45.5

CONFIRMACION DEL RIESGO [n° | %
Se confirma 42 168.8
No confirma 8 (131
Discrepancias 3 4.9

I nformaci 6n de dos centros con valoraciones diferentes

INDICES

En laintervencion del personal del hospital con la poblacién atendida se dan multitud de contactos
altamente cualificados. Algunos de estos se pueden identificar con momentos especial mente
relevantes para este Programa.
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Una de las finalidades del Programa es su generalizacion. La generalizacion exige que el proceso esté
bien definido en los momentos clave o criticos. Esto permitird que ain adaptandose alas
peculiaridades de cada hospital sefacilite y sistematice latoma de decisiones.

L os momentos claves definidos son:

a) Decision del profesional sanitario, de incluir en protocolo aun recién nacido y su familia.
Necesidad surgidatras €l contacto con el entorno familiar y/o el estudio de lahistoriaclinica; Es €
descubrimiento del presunto caso.

b) Decision del equipo psico-social, de derivar |os casos a los servicios sociaes de zona

En base a€llo, se havisto conveniente confeccionar |os indices de proceso (Alarmay Derivacion)
presentados a continuacion, que permiten poder cuantificar, explicar y comparar |os resultados de
ambos hospitales. Completandose con uno de resultado (Riesgo Social Estimado) que informade la
incidencia que esta teniendo € riesgo social detectado en el ambito hospitalario.

Indicede alerta (Alarma)
(Nifios riesgo/Nifos atendidos) X 100
( 179/4582)X100=3,9

Es decir que el 3.9 % de los nifios hacidos, en el periodo del estudio experimental, fueron etiquetados
como de riesgo.

Indice de derivacion
(Ninos derivados/Nifios de riesgo)x100
(112/179)x100=62.5
Se derivan el 62.5 % de todo los nifios de alto riesgo social
Indice riesgo social estimado.
(Nifos derivados/Nifios atendidos)x100
(112/4582)x100=2.4

Traduce exactamente el porcentaje de nifios y familias que necesitan ser ayudados.

CONCLUSIONES GENERALES.
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|. EL desarrollo del Programa favorece y estimula a los profesionales de distintos sectores,
acercandoles para €l desarrollo de unatarea comun, donde el protagonista es el recién nacido y su
familia.

[1. Al intentar ofrecer una asistencia de calidad, se ha puesto de relieve una recomendacién de los
profesionales hospitalarios. La necesidad de potenciar larelacion Madre-hijo/a. Paraello hade
crearse un entorno de confianza, y espacios adecuados donde puedan permanecer |os padres e mayor
tiempo posible, sobre todo en situaciones de hospitalizacién prolongada dada la existencia de un
riesgo biol dgico afiadido.

[11. Introduce criterios de calidad al favorecer laintervencion precoz e integral, superando la
dimension estrictamente clinica. Asi se produce un cambio cualitativo en el enfoque del problemay
en los criterios de preferencia en la actuacion paralos profesional es sanitarios. Estos incorporan
dentro de su practica habitual nuevas habilidades que aumentan su cualificacion y dedicacion al
paciente. En este sentido hay que considerar la conveniencia de promover la especializacion e
Incorporacion de trabgjadores sociales y psicologos para las areas materno-infantiles de los
hospitales.

Si bien la generalizacion del Programa no acarrea modificaciones sustanciales, en la practica de los
profesionales ni organizativas de |os servicios, es indudable que los avances innovadores suponen
regj ustes de recursos.

V. Laaportacion de instrumentos técnicos, depurados alo largo de la experiencia, ordenay facilita
la cohesion de actuaciones que ya eran habituales en el medio hospitalario, pero que sin duda ahora
reciben un nuevo impulso y mayor reconocimiento. Estos instrumentos son |10s que aparecen en el
apartado de anexos.

V. El andlisis de la experiencia ha demostrado que cada hospital posee sus propias peculiaridades de
organizacion y funcionamiento. Esta circunstancia unida a principio de igualdad de oportunidades,
gue supone asegurar una minima equidad en la atencién que se dispense desde cualquier centro
hospitalario, ha marcado |a necesidad de elaborar un Manual de Procedimiento como apoyo parala
implantacion del Programa.

V1. Con objeto de ordenar todo € proceso de deteccion y hacerlo mas comprensible, se han aislado
diversas etapas de gran significacion, por coincidir con momentos claves de toma de decisiones de
los diferentes profesionales que intervienen. Es el origen de los denominados Indices (Alerta,
Derivacion y Riesgo Social Estimado). Anteriormente descritos.

El personal sanitario, realiza un primer screening sobre €l total de la poblacién atendida en las
unidades de neonatologia, al aplicar € protocolo solo sobre un 3.9% de los recién nacidos (1.A.).

El equipo psico-social hospitalario (mas especializado) confirmael 62.5% (1.D.), realizando un

segundo screening, por lo que definitivamente sale diagnosticado y derivado hacialos recursos
comunitarios un 2.4% de los recién nacidos (I.R.S.E.).
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Seria conveniente (aungue no se halla podido recoger en esta fase experimental) contar con otros
Indices de Proceso. El primero, se obtiene a relacionar el nimero de casos derivados para valoracion
por el equipo psico-social con el nimero de casos protocolizados, es el Indice de Seleccion(l.S.) que
proporciona una estimacion sobre el grado de autoconfirmacion de las apreciaciones previas del
personal sanitario. Se trata por tanto, de una medida de la eficacia del protocolo.

El segundo vendria avalado por & hecho de considerar como elemento de validacion del proceso, el
criterio de los profesionales de | os servicios sociales comunitarios, genos al ambito hospitalario pero,
proximosy conocedores del medio social donde se incorpora el recién nacido. Asi el Indice de
Confirmacion (1.C.) relaciona el nUmero de casos confirmados por zona con el nimero de casos
derivados desde €l hospital, proporciona el grado de precision de |as apreciaciones del personal
hospitalario y supone el tercer screening del proceso.

Llegado este punto podemos despejar laincognita de laincidencia del riesgo socia en los neonatos,
gue se medird através del Indice de Riesgo Social Neonatal (I.R.S.N.). Relaciona el nUmero de casos
confirmados en la zona (C.C.Z.), con el nUmero total de casos atendidos (C.T.A.). (I.LR.SN.=C.C.Z.
X 100/ C.T.A)

Como se habréa podido comprobar segun los datos, el porcentaje de devoluciones con ser superior a
esperado no alcanza unas cifras que permitan elaborar este indice con un rigor aceptable.

VII. En el Programa experimental se ha desarrollado fundamentalmente la atencion que se debe
dispensar alas situaciones de riesgo social desde las unidades de neonatologiay se ha esbozado la
coordinacion e implicacion de los recursos comunitarios. La experiencia ha demostrado la necesidad
de continuar un trabajo especifico con los dispositivos de Atencidn Primaria de Salud y Servicios
Sociales Municipales, que aseguren laintervencion inmediata en |os casos detectados por |os
hospitales.

VIII. Al tratarse de la primera medida del riesgo social en neonatol ogia, hasta ahora los datos
existentes eran escasos y poco sistematizados, no es posible contrastar ni cualitativa ni
cuantitativamente | os datos obtenidos en esta experiencia.

Sin embargo con la extension del Programa a otros hospital es se podra a medio plazo hacer
comparaciones longitudinales y geograficas sobre laincidencia del riesgo socia en el conjunto de la
poblacién recién nacida, asi como identificar los principal es factores de riesgo social. Siendo
elemento fundamental que ayude a orientar |as futuras actuaciones que emprendan |os servicios
publicos competentes en la materia.

Delosresultados obtenidos r esaltamos:

A) Laexistencia de tres grupos de Factores de Riesgo claramente dominantes, juntos determinan el
77.9% de las causas de riesgo, estos son por orden de mayor a menor incidencia

* Familiares 34.9%. Consultando el anexo 1, se observa como dentro de este titulo genérico, estan
agrupadas circunstancias muy directamente relacionadas con las competencias personales de los
padres (drogadiccion, alcoholismo, historia de violencia, rupturas familiares, enfermedad organica
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cronica, enfermedad mental..). De todos ellos es |a problemética de la drogadiccién la que eleva el
porcentgje, haciendo patente una vez mas la lacra que supone en nuestra sociedad.

* Embarazos Problematicos 22.2%. Se dala denominacion de problematicos a aquellos, sobre los que
apriori parece no existir una voluntariedad, de esta manera se enlaza con el tema de la planificacion
familiar. Parece que esta linea se afianza en |os resultados, por ser |os embarazos no controlados/
ocultados los causantes de ocupar ese segundo lugar en laincidencia.

* Socio-econdmicos 20.8%. Grupo formado también por categorias que representan diversas
realidades, pero que no han sido desmenuzadas a la hora de la recogida de datos. En esta
circunstanciatal vez el Unico comentario que se puedarealizar seala constatacion de la desigualdad
social, con los componentes de desempleo, emigracion econdémica etc., que explicaria ademas los
resultados por hospitales (mayor peso especifico del factor, en el H.Clinico San Carlos que atiende
areas con poblacion de menor nivel econdémico)

B) El indicador NUmero de factores de Riesgo/Caso muestra como el 84.3% se sittia en lafranja de
hasta 3 factores, por otro lado el 85.8% de |os casos permanecen con sus Padres Biol6gicos a alta
hospitalaria. Cualquier conjetura en este momento seria precipitada, pero es indudable que quedan
sefial ados el ementos béasi cos sobre |os que construir futuras hipotesis de trabajo.

C) Enlos datos de Convivencia al Alta, se observa como a medio socia de origen (padres biol 6gicos
y familia extensa) van el 89.3%, teniendo en cuenta que estas familias necesitan apoyo y seguimiento
social se evidencialanecesidad de recursos de ambito comunitario, acordes con esta etapatan
vulnerable y trascendente de lavida.

1l PARTE

ANEXO |

L os factores de riesgo son aquellas circunstancias o situaciones que pueden favorecer que se
produzcan agresiones sobre el nifio/a, teniendo la mayoria un caracter predisponente y apareciendo
con frecuencia asociados.

Un factor de riesgo por si solo no es explicativo, pero la asociacion de varios de ellos potencian el
riesgo, por tanto con su deteccion debe empezar €l desarrollo de unaintervencién mas especializada.

A continuacion se presenta unarelacion que no pretende ser definitiva, sino mas bien sefialar aquellos
factores, identificables desde |os servicio de Neonatol ogia.

10.-Factor es socio-econodmicos.
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11* Familias con problemas econdmicos (Precariedad econdmica, carencia de domicilio ....).

12* Aislamiento social (emigracion, falta de apoyos familiaresy sociales....).

13* Otros hijos con medidas de proteccion (guarda tutela).

14* Dificultad social (Prostitucion, delincuencia, narcotréfico, mendicidad, privacion de libertad....).

20.-Factoresfamiliares.

21* Padre/madre con problemas de drogadiccion, alcoholismo.

22* Familias con historia de violencia (fisica o verbal) y/o maltrato infantil (entre adultos y adultos
nifios).

23* Padres muy jovenes (menores de edad).

24* Situacion de ruptura de familiar o familias monoparental es.

25* Padre/madre con enfermedad organica cronica con afectacion armoniafamilia.

26* Padre/madre con minusvalia idem anterior.

27* Padre/madre con historia de enfermedad mental.

30.-Embar azos problematicos

31* Embarazos no controlados/ocultados.

32* Embarazos en adolescentes y menores, donde se ignore laidentidad del padre(sospecha de abuso
sexual).

33* Embarazos no suficientemente espaciados y/o familias con nimero elevado de hijos.

40.-Relacion madr e/padr e-hijo/a.

41* Separacion de lamadre en el periodo neonatal precoz, con imposibilidad absoluta de lactanciaen
la primera semana de vida.

42* Desinterés por €l recién nacido (estar con él, alimentarlo vestirle etc)

43* Padres con actitudes intolerantes, indiferentes, o con excesiva ansiedad ante las
responsabilidades de crianza de | os hijog/as.

44* Padre/madre con comportamientos extranos (llanto, gran tristeza, excitacion, continuas
preguntas, incomunicacion total, contradicciones, ocultamiento...).

45* Escasa visitas cuando €l nifio esta hospitalizado o éstas son inconsistentesy con poco interés.

50.-Factor es Biol 0gicos.

* Nifiog/as que por sus caracteristicas especial es supongan un valor afladido a las dificultades de
crianza, pudiendo comprometer |a estabilidad familiar. ( gran prematuro, polimalformado,
deficiencias).

60.-Otros

*|dentificar el factor de riesgo en laficha.
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ANEXO 11
Hoja de observacion del R.N. hospitalizado para evaluacion socio-familiar.

Se controlan las visitas que € nifio recibe; frecuencia (muy frecuentes > 3 por semana, ocasional< 3
por semanas e inusuales, horas nocturnas ) Asi como la persona que lo hace.

Actitud del visitante; Carifiosay afectiva, pasiva (no le tocan), brusquedad, inmadura (respecto a
aprendizaje del mangjo del nifio), ansiosa 0 angustiada (preocupacidn excesiva), escaso interes,
agresiva (respecto al personal de enfermeria). Estos datos se toman en los tres turnos, hasta que se ha
evaluado la situacion.

Fase prealta.Se valorasi la"familia' estarelgjaday confian en su capacidad para atender a nifio. Asi
como S existe apoyo entre la pargja, hay ansiedad o persiste falta de interés por € nifio.

| gualmente se hace una prediccidn con respecto ala adaptacion del nifio a hogar y se estudia el
comportamiento del mismo (llordn, tranquilo, irritable)

Cualquier valoracion del personal de enfermeria se recoge igualmente.,

ANEXO 11

I nforme de derivacion de riesgo social

Con € informe de alta médica, estos nifios llevan un documento donde consta su situacion de riesgo,
datos del nucleo convivencial, seguimiento, problemas detectados y valoracion interdisciplinar.

ANEXO IV

| nfor me de seguimiento de riesgo social

Confirmacion o no de la situacion de riesgo, otros factores, informe sobre quién estainterviniendo y
recursos que se estan empleando.
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