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Durante muchos afos la accion de la medicina se centr6 en intentar
aminorar la morbimortalidad, en atenuar e dolor y en consolar a los pacientesy
sus familiares. L os grandes avances cientificos y sociales han conseguido cambiar
el espectro de las enfermedades, erradicandolas en unos casos y en otros evitando
su severa morbilidad o incluso su mortalidad, en consecuencia se ha producido
una disminucion dela morbimortalidad.

En la Atencion Neonatal, al reducirse la morbimortalidad, florecen las
secuelas, las discapacidades, que coinciden en el tiempo con la nueva definicion de
salud, en su acepcion de calidad devida. La Declaracion de Alma Ata (1978), al
definir la salud como un estado de completo bienestar fisico, mental y social
normalizd y asumio € sentido dela calidad de vida, que la humanidad
utépicamente habia per seguido desde siempre.

El criterio de calidad devida comienza a ser uno de los indicador es mas
consistentes para evaluar los resultados de la actividad médica'y en nuestro caso de
la valoracién delareproduccion humana precisada en el tiempo Perinatal. En su
nueva acepcion, obliga a controlar y conocer el estado de salud de los neonatos; en
nuestra especialidad se centrar & principalmente, en vigilar € desarrollo neuro-
sensorial y psicoldgico de todos los nifios.

Nos mantendremos dentro del conceptoy terminologia de la Clasificacion
Internacional de Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia (CIDDM) lo que no
excluye & reconocimiento de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de
la Discapacidad y dela Salud. ( CIF) Usaremos €l término deficiencia “ como
carencia o anor malidad de una estructura anatomica o de una funcion fisiologica o
psicolégica”’ y discapacidad “como restricciéon o ausencia (debida a una
deficiencia) dela capacidad pararealizar una actividad normal en un ser
humano”.

Por coherencia cientifica, siguiendo estas definiciones, emplear emos
preferentemente el término de deficiencia para el Recién Nacido (RN) y € de
discapacidad para los nifios de otras edades. Sin embar go, al conocerse mejor las
capacidades delos RN, se pueden usar ambos términos en la edad neonatal. Nos
circunscribiremos preferentemente a las deficiencias/discapacidades neur o-psico-
sensorialestanto de caracter mayor: paralisis cerebral, cegueras, sorderas, retardo
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mental grave, trastornos generalizados del desarrollo, trastornos graves

psicol 6gicos etc. como a las de car acter menor: problemas motores, disminucion de
lavision o dela audicion, retardo del desarrollo, problemas de aprendizaje,
conducta etc.

El alcanzar la éptima calidad de vida, es un ideal humano; la presencia
de una deficiencia/discapacidad desde el principio delavida singularizala
gravedad dela misma, !! toda una vida con una discapacidadjj |0 que supone
ademas un seriotrastorno para el desarrollo bioldgico, psicolégicoy social del
nino, luego hombre.

Reconociendo €l trastorno/drama que supone la discapacidad durante
toda la vida del nifio, la neonatologia, adquiere, una especial relevancia, por €
elevado nimero de RN con deficiencias o con Factores de Riesgo (FR) de
Discapacidades, en relacion con la fisopatologia de la reproduccion (genética,
desarrollo embrionarioy fetal, embarazo, parto y periodo neonatal) y por ende, un
por centaj e alto de discapacidades del desarrollo infantil.

El primer paso para afrontar el problema delas
deficienciag/discapacidades en la edad Pediatrica es conocer su
incidencia/prevalencia, su relacion patogénica con la fisiopatologia dela
reproduccién y con € diagnostico durante €l tiempo perinatal ampliado. Este
intervalo detiempo que esta comprendido entre las 22 semanas
postconcepcionales, (que cor responden apr oximadamente a un feto de 500 g) y los
27 dias postnatales, tiene un gran valor para el diagnostico de estas patologias,
concediendo de hecho a los Servicios de Neonatologia el valor de“Observatorio
Ideal” para el tema que nos ocupa.

Esdificil conocer laincidencia/prevalencia de las Discapacidades tanto
por razones de la metodologia en la recogida de datos del censo, de las encuestas o
delosregistros como por lasdiferentes definicionesy calificaciones
administrativas. En estos Gltimos afios |0s or ganismos inter nacionales estan
realizando un gran esfuer zo para normalizar esta situacion. Clasificacion
Internacional de Discapacidades Deficienciasy Minusvalias (CIDDM), la CIE-10,
DSM.IV y en estos momentos con la Clasificacion I nter nacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y dela Salud. (CIF)
http://www.un.or g/esa/socdev/enable/dpbel9992b.htm
http://www3.who.int/icf/icitemplate.cfm

http://unstats.un.or g/unsd/demoqr aphic/sconcer ng/disability/default.ht
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Comenzaremos por los datos oficiales en nuestro pais, siguiendo con la
recogida de los datos de aquellos paises con mejoresregistros que los nuestrosy
con buenas estructuras sanitarias administrativas.

En Espafia, como en la mayoria delos paises, existen pocasreferencias
bibliogr &ficasy algunosregistros de car acter administrativos de uso limitado a los
campos de su referencia.


http://www.un.org/esa/socdev/enable/dpbe19992b.htm
http://www3.who.int/icf/icftemplate.cfm
http://unstats.un.org/unsd/demographic/sconcerns/disability/default.htm
http://unstats.un.org/unsd/demographic/sconcerns/disability/default.htm

Se han realizado dos encuestas par a este fin especifico, laprimera en
1986 y la ultima en 1999. No se puede hacer una andalisis compar ativo de ambas
encuestas, por su diferente metodologia.

En la dltima encuesta paralos nifios de 0 a 6 afos, se emplea e término
delimitacién por entender que se ajusta al criterio de discapacidad en esas edades
y al disefio dela encuesta. L a prevalencia de las discapacidades en la poblacion de
Oab5anosesde 22,44%o, en lade6a9afosde 19 %oy paralade 10 a 15 afiosde
un 15%.. L as discapacidades evidenciadas de 0 a 5 afios son “ congeénitas’ en un
38,1% y tienen su origen en el partoen un 7,2 % delos nifos.
http://www.ine.es/inebase/cgi/um?M =% 2Ft 15% 2Fp418% 2Fa1999& O=pcaxis& N=|

&L=0

El informe de necesidades educativas especiales, que conlleva alguna
discapacidad, publicado por la Agencia Europea para el desarrollo dela educacion
especial (enero 2003) da las cifras de la mayoria de los paises Eur opeos que van
desde el 17.8% deFinlandia, 15% delslandia 12.5% de Estonia, que son lascifras
mas altas, a 0.9% Grecia, 1.5% ltaliay 2% de Suecia, que son las mas bajas.
Espafiainforma del 3.7% de nifios con necesidades educativas especiales.

En los Estados Unidos en la encuesta de la oficina del Censo hecha en
1997 €l por centaj e de nifios discapacitados es de 20 %o en |os menor es de 2 afios, de
34 %o en los comprendidosentre3y 5 afosy de 112 %o entre 6 y 14 afios.
http://www.census.gov/hhes'www/disability/sipp/disab97/ds97t5.html|

El Centropara e Control y la Prevencion de las Enfermedades (CDC)
de Atlantallega a afirmar que el 17% delosindividuos menoresde 18 afiosen los
EEUU tiene una discapacidad del desarrollo; siendo el 2 % de carécter grave. De
un 1 a un 2% delos nifiostiene un problema de audicion en ambos oidos. Cada
ano 10.000 RN desarrollan una pardlisis cerebral. (aproximadamentel por cada
500 partos) Se estima que un 12 %o de los nifios en edad escolar tieneretraso
mental; casi un 1%o. tiene una vision inadecuada o esta diagnosticado legalmente
como ciego. http://www.cdc.gov/ncbhddd/spddlist.htm|

El estudio de este tema suele demostrar diferenciasen los resultados,
probablemente debidas al empleo de distintas metodologias de toma de datos;
encuesta, censo, registro asi como las definicionesy uso “administrativo” pero €
comun denominador es que la prevalencia de las discapacidades del Desarrollo es
elevada en los primeros aios, cifra que vaaumentando alolargo delavida.

Reiteramos como se evidencia por lasfrecuentesreferenciasdela
literatura, queun gran numero de estas deficiencias, en la edad pediatrica estan
relacionadas con la fisiopatologia de la reproduccién, sobretodo aquellas
diagnosticadas en los primer os afos.

Laincidencia/prevalencia de las discapacidades es mayor que cualquier
otro proceso pediatrico de caracter permanentey de sinénima severidad. En
Espafia, como en otr os paises no se valora adecuadamente esta grave situacion, y
por ende, no se establecen los programas adecuados para su prevencion, atenciéon y
tratamiento.


http://www.ine.es/inebase/cgi/um?M=%2Ft15%2Fp418%2Fa1999&O=pcaxis&N=&L=0
http://www.ine.es/inebase/cgi/um?M=%2Ft15%2Fp418%2Fa1999&O=pcaxis&N=&L=0
http://www.census.gov/hhes/www/disability/sipp/disab97/ds97t5.html
http://www.cdc.gov/ncbddd/spddlist.htm

L as Discapacidadesy su tratamiento sdlo se pueden afrontar desde una
per spectivaintegral, holistica, biolégica, psicolégica, social y familiar del nifio lo
que debe conllevar a unavision Inter-Profesional-Institucional. Si en cualquier
edad los problemas de salud estan intimamente relacionados con las cuestiones
sociales, ambientalesy familiares, en la edad Pediatrica, la “triada” nifio, familiay
entorno social esindivisible.

L os Servicios de Neonatologia (SN) adquieren singular importancia en
el planteamiento integral de esta problematica al ser los entor nos donde los nifios
per manecen conviviendo con sus padres, durante cierto tiempo, en ocasiones
demasiado largo, sobretodo los que tienen deficienciaso FR; sufriendo
frecuentemente situaciones criticas tanto bioldgicas, como psicoldgicas o
familiares.

En este entorno de “ convivencia’ -nifilo familia- no solo se pueden
diagnosticar los problemas biologicos del nifio sino también evaluar y conocer la
situacién socio familiar y laincidencia que €l problema dél nifio haya producido en
el contexto familiar para en su caso establecer tanto el tratamiento adecuado como
el control “prospectivo y atencion de los problemas de orden biolégico, social y
psicol 6gicos presentados en esta etapa de la vida del nifio y de su familia.

Hay otrastres circunstancias que acr ecientan €l protagonismo de los
SN en la Prevencion y Atencion Temprana de las deficiencias.

1°.-Todos los nifios esparioles nacen en hospitales. Mas de un 60%, lo
hacen en I nstituciones de maximo nivel asistencial.

2°.-L os nifios con deficiencias o de alto riesgo de padecerlas, suelen
tener una estancia hospitalaria prolongada, siendo mayor la delosgruposde
gravedad severa, en los que laincidencia de deficiencias es muy elevada.

3°.- La situacion psicologica de gran sensibilidad y afectividad en la que
se encuentran los padres después del nacimiento de su hijoy la empatia que,
normalmente se establece, entreellosy € SN, facilita que se haga el abordaje
integral del conocimientoy tratamiento delos problemasdel nifioy de su familia
durante su estancia hospitalaria

Planteada |la cuestion de forma general, describiremos las accionesy
actuaciones neonatolégicas queincidan en € logro de una buena Salud y de una
optima calidad de vida delos RN, desde la per spectiva de la prevencion o
reduccion del grado de la Discapacidad, para poder conseguir la mejor integracion
y conjuncién familiar eincorporacién en la sociedad.

Aceptando €l caracter integral de esta patologia, todas las actuaciones
neonatoldgicas estaran condicionadas al requisito basico del diagndstico precoz y
por o tanto de la atencion temprana, que son elementos fundamentales en



cualquier patologia a cualquier edad para alcanzar un tratamiento fructifero. En
esta etapa delavida, en la que e cerebro se hallaen pleno desarrallo, €l
diagnostico precozy la Atencion Temprana seran elementostrascendentesen la
prevencion, curacion o mejoria de las Discapacidades.

Asumiendo los limitestemporales establecidos para los SN,
hospitalizacion del nifioy presencia de los padres durante la misma, es evidente,
para no caer en la utopia, que sus accionesy actuaciones se deber an centrar
Gnicamente en lasfactibles.

a).- Diagnostico de deficiencias.

b).- Diagnéstico de aquellas situaciones o cir cunstancias que suelan
conducir a una Discapacidad (Factores de Riesgo FR)

c).- Evaluacion delos problemas de orden social y psicolégicos de la
familia.

En cualquiera de estos supuestos, € diagnoéstico, la evaluacion y €
tratamiento seréan los adecuados.

a) Diagnostico de deficiencias

Durante la hospitalizacion se deberan diagnosticar las deficiencias
neur o-sensoriales de origen genético, los defectos congénitos, las alteraciones
metabdlicas u otras, que en su contexto clinico se acomparien de una discapacidad,
parapoder realizar deforma precoz el tratamientoy la atencién interdisciplinar y
en su caso, €l control y tratamiento prospectivo.

El diagnéstico de la mayoria de las discapacidades no se podra realizar
en el tiempo neonatal. L a causa de esta dificultad radica en lo que se conoce como
“inmadurez” del RN que se caracteriza por laincapacidad o pobreza de
manifestaciones clinicas de los 6r ganos en desarrollo. Cuando € nifio madura, en
general despuésdel alta, activa sus capacidades, en consecuencia, sera cuando se
manifiesten las alter aciones funcionales de los 6r ganos afectados eiran
apar eciendo las discapacidades.

b) Diagnostico de aquellas situaciones o circunstancias que
habitualmente conduzcan a una Discapacidad (FR)

Lavaloracién delas situaciones deriesgo de
deficiencias/discapacidades, suplela limitacion de diagndstico de las alter aciones
del desarrollo. Sellama poblacion deriesgo (PARDE) “Aquella quetienealguna
circunstancia o factor que suponga una alta probabilidad estadistica para
presentar una deficiencia/discapacidad” . Precisamos que el control de poblaciones
deriesgo o de alto riesgo, es un método de gestion, sanitario-econémico, que
posibilita el control y posterior tratamiento de problemas sanitarios que afecten a
un namer o importante de individuos de forma econémicamente rentable.

Actualmente manejamos los FR aprobados por la Sociedad Espariola de
Neonatologia, que son usados con toda facilidad en las I nstituciones
Neonatoldgicas. http://paidos.r ediris.es/genysi/frampr e.htm|



http://paidos.rediris.es/genysi/frampre.htm

En una encuesta r ealizada en todos las Autonomias por €l Real
Patronato sobr e Discapacidad durante los aflos 1994/98, en 22 Hospitales
“terciarios” seencontré quee 3,2% delosRN esuna PARDE. La mediade FR
por nifio erade 1,8. Mas de un 40%, de estos nifios tenian dos o mas factoresde

riesgo.

Ladistribucion porcentual sedistribuia en: Crecimiento intrauterino
retardado = 32%; Ventiladosmasde 24 horas= 28%; Menoresde 1500 g = 21%;
Hijo de drogadicta o de alcohdlica = 9% ; Hemorragiaintraventricular =9%; Test
deApgar alos5 <4 =7%: Afectaciéon neuroldgica = 6%; Macro o microcefalia=
6% ; Infeccion (sepsis, meningitis etc.) = 4%; Convulsiones=4%; Hermano con
factor deriesgo = 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 factor es enumerados hay que afiadirles algunos
predominantes propias detales alter aciones.

Lasuma de varios factores de alto riesgo, asociaciones “ gravatorias’, o
bien situaciones extremas de los FR, nifio < 700g o nifio ventilado durante mucho
tiempo, hemorragia intraventricular grado 1V etc. daorigen al calificativo de
vulnerable, terminologia de uso clinico y administrativo para el control de estos
nifos en entornos calificados

c).- Evaluacion delos problemas de orden psicolégico y social de la
familia.

Este tercer grupo de acciones y actuaciones, las actividades de los SN
arealizar durantela hospitalizacion del nifio, por su novedad, merece una
exposicion bastante detallada, en consonancia con la nueva perspectiva dela
salud, que exige la atencién centrada en lafamiliay su relacion holistica
patogéenicay detratamiento que actualmente se da a los problemasdela salud y en
este caso a las discapacidades.

EL RECIEN NACIDO PACIENTE

Hasta hace poco lo biolégico eralo preeminenteen lavaloracion y
tratamiento del RN. El entorno afectivo y trato personalizado era algo que se
dejaba para su casa, que serecomendaba para después ddl alta. En consecuencia
los SN car ecian de estructura, mediosy disposicion para una asistencia centrada
en el nifio pacientey de su familia.

L os cambios conceptuales dela salud, una serie detristes experiencias
como el hospitalismo, e maltrato etc., los estudios que demuestran la mejoriadela
respuesta biolégicay conductual delos nifios manejados con “ afectividad” y las
investigaciones en campos sensoriales, de comportamiento y psicol 6gicos, nos han
llevado a considerar y atender al nifio como a un paciente quetiene una capacidad
mas 0 menos desar rollada de percepcion, que necesita afecto y algo mar avilloso,
gue es apto para manifestar se, interactuar, relacionarse, aprender y por ende
requerir un trato humano.



El RN esun paciente que siente, sufre, goza, y entre otras
singularidades, “aprende” mucho; segun la naturaleza delo “ aprendido-
estimulado”, su desarrollo humano y biolégico variar a 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 sobretodo en nifios afectados por procesos graves o con
problemas familiares.

Convieneresaltar quedurantelavidafetal, e nuevo ser se encuentra
sumido en un “mundo” confortable, placentero, de paz, detranquilidad, quele
propor ciona un desarrollo satisfactorio integral. Esta situacion de bonanza, se
trueca al nacer con cualquier defecto o enfermedad por e quetenga que ser
ingresado en una unidad de hospitalizacion donde el ambiente durante las 24 horas
del dia, esruidoso, demasiado luminoso, repleto de apar atos, de mane 0s
intempestivos, en una palabra muy “agresivo’ y en general desprovisto de
atencionesy estimulos carifiosos.

Esta nueva percepcion del RN y su entrada en un “ mundo traumatico”
conlleva la obligacion de establecer una serie de cambios estructurales, de acciones
y deprogramas de formacién de los profesionales que respondan a las necesidades
del nifioy de su entorno familiar.

ESTRUCTURA Y FUCIONAMIENTO DE LOS SERVICIOSDE
NEONATOLOGIA

Esevidente que para poder responder alas demandas que sederivan de
la atencion centrada en la familia, hay que abordar unos cambios; se consideran de
carécter prioritariolos propiosdel funcionamientoy estructurafisica de las
instituciones.

L os protagonistas de esta historia son €l nifioy los padres; larelacion,
vinculacion que se consiga entre ellos sera un elemento esencial. Al margen delos
problemas de car acter psicolégico, los SN deber &n adecuar su estructuray
funcionamiento para poder responder alosrequerimientos delafamilia y a
algunos de car acter ecoldgico.

En las zonas de hospitalizacién, hay que reservar un espacio parala
presencia de los padresy eventualmente de los familiares. Estas areas se
amoldar én al estado clinico del nifio, que de una manera general se ha dividido en:
critico inestable, critico establey de cuidados medios o de prealta; los padres segun
esa situacion acompafiar an, estaran o conviviran con su hijo; por lo que € espacio
se ajustar a a estas necesidades. Par a estas Ultimas alter nativas, “ estar y convivir”,
seria deseable que los padres gozaran de cierta intimidad.

En general, las nuevas construcciones de los SN se hacen sobre este
concepto psico-terapedtico y familiar; pero de cualquier manera, tengan la



estructura quetuvieren los actuales SN deber an adaptar su funcionamiento a estas
normas de convivencia.

Actualmente la mayoria de los Hospitales gener ales de nuestro pais se
construyen con habitacionesindividuales, para cumplir € derecho psicosocial ala
intimidad de los pacientes. En los SN una nueva estructura en la que serespetara
ese derecho, seria si cabe mas beneficiosa, que en € caso delos adultos, ya que
facilitaria una buena vinculacion y mejoraria el apego, caracteristicas que
redundarian en e mgor futuro del nifioy de su familia.

L os SN per manecer an abiertos durantetodo el dia. La presencia
continua de los familiares, implica que el ambiente de las unidades tendra que ser
comodo, acogedor y con € ornato adecuado. Se habilitaran zonas de despachos
para atender alos padres asi como espacios de descanso y aseos propios.

El objetivo de esta estructuracion, eslograr que € ambiente delos SN
sea muy parecido a un hogar.

L os problemas ecol 6gicos son una parte esencial en este nuevo
planteamiento estructural y funcional. L os estimulos que sean “ agresivos’ como
son laluz, & ruido o el manegjo entre otros, afectaran de un modo mayor o menor a
su desarrollo, por lo que habra que acomodar los, ya que esimposible su total
supresion, contrabalanceando el bienestar y las necesidades del nifio, afin de
lograr que su maduracion sea la adecuada.

Siempre que sea posible seusaralaluz natural. Laslucesdela unidad
se establecer an para que faciliten el trabajo general; pero con opcién a que cada
nifio tenga la luz indispensable para su atencion sin molestar a su vecino,
procurandole penumbra para su descanso. Como elemento complementario las
incubadoras se cubriran con sabanas o colchitasque serviran paraaidarle
durante los periodos de suefio.

Estambién muy importante, mantener bajo el nivel deruido. Se
impedira e uso deradios, selimitaran Unicamente para aquellas situaciones quelo
exijan las alarmas sonor as, se evitar an golpes o aperturas bruscas de ventanas en
lasincubadorasy se procurara que el personal hable en voz baja.

El mangjo del nifio serealizara molestandole lo menos posible. Siempre
gue se pueda, las maniobras propias de su tratamiento o de su atencién se
ordenar an para que se hagan a intervalosfijosy se aunar an, para que disfrute de
laméxima tranquilidad y pueda establecer su ritmo de suefio-vigilia. Cuando €l
niflo se encuentre en una situacion de “ estabilidad” con pocas acciones
terapéuticas agresivas, losintervalos de actuacion se alargarén, haciéndolos
coincidir con lafase dealerta quieta. Sempresele hablaray seleacariciara
cuando se levaya a manipular, pero sobretodo, cuando haya que hacerle
maniobras dolor osas como extraccion de sangr e, inyecciones etc.

L os nifios de lar gas hospitalizaciones, son los que en general presentan
deficiencias o alto riesgo de padecerlas. El ambiente en la época neonatal no fue lo
suficientemente estimulante, aunque esperamos que esto se corrija; es necesario
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gue en esos nifos, ademas de limitar los estimulos “ agresivos’ y las maniobras
inadecuadas ya descritas, que se establezca el maneg o propio que favor ezca su
desarrollo, que incluye los cambios posturales que faciliten el estado vigilia-suefio,
la estimulacion vestibular, la visual, la acUstica, € “exagerado” respeto alosritmos
biol6gicos de suefio vigilia asi como una fluida e intensa relaciéon con sus padres o
en su defecto con la enfermera “madre”

El evitar oreducir alos neonatos los estimulos 0 maniobr as perniciosas
y facilitar entornosy contactos agradablesy placenteros, cobra cada dia mayor
importancia en cuanto a su maduracion y en consecuencia a su salud. Si este aserto
esvalido para cualquier neonato, en los nifios con una deficienciaen € qued
desarrollo se vera afectado, deber& formar parte de su tratamiento.

NINOS PADRES: VINCULACION

Lailusion de un hijo, lasfantasiasy expectativas de como seray que
conseguir 4, responden mas al mundo de los deseos que aquel que nacedela
realidad contrastada que en nuestro caso se produce en e momento del
nacimiento. Si las expectativasy larealidad son congruentes el apego/vinculo
afectivo seinicia muy pronto después del nacimiento. Si en cambio larealidad y
expectativas son diferentes; “crisis’ deimagen, pronostico limitado del tiempo de
vida del nifio o cualquier otrarazén que conlleve la separacion del hijo de sus
padres, puede contribuir a dificultar, en un mayor o menor grado la vinculacion,
dependiendo de la situacion del R.N., la personalidad y actitud delos padresy la
respuesta del S.N. para“facilitar la situaciéon de apego hijo/padres.

L a vinculacion/apego afectiva par ental/hijo es un aspecto esencial para
el RN. Uno delosobjetivosdelos SN es el defortalecer estarelacion, como
necesidad prioritaria del ser humano, através de la cual se hara competente para
desarrollar sus capacidades.

Un inadecuado apego con frecuencia setraduce en un desequilibrio
familiar mas o menos grande, que podria influir en los cuidados del nifio y por
tanto en un peor o mejor resultado de su minusvalia'y de su integracion social.
Para nosotros el tratamiento de este problema deberia encuadrarse en el concepto
actual de salud; biolégico, social y psicoldgico y por lo tanto calificado como una
accion ter apéutica.

En este aspecto, segun criterios médicosy en estrecha cooperacion con
el personal de enfermeria, consideramosimprescindible la presencia de los padres
en los cuidadosy atencion de su hijo, hasta que lleguen a alcanzar la
responsabilidad total, en el momento del alta.

Describimos los difer entes estadios de la enfermedad y € papel que
damos a los padres en cada uno de ellos para que vayan conociendo y asumiendo
su problemay por ende su solucion, con € objetivo, reiteramos, delograr € apego
parental/nifio eir asumiendo la critica situacion en que se encuentra el nifioy la
familiay por ende su solucion.
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Cuando € nifio estéinestable, en estado critico, con cambios
hemodinamicos frecuentes, lo quetiene prioridad es € tratamiento bioldgico. En
este caso se per mitira que los padr es acomparien a su hijo, sempre que sea posible,
contactando con €y procurando no excitarle. El estado critico del nifioy € estar
junto a é, en un ambiente desconocido y muy “ hostil”, como esel que le
proporcionan los apar atos, losruidos, € ajetreo de muchos profesional es afanosos,
etc. supone un gran impacto psicol 6gico que afecta tanto a los padres, como a la
familia “ extensa”, que con frecuencia seria necesaria en estas circunstancias.
Debemos, pues, apoyar atodos ellos.

Superada su inestabilidad, aunque continlie su gravedad, los padres
pasaran a estar con su hijo; en esta etapa, ademas de acariciarle, pueden iniciar
pequefias maniobras, que les afiancen en su papel de protagonistas, sempre que
sea oportuno, letocar an, le hablaran, le cantaran nanasy eventualmente le
tomar an en brazos, para que se vayan conociendo y aumenten su vinculacion,
iniciada ya, en la etapa anterior. En el caso que los padres no hubieran podido
superar € gran impacto psicolégico, seria en esta fase, donde seiniciaria el proceso
vincular.

Cuando €l nifio venza su estado grave, pasar a a cuidados medios o de
prealta. Los padres*“ conviviran” con é. Se aprovechara esta estancia, que puede
prolongar se varias semanasy a veces algunos meses, par a afianzar la vinculacion
parental/hijo. Durante este tiempo hay que hacer a los padres auténticos
protagonistas de los cuidadosy de la atencién del neonato, para que una vez
llegado e momento del alta estén preparados, psiquicay asistencialmente, para
poder responsabilizar se de la atencion total de su hijo.

Durantetodo este proceso € papel delasenfermerasessustancial. La
ayuda y apoyo en los momentos criticos a los padr es, su mater naje compartido, la
informacion, la formacion y e entrenamiento dado a los padres, es un nuevo reto
que €l personal de enfermeria debe asumir, en nuestro caso ha asumido con total
plenitud y compromiso.

Hemos verificado, que los padres, ante esta infor macion, adiestramiento
y cesion de competencias para €l cuidado y atencién de su hijo, mejoran € interés
por el nifilo, aumentan e numer o devisitas, seintegran masy mejor en el Servicio
y estan mas satisfechosy seguros al alta; como colofén los reingresos infantiles
disminuyen

L os padres consideran que ellos deben explorar, tocar y acariciar a su
hijo, para poder responder afectivamente al nuevo individuo delafamilia. Las
encuestas hechas a los padres de niflos ingresados en cuidados intensivos por muy
bajo peso al nacimiento (<1500 gr.) o por otros motivos, contestaron, que ellos se
sintieron mejor cuando participaron en lastareasy cuidados de sus hijos, incluso
aunque fallecieran.

En este proceso de la vinculacion/integracion familiar através del contacto

padres/hijo, facilitado por la convivencia cotidianay la participacion en los
cuidados de su hijo, una parteimportante de lainteraccion delos padres, se

10
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fundamenta en & conocimiento que puedan tener de las conductas o reacciones de
sus hijos. Con mucha frecuencia los nifios de alto riesgo son nifilos muy prematur os
(<32 semanas gestacion) o muy afectados, |0 que condiciona susrespuestasala
estimulacion.

Una vez recuperado €l nifio, sobrepasada su situacion inestable, es
cuando seinicialainteraccion, esdecir larelacion entre dos, en este caso padre o
madr e e hijo. Asumiendo que los niflos graves o muy prematur os, tienen
respuestas/comportamiento propias de su estado, es obligatorio paralos padres
gue conozcan esas respuestas, ya que es el propio nifio el que debe marcar la
manera en que se tiene que actuar con €.

Cuando en la valoracion de los RN empleamos tér minos tales como
“conducta”’, “ comportamiento” asumimosotra vision del nifio diferentedela
Gnicamente biologica. L as investigaciones de Kennell, Als, Brazelton entre otras
muchas, justifican esta otra percepcion del RN.

El conocimiento y apreciacion de estas conductas ayudar & a que todos
los que serelacionan con los nifios. médicos, enfermerasy padres, observen como
van apar eciendo, eincluso van aprendiendo a acomodar su comportamiento a
ellas, parafavorecer laintercomunicacion.

Lasenfermeras, repetimos, tienen un papel muy relevante en todo este
problema de la vinculacion, informacion y formacion alos padres. Las enfermeras
al tratar afectivamente, como ellas acostumbran, alos nifiosy a susfamiliares,
estimulan esos sentimientos en €l propio nifioy realzan los de los padres.

Nosotr os ofrecemos a los padres un documento quetitulamos
“Valoracion dela conducta del recién nacido pretérmino”, basado en las
investigaciones ya citadas. EI RN a término muestra una conductay un patron de
suefio diferente ala del nifio pretérmino, diferencia mas acusada segun €l nifio
tenga menos edad de gestacion, esdecir sea masinmaduro o por €l contrario, que
esté muy afectado por alguna patologia. (Anexo 1)

El RN a término se defiende del ambiente hostil, con un suefio profundo,
despertandose ante sus necesidades (hambre, frio, humedad etc.) olo queeslo
mismo, es capaz de pasar de un estado a otro seguin sus propiosrequerimientos; en
cambio e RN pretérmino no puede desconectar se del ambiente quelealtera, por lo
qgue hay que protegerle mucho, de ahi tanto cuidado en la luz, en los sonidos, en la
temper atura, en las manipulaciones etc.

El conocimiento de estos estados, ayudar a a entender al nifioy
acomodar su conducta a su estado para respetar en lo posible sus necesidades.
Ser &n conductas de proteccion (corporal y ambiental), de maxima tranquilidad y
de contencién de su inquietud en los dos estados de suefio y somnolencia asi como
de comunicacion atenta cuando esté despierto. Este comportamiento, sirve para
satisfacer poco a poco sus exigencias derelacion, carifio y atencion afectiva que son
indispensables para el ser humano en todas las etapas de su desarrollo.
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Esta nueva percepcion del RN facilita que repitamos la afirmacion que
“El neonato esun ser que siente, sufrey goza, que por ende “aprende”’ y segln la
naturaleza de lo aprendido-estimulado, su desarrollo humano y biolégico,
adquirirdunamejor calidad.”

Estas aptitudes de padecer, disfrutar y aprender, se deben tener muy en
cuentay ser motivo de acciones especificas en los cuidados del nifio durante su
hospitalizacion y materia de ensefianza a sus padr es ya que son parte basica para
un mejor desarrollo de nifio.

PADRES-INFORMACION

Laentrada en las Unidades de Cuidados I ntensivos (UCIN), en general
es un espectaculo que sobresalta a los padres. L as sefiales luminosas, las acusticas,
los cables, las bombas de perfusion, los ventilador es, los multiples profesionales de
un lado paraotro etc. quedan gravados en sus mentes como algo impactantey
francamente pavor 0so.

Aunque produzca un verdader o impacto, seinvitara alospadresa que
entren pronto a la zona donde se encuentr e su hijo hospitalizado, aunque
previamente seles habra advertido el estado en quelevan aencontrar y del
entorno en que se mantiene; de esta forma, €l choque seaminorarg; s rechazan
esta oferta, selesdejaréa el tiempo suficiente, para que sin necesidad defor zar, sean
ellos, los que acaben pidiéndola.

Se debe informar a ambos padres, después que hayan estado con su hijo,
en un despacho, en e que estaran sentados, tanto ellos como el médicoy en otra
circunstancia cualquier otro profesional, para que puedan expresar sosegadamente
sus emociones. Selesdaréalainformacion requerida, sin ser catastrofistas, ajustada
a sus capacidades de asimilacion y de for ma progr esiva segin vayan asumiéndola.
Seresaltaran los aspectos positivos que todo nifio tiene. (Es guapo, amor 0so, se
parece a Ud. etc.) En estas circunstancias €l diagnéstico y evaluaciéon del nifio esun
proceso que lleva tiempo y que no se debera forzar.

Si lainformacion diagnéstica, en los casos de deficiencias, sedaalos
padresinmediatamente después del nacimiento, puede tener un efecto muy
negativo sobr e los patrones de interaccion padres-hijo (esdecir laformaen quee
nifio empieza a ser visto por lospadresy larelacion consecuente que establecen
con €l), lo que puede conducir a una reper cusion importante de su identidad como
persona. (uno sevey sevalora segun laimagen que te ofrecen |os otr os)

Si el diagnéstico de " posible deficiencia” o enfermedad esdado en la
etapa neonatal puede romperse @ vinculo iniciado y las conductas del nifio
empiezan a ser "interpretadas’ de formaambigua; seinterrumpe el llamado
espeg o biolgico, que los padres hacen con sus hijos. L os comportamientos de
aproximacion maternal, caricias, miradasy palabras habladas disminuyen por €
impacto emocional sufrido. Esta situacion trae como consecuenciainmediata que el
nifo, que es el mismo de antes del diagnostico, desarrolle menos estados de
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conciencia, esté mas adormilado y apatico, por la pobre estimulacién ambiental
guerecibe. De ahi la enorme trascendencia de como y cuando se debeinformar a
los padr es en esta etapa.

Superada la primera fase de lainformacion, en los casos de pronostico o
diagnéstico incierto o bien por problemas familiares, se debe mantener e entorno
informativo como contexto ter apéutico abierto, tranquilizador y “de exculpacion”,
donde los padr es puedan expresar sus preocupacionesy reciban las orientaciones
adecuadas. A veces es conveniente incluir a familiares significativos para ellos, con
permiso o a peticion de los padres, que proporcionen € apoyo emocional necesario

Lainformacion referente al diagndstico y prondstico ladara el personal
médico de plantilla o eventualmente los médicos del Gltimo afio deresidencia con
experiencia en esta comunicacion. Siempre que sea posible sera la misma persona
la que les notifique los avatares del nifio. Con frecuencia, en esta situacion criticay
de desorientacion, los padres suelen buscar multiples fuentes de informacién, lo
gue se debe conocer parapoder ayudarlesy tranquilizar a lafamilia.

FAMILIA

Aungue ya se han esbozado algunos puntos queinciden en la familia,
como la entrada libre en los Servicios, la adecuacion ar quitectonica delas
Unidades parala convivencia padreshijo en lasdistintas fases de la enfermedad, la
informacion y la formacion dada alospadresetc.; en este apartado especifico de
la“FAMILIA” expondremoslos aspectos que le conciernen, al ser considerada,
como parte sustancial del enfoque integral que se debe dar ala atencién del nifio-
paciente.

El entorno del ambiental familiar es determinante para el buen desarrollo
dela personalidad humanay social. Una familia bien estructurada, engarzaday
or ganizada con formacion apropiada y soporte moral, éticoy social es el medio
apropiadoy conveniente para €l desarrolloy la educacién de cualquier nifio.

A diferencia delafamiliaen general, a lasfamilias con nifiosderiesgo o
con deficiencia, lesva a ser mucho més arduo hacer su funcién de socializacion; en
estas familias se produce unainterferencia de deter minados factor es como son: la
separacion precoz, e entorno en € que deben iniciar las primeras relaciones como
padres, ese entorno lo sienten ajeno eincluso hostil a sus necesidadesy finalmente
las car acteristicas propias dd nifio al que deben ir conociendo, ya que no es € hijo
esperado y deseado. Por todas estas razones sufren una conmocion emocional que
dificulta todo €l proceso de su identificacion y con frecuencia se genera unacrisis
familiar, tanto del entorno nuclear, como de la familia extensa.

El grado de discapacidad y la integracion social del nifio, seinfluyen por
los cuidados recibidos, que pueden afectar se, por laforma de afrontar estacrisisy
su posiblerepercusion en un menor o mayor desequilibrio familiar.

A este respecto, para evaluar laincidencia que pueda generar la

existenciade un nifio con problema en € seno delafamilia, se ha establecido un
sistema de observacion de la conducta de los padresen el trato con su hijo, para

13



-14-

precisar su calidad o sus posibles desviaciones, que aconsgjen unaintervenciéon o
un asesor amiento conveniente.

Ese sistema de observacion, se ha concretado en un protocolo “de
observacion de enfermeria de nifios de cuidadosintensivos’ en € que se estimo las
conductas delos padres (10 Items) y su comportamiento en lasrelaciones con su
hijo(4 Items). Asimismo se evalla el comportamiento del nifio al alta. Con estos
datos se puede establecer un diagnostico de la situacion psicologica emocional de
los padresy una prediccion de la adaptacion al hogar del conjunto familiar:
padres, familiay nifio. (Documento Valle M, Molinuevo J,)

Si se detectaran alteraciones psicologicas, seiniciarian las acciones factibles
o se pediriala colaboracion de los servicios oportunos psicol 6gicos o psiquiatricos,
para que ellos hicieran la evaluacion, intervencion y derivacion apropiadas al alta.

Entre otras acciones que se pueden realizar con la familia, en los Servicios
de Neonatologia, sobretodo en estancias prolongadas, estarian las de
informar/formar alos abuelosy hermanos de los nifios ingresados para que
conozcan € problema, lo hagan suyo y ayuden a una mejor solucién.

RIESGO SOCIAL

Si acualquier edad, los problemas de salud estan directamente
relacionados con €l nivel socioecondémico dela familia, en lainfantil tieneuna
mayor trascendenciay una intima dependencia. Esta correspondencia se
manifiesta deforma indirectatanto en la génesis delas discapacidades como en la
incidenciay gravedad de las patologias, se agrava por la falta derecursos, por la
escasez 0 nula preparacion delos padres para afrontar estas situaciones asi como
por los propios problemas familiares, que limitan la participacion y colaboracion
delos padresen los programas de atencion e intervencion con €l nifio,
produciéndose incluso e abandono de dichos programas.

Reconociendo esta dependencia socioeconomicay los problemas que se
pueden derivar de la misma, inexcusablemente cualquier programa de prevencion
y atencion alas deficiencias/discapacidades tiene que descubrir, las situaciones de
riesgo social, al igual que se hace con los factores de riesgo bioldgico, para facilitar
la aplicacion de los recur sos que favor ezcan la solucién o atenuacion detales
estadosy facilite los cuidadosy atencién delos nifios por sus padres. Conviene
recordar que en la definicion de salud los problemas sociales son constitutivos dela
misma.

Por estas razones nuestro grupo, establecié un programa de “ Deteccién
del Riesgo Social en Neonatologia”, que fue desarrollado en colaboracion con “ El
Instituto del Menor y la Familia” y e “Hospital de M éstoles de la Comunidad de
Madrid”.
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L os bjetivos son generalesy especificos para que se pongan de
manifiesto los aspectos sociales deficitarios de la familia, buscando las
herramientas para ayudarles, orientarles, informarlesy s fuera necesario,
establecer las acciones de control atravésdelos Servicios Sociales de nuestra
Comunidad, para salvaguar dar los derechos del nifio.

Este programa esta formalmente configurado en estructura,
metodologia etc. Se puede acceder al mismo atravésde:
http://paidos.rediris.es/genysi/riesgoso.htm|

El 2.2% delasfamilias evaluadas en €l area de aplicacion del
programa, son deriesgo social. M as de la mitad de los nifios de riesgo biolgico,
tienen ademas, riesgo social. Desde que se ha implantado este programa se pierden
menos nifios en control. ( Responsable dela gecucion del programa T. Brun Sanz,
Trabajadora Social) Ultimamente se ha hecho una adaptacion para nifios
hospitalizados ( J. Molinuevo, T. Bruny M. Valley J Arizcun)
http://paidos.r ediris.es/genysi/actividades/j or nadas/xivjor p/xiv_Valle.pdf|

FORMACION

En estetrabajo citamos de formareiterada, €l uso de nuevas
habilidadesy actitudes en €l trato con los nifiosy sus familias, tanto por parte de
los médicos como del personal de enfermeria eincluso delos padres. De este nuevo
planteamiento asistencial y dela forma de afrontar la atencion en los SN se
desprende la conveniencia de plantear la necesaria formacion en estas practicas
novedosas.

Lanecesidad devalorar la calidad educativa de toda la institucion
infantil ha sido puesta derelieve por lasinvestigaciones de Bronfrenbrenner
(1987) Spitz y Bolwy (1982). Ellos demostrar on los efectos devastadoresen la
personalidad de los nifios institucionalizados que no recibian las atenciones
educativas, afectivasy de estimulacion, ineludibles en cada etapa evolutiva. Por €l
contrario evidenciaron gue las I nstituciones infantiles que cumplian deter minados
criterios de calidad educativos favor ecian el desarrollo de las capacidades de los
ninosy se convierten en un contexto de desarrollo humano.

“LaAtencién Temprana a un nifio ingresado en unainstitucién
sanitaria al que sele diagnosticara de una deficiencia o sufrierauna serie de
problemas bioldgicos que fuer an catalogados como de alto riesgo de producir
deficiencias, deberia ser contemplada en el mar co de la pedagogia hospitalaria por
la serie de actuaciones educativas que conlleva, tanto dirigidas al propio contexto
sanitario como al nifioy a su familia” (M.Valle)
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En esta afirmacion, de necesidad de un programa de pedagogia
hospitalaria, queda implicito, que actualmente, la formacion de los profesionales
sanitarios, es eminentemente biologica, con muy poca preparacion en otr os campos
del conocimiento: psicolégico, social, pedagdgico etc. Lo mismo se puede
manifestar acerca delainsuficiente capacidad delos padres, para €l nuevo papel
gue selesexige en laatenciéon y cuidados de sus hijosy en especial de los nifios con
demandas especiales.

Delo anterior se deduce laineludible necesidad de cambios curriculares
delos profesionalesimplicados, la conveniencia de protocolos, de sesiones
cientificas concor dantes con estas practicas novedosas, de la entrada de nuevos
profesionales para €l trabajo interdisciplinario como psicélogos, pedagogos entre
otros, para poder alcanzar la atencion integral delos nifios, en consonancia con la
definicion de salud.

CONTROL Y SEGUIMIENTO

Yasehadicho, quedebido ala“inmadurez’ del nifio, las
discapacidades, apar ecen tiempo después del alta. De una manera superficial, se
puede afirmar que las discapacidades mayor es como la paralisiscerebral, la
ceguer a, la hipoacusia etc. se evidencian alo largo del primer aflo o como muy
tardeal aflo y medio. L as discapacidades menor es se manifiestan en un intervalo
detiempo mayor, que puede llegar hasta los cuatros afios de edad. Aquellas otras
de caracter cognitivo, de aprendizajey de conducta puede prolongar se su
aparicion hasta épocas posterior es. Se deduce de este aserto que los SN, como tales,
estan imposibilitados para responsabilizar se de los controles gener ales de los nifios
guerequieran un seguimiento. Esto no excluye, que dotandose de los recur sos
oportunos o estableciendo sistemas de coor dinacién con otros servicio hospitalarios
como neur ologia, oftalmologia, ORL, rehabilitacién, psicologia etc. o bien con
centros extrahospitalarios como pediatras de familia, centros de Atencion
Temprana, escuelasinfantiles etc. puedan controlar/conocer el desarrollo delos
nifos después del alta.

Conviene que precisemos que s reconocemos como un indicador basico
de nuestra actividad, la calidad devida, complementario al de morbimortalidad,
estaremos obligados a conocer el nimer o de nifios hospitalizados que sufren
alteraciones del desarrollo, su naturalezay a ser posible su epidemiologia. L os SN
son, como hemos dicho, observatoriosideales para el conocimiento einvestigacion
delas Discapacidades Pediatricas, sobretodo las que apar ecen en los primer os
anos. Laforma en que se establezcan para ello debe tener como objetivo
prioritario el diagnostico precoz de la Deficiencia o FR, una atencion integral del
problema del nifioy su familiay € flujo deinformacion (SN, centros
cooper ador es; centros de atencion temprana, servicios sociales, escuelas infantiles
etc.) quefaciliten & conocimiento diagnéstico y epidemiologia dela patologia del
nifo y la evaluacion socio familiar dela familia.

Delo descrito en nuestro trabajo se desprende que existen tres areas de

informacion. La propia del nifio, la concer niente a la situacion socio familiar dela
familiay la valoracion de problemas de car acter personal o familiar. El flujo de
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infor macion, elemento basico en los programas de control y seguimiento, estara
condicionado por € secreto profesional y € mejor inter és de los derechos del nifio,
en este caso tutelado por los padres. L os datos que conciernen al nifio deben
recoger se en € informe de alta donde como minimo deber an constar los datos
diagnosticos, losfactoresy datos de riesgo (clinicos, de imagen, bioeléctricos, de
laboratorio etc.) en sumayor gravedad y en € estado delas mismas al alta. Asi
como las pruebas de cribado metabdlicas, auditivasy exploracion visual. La
informacion social se recoger & la estrictamente necesaria para dar a conocer la
situacion basica delafamiliay e informe social seharallegar atravésdelos
servicios sociales a donde proceda. L os datos referentes alos problemas de los
padres se les entregar an a ellos mismos.

Lametafinal detodo ello es el de continuar € tratamiento del nifio con
deficiencia o delasfamilias con problemasy € defacilitar el control, en entornos
apropiados delos nifios vulnerablesy en €l caso de nifios con FR, su seguimiento en
su medio natural, para que ante alteraciones del desarrollo establecer una atencion
temprana.

El quelos SN tengan limitada su actuacion a solo el tiempo dela
hospitalizacion del nifio, no restringe su importancia en este grave problema
pediatrico de las deficiencias/discapacidades ni de su contribucién a una mejor
calidad de vida de los nifios afectos de discapacidad.

ASISTENCIA PERINATAL

Visto el importante papel que la asistencia neonatal tieneen la
problematica de las discapacidades pediatricas es evidente que todo lo que
contribuya a una mejoria dela asistencia perinatal ayudara a unosmejores
resultados de forma significativa.

Es esencial una buena organizacion de los Servicios
obstétrico/neonatales con asistencial regional, dotacion, funcionamientoy
transporte, esdecir una Atencion Perinatal completa. En este sentido, los nifios
deberan nacer en lasInstituciones donde existan |os recur sos apropiados a la
demanda de la patologia del embarazo o del RN. Un desajuste entrela ofertay la
demanda se traduciria seguramente, en problemas de supervivencia o de calidad
devida.

SISTEMA DE INFORMACION

Un elemento fundamental para que exista un Programa de Prevencion
y Atencion a las deficiencias/discapacidades, esla existencia de un sistema de
informacion que recoja rigur osamente cuantos datos se estime necesarios para este
obj etivo, establezca las bases documentales apropiadasy los programas
infor maticos convenientes. Hay que hacer hincapié en que los programas de
control del desarrolloy atencion temprana son interdisciplinarios e
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Interinstitucionales por lo que en el Sistema I nfor matico que se establezca esto de
be ser considerado asi como todo lo referente al flujo deinformacion

Gran parte del desconocimiento querodea a este tema como la tipologia
de las discapacidades, su incidencia, losfactores deriesgo o la epidemiologia
tendran solucién con un sistema de informacién que seiniciedurantela
hospitalizacion del nifio en los SN y dé cabida a otr os datos procedentes de los
servicios de control, tratamiento y atencion temprana.
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VALORACION DE LA CONDUCTA DEL RECIEN NACIDO (RN)
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Para |los padres que dia a dia dan a sus hijos |0 mejor de ellos mismos con su
presenciay dedicacion.

Estimados padres ustedes estdn muchas horas con su hijo, y esto hace posible que se
conozcan muy bien y se desarrolle un vinculo afectivo através de estarelacion, que es
indispensable para que €l nifio se adapte bien a su hogar.

Los profesionales del Servicio vemos conveniente también explicarles como es
el comportamiento y las principal es 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 |o que les tienen que hacer cuando estan con
él o ela, cuando es conveniente estimularle, que puede molestarle etc. lo cual facilitard
esta aceptacion mutua.

Sabemos que e Recién Nacido (RN) atérmino tiene una serie de conductas o
estados bien diferenciadas como es €l suefio, lavigiliao aerta, lasomnolenciay el
[lanto. 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 biolégica. Segun va madurando, se diferenciaran también las otras
conductas.

El conocimiento de dicha conducta nos ayudara a observar como van
apareciendo Yy a aprender aacomodar nuestro comportamiento a ella, como haran
ustedes cuando estén en casa.

En el recién nacido atérmino hay tres conductas o estados de suefio, diferentes
formas de estar dormido, y tres estados de vigiliao derta, formas de estar despierto,
mas 0 menos tranquilo. Estos estados van aternandose de forma bastante estable alo
largo del dia. EL recién nacido atérmino tiene un sistema nervioso maduro para su
edad, que le protege, le [lamamos habituacion, lo cua |e 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 unade las diferencias con el RN pretérmino, ya que
debido a su inmadurez no puede desconectarse del ambiente que le altera, por 1o que
hay que protegerletanto.

Los ESTADOS DE SUENO son tres:

SUENO QUIETO PROFUNDO €l nifio est4 dormido muy tranquilo y no aparece
ningun movimiento; este estado requiere un nivel madurativo muy bueno; € nifio de
menos de 30 semanas no lo tiene; ird apareciendo en las semanas siguientes con la
maduracion, sobre las 32 semanas se observa claramente. Siempre conviene
RESPETARLO Yy no despertarle, ya que este estado favorece a su vez la maduracion
del sistema nervioso. Podemos cantarle si queremos, para eso son las nanasy degjarle
gue siga durmiendo.

SUENO ACTIVO INQUIETO El nifio estd 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 alos estimulos del exterior, ni
de responder alavoz humana. Conviene también respetarlo, pueden hablarle
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suavemente, cantarle porque le tranquilizarg; pero no hacerle caricias que le producen
un desgaste de energia. Le tranquiliza coger sus manos entre las nuestras, el contacto
piel apiel de nuestras manos sobre su cabeza, pecho, hombros ya que e 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 €l nifio esta semidormido o
semidespierto. El nifio pretérmino puede estar semidormido con los ojos abiertos. En
este estado si podemos hablarle y acariciarle; pero estando siempre muy pendientes de
su RESPUESTA,; s sedlterara, se pusieratenso, empezaran a aparecer movimientos
sin control o0 alguna otra sefial de fatiga o cansancio deberiamos dejarle y observarle.
Debemos pues actuar con él, como en e estado anterior (solo estimulacién protectora).
En cambio si vemos que €l nifio abre 10s 0jos, escuchay estatranquilo, no aparecen
movimientos bruscos nos indicara 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 asu
maduracidn y a nuestra proteccion. En las semanas siguientes veremos como van
apareciendo los ESTADOS DE ALERTA o vigilia; son tres.

ALERTA QUIETO  nifio esta con los ojos abiertos, tranquilo, observando €l
ambiente, mirala cara de quien habla, incluso puede ponerse estrabico lo cual es bueno
porgue nos indica que estd muy interesado en mantener una conducta de atencion visual,
yapuede vernos s estamos muy cerca, pero no sabe mirar con los dos ojos alavez.
Este estado es el mejor para comunicarnos con € ya que esta muy dispuesto para hacer
un didlogo, captar nuestros mensajes (palabras, gestos, sonrisas) y hace unarespuesta.
Nuestra conducta por ello serarelgjada, lenta, atenta a sus gestos acomodandonos a sus
expresiones para que pueda responder sin alterarse ni causarle tension (se evitaran las
voces altas, |as caricias mecanizadas y 10os movimientos bruscos). Todo esto le
proporcionara un gran placer y relgjamiento y le induce a estado de suefio. Esta
conducta aparece sobre las 32 semanas.

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

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

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