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PROLOGO

La necesidad de apoyo y formacion de los padres, un derecho de los
nifios con situaciones complejas de salud

Tener un hijo que nace con malformaciones congénitas complejas, con cardiopatias
que necesitan intervencion, o que nace muy prematuramente y con muy bajo peso,
es una experiencia que tiene un indudable impacto en los padres, por las muchas
tensiones que acarrea y por las consecuencias que tiene para todos los miembros
del nucleo familiar.

Criar a estos nifos exige un enorme esfuerzo, porque la familia debe adaptarse al
hecho de que uno de sus miembros tiene discapacidad o riesgo de desarrollarla y a
la necesidad de atender su mayor vulnerabilidad, a la vez que debe seguir
cuidando adecuadamente al resto de sus miembros, e intentar compensar afectiva
y econdmicamente las desfavorables condiciones del nacimiento del hijo mientras
se mantiene la confianza en que el futuro sera positivo. No es un reto pequefio.

Un desafio que hay que empezar a afrontar en circunstancias animicamente
dificiles, dado que este tipo de parto supone una amenaza mayor para el equilibrio
de los padres que un parto a término. Es una experiencia a menudo traumatica, que
genera un elevado nivel de estrés y de ansiedad, que en algunos casos puede
aumentar tras el alta de la unidad neonatal y persistir durante afios. Las familias
nunca salen indemnes de esta experiencia que "marca" y que puede generar estrés
postraumatico. He tenido ocasion de constatar su impacto en mis investigaciones y
también entrevistando a muchas familias, que una y otra vez vuelven a la dificil
experiencia vivida en la unidad de neonatologia, aunque se les esté preguntado
reiteradamente por cuestiones diferentes.

La exposicion al estrés durante largos periodos incrementa los riesgos para
diversas condiciones de salud, tiene un profundo efecto en la capacidad de una
persona para desempenar adecuadamente sus roles y en los padres de estos bebés
puede generar, ademas, sentimientos de inseguridad, actitudes hiperprotectoras,
dependencia del hospital, desajuste familiar y, por tanto, puede alterar
profundamente la vinculacion y la relacién que se establece con el bebé; de ahi que
haya que atender, no solo a las necesidades del neonato, sino a las necesidades
psicosociales de todos los miembros de la familia, incluyendo a sus hermanos y
abuelos.

Paliar el estrés y la ansiedad de los padres es crucial, porque mas alla del
sufrimiento familiar, la calidad de la relacion entre padres e hijos es un factor que
afecta al desarrollo de los neonatos con necesidades médicas complejas, incluso al
de los nifios y adolescentes con esta condiciéon de salud; también en el caso de
Espafia, se ha demostrado que el malestar animico de los padres incide
negativamente en el desarrollo de estos nifios. Aminorar el malestar de los padres
y trabajar por la mejor vinculacion con sus hijos, conduce a mejores resultados de



salud y proporciona cierta proteccidn frente a los muchos desafios que se plantean
a estos nifios mas vulnerables y a sus familias; se trata, por tanto, de acciones que
tienen un importante impacto en la salud publica.

Trabajar en esta linea es lo que hace el Family Integrated Care (FICare), el ejemplar
programa liderado por el Dr. Lee desde el Mount Sinai Hospital de Toronto, que va
a poner en marcha en Madrid el Servicio de Neonatologia del Hospital
Universitario La Paz. Se trata de registrar el estrés inicial de los padres que
enfrentan el parto de un hijo con ese tipo de necesidades y de poner a su
disposicion los recursos necesarios para mitigarlo.

Parte del sufrimiento que experimentan las familias se debe a que no siempre se
sienten seguras de poder cuidar adecuadamente a sus hijos cuando reciban el alta
de la unidad de neonatologia. Tras el miedo al reingreso hospitalario y las dificultades
para compatibilizar el empleo con la atencién que requiere el bebé, el temor a no saber
cuidarlo es lo que mas preocupa a los padres, que no se sienten suficientemente
preparados porque consideran que han recibido muy poca formacién y que desconocen
aspectos basicos del cuidado de estos nifios. Sin duda, la inmadurez del hijo y el riesgo
de discapacidad, el ambiente altamente tecnificado de las unidades y los recursos
humanos tan especializados puestos a la disposicion de estos nifios, asi como la
imposibilidad de participar plenamente en el cuidado, inciden en el sentimiento de
alienacién e impotencia que experimentan los padres, en su percepcion del hijo
como un ser muy vulnerable y, por tanto, en que no se sientan plenamente capaces
de cuidarlo.

Estos sentimientos y percepciones parentales tienen enorme importancia ya que
los mejores resultados en la interaccion padres-hijos y en el desarrollo del nifio se
consiguen cuando los padres alcanzan un sentido de competencia y confianza,
dado que los padres son los principales agentes de salud de los hijos, y en el
caso de los niflos con necesidades complejas, su labor va mas alla de la funcion
parental habitual. Por ello, son muchas las entidades que como la Academia
Americana de Pediatria, sefialan la necesidad de que estas familias reciban
formacidn especifica.

El programa FICare, a mi entender el mejor modelo de cuidados neonatales que
existe actualmente en el mundo, se sustenta en dos pilares basicos: el control del
estrés de los padres y la formacion, con el objetivo de mejorar el vinculo con el hijo
y potenciar las capacidades, la autoestima y la plena confianza de los padres en su
capacidad de cuidar. El programa forma también al personal de enfermeria, a otros
profesionales y a los padres "veteranos" que colaboran con estas actividades. Y
gran parte del resto de los recursos del FICare estan destinados a facilitar la
dimension formativa del programa y la participacion de los padres en esta
actividad.

FICare supone un cambio crucial de paradigma en el cuidado y muestra los
excelentes resultados que puede tener la formacion de los padres y su implicacion
como cuidadores primarios de sus hijos, poniendo de manifiesto cémo los
beneficios de la formacién alcanzan tanto al neonato como a los padres. Asi el
FICare ha demostrado ser capaz de mejorar la ganancia total de peso del bebé,
reducir la infeccion adquirida en el hospital y la retinopatia de la prematuridad,



incrementar la lactancia materna y reducir el estrés que los padres mostraron al
inicio del programa.

El programa FICare reduce también la duracién de la estancia de las familias en el
hospital, ya que la preparacion de los padres les predispone positivamente para el
alta temprana y disminuye la necesidad de apoyo posterior de las familias, reduce
las visitas a las urgencias médicas y a otros servicios, el reingreso hospitalario y la
morbilidad a largo plazo; todo lo cual, ademas, supone un ahorro de costes
sociosanitarios, aunque no sea este el objetivo ultimo del programa.

Pero los beneficios de la formaciéon no son solo para las familias. Este tipo de
programas no solo incrementa la capacitaciéon y empodera a las familias sino
también al personal de enfermeria, que puede hacer valer su capacidad para
impartir formacion, su profundo conocimiento de las familias y su situacién crucial
de nodo de comunicacion en las relaciones que se estructuran en torno al cuidado.
El resto de profesionales que participan en el programa se pueden beneficiar
igualmente de una actividad que integra perspectivas diversas.

La formacion de los padres deberia ser contemplada como un derecho de estos
neonatos, por cuanto permite a los padres poder cumplir mejor con su deber hacia
los hijos. Capacitar a los padres y atender sus necesidades, como hace el programa
FICare, es primordial para el nudcleo familiar que a menudo tiene que enfrentar la
compleja y costosa crianza de estos nifios con muy escaso apoyo privado y publico.
Mi experiencia como profesional asi lo sefala. De las familias con hijos nacidos con
<1500 g entre 1993 y 2011 en Espaiia, el 31% de las familias cuyos padres habian
nacido en Espafia y el 63% de las familias cuyos padres eran migrantes, no
recibieron ningun tipo de apoyo durante los primeros meses de la vida del hijo, ni
siquiera de sus familiares mas cercanos. Esta falta de apoyo y el malestar animico
de la madre, factores que estan relacionados, incrementan el riesgo de que el hijo
pueda desarrollar morbilidades.

Llevo mas de 18 afios viendo a familias que tienen hijos nacidos muy
prematuramente sacarlos adelante. Son perfectamente capaces de hacerlo, y lo
hacen muy bien, pero la formacién y la implicacién de los padres en el cuidado,
mediante un programa estructurado y sistematico como el FICare, puesto en
marcha desde que se suscita la posibilidad del parto de un neonato de riesgo
(formacion antenatal) hasta la integracion en el hogar (formacién post-alta), es
crucial para lograr que lo hagan con la mejor orientacion posible -sin tener que
"peregrinar” en busca de informacidn-, con el menor estrés y gasto de su escaso
tiempo y, sin duda, con mejores resultados para todos.

Los avances cientifico-técnicos, producidos sobre todo en las dos ultimas décadas
del siglo XX, han mejorado espectacularmente la supervivencia de los bebés
prematuros y las grandes morbilidades de esta poblacion. Pero en las practicas
mas relacionadas con el cuidado nos queda atin mucho que mejorar en Espafia. Ya
toca innovar en humanizacion, en el cuidado de las personas y en la integracion de
las familias, y para ello la formacién de las familias y de los profesionales es clave.



Por tanto, desde las asociaciones que defienden los derechos de los nifios con
necesidades complejas de salud y los de sus familias creo que debemos agradecer
enormemente al Servicio de Neonatologia del prestigioso Hospital Universitario La
Paz de Madrid su voluntad de ofrecernos el que para mi es el modelo mas avanzado
de integracion de las familias en los cuidados. Y lo es, porque frente a otros
modelos, el FlCare reconoce la capacidad que tienen los padres para cuidar de sus
hijos plenamente y, en coherencia, los hace parte integral del equipo de la Unidad
de Neonatologia, de forma que puedan brindar atencion activa a sus bebés, en
lugar de estar en un rol de apoyo pasivo al cuidado de sus hijos.

Agradezco también al Servicio de Neonatologia, pionero en Espafia en el apoyo a
las asociaciones de padres con hijos nacidos prematuramente, su voluntad de
comprometer a los padres con experiencia y a sus asociaciones en el disefio e
implementacion de este programa. Los padres veteranos tenemos un papel muy
importante en el FICare dando un tipo de apoyo que es diferente al de los
profesionales, pero muy necesario para ayudar a comprender a los nuevos padres
que, aunque el camino puede ser largo y estresante, "hay luz al final del tunel",
segun la grafica expresion que utilizan tanto las madres canadienses como las
espafiolas para referirse a su dura experiencia. Colaborar con las asociaciones de
padres y de pacientes, un recurso comunitario fundamental, permite ademas
prolongar el cuidado mas alla del alta hospitalaria y redunda en el logro de
objetivos, ya que el avance en cualquier campo se impulsa mejor si se cuenta con el
apoyo de todos los implicados.

Concepcion Gémez Esteban (conchagomez@cps.ucm.es)
Madre veterana, cofundadora y vocal de APREM

Profesora Titular, Facultad Ciencias Politicas y Sociologia, Universidad Complutense
de Madrid
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Programa Formativo Parte A, Tema 1

RECONCEPTUALIZANDO EL ROL DE ENFERMERIA:
FICARE VISTO DESDE LA PERSPECTIVA DEL PROFESIONAL

Autores

IMaria Teresa Montes Bueno (maitemontesb@gmail.com)
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Programa Formativo Parte A, Tema 1

Mensaje central

La evidencia cientifica actual apoya la participacion de los padres en el cuidado de
sus hijos ingresados en neonatologia, siendo esto parte fundamental del cuidado
centrado en la familia. Con ello ademas se consigue humanizar la asistencia en
medio de un ambiente altamente tecnificado.

Esta filosofia de cuidado implica un nuevo rol de la enfermera neonatal que debe
proporcionar cuidados individualizados en funcion de la situacion del nifio y de la
familia dando mucha importancia a los aspectos relacionados con el
neurodesarrollo, proporcionando un entorno de atencidon adecuado y estructurado
para optimizar la organizacion del desarrollo del bebé prematuro o criticamente
enfermo. Con este ambiente se consigue minimizar las posibles complicaciones
asociadas a la iatrogenia y la traumatica experiencia de una hospitalizacion
prolongada.

Puntos clave

e Los padres y la familia son la referencia permanente en la vida del recién
nacido, incluso durante la hospitalizacion, mientras que el equipo de salud
tiene una dimension transitoria en su desarrollo.

¢ El empoderamiento de los padres en el cuidado significa que ellos obtengan
el control de la crianza de su hijo, tanto desde la dimension emocional
(sentirse preparado) como operativa (estar preparado). Para esto es
necesario involucrar a los padres como cuidadores directos, siempre
dirigidos y apoyados por el profesional de enfermeria y con la participacion
de todo el equipo multidisciplinar. De esta manera se contribuye a ofrecer
un cuidado de alta calidad, seguro, activo, eficaz, oportuno y continuo,
tanto al RN como al resto de la familia

e La enfermeria es una pieza esencial en las politicas FICare. Para que este
proyecto sea viable es necesario mostrar interés, disponibilidad,
accesibilidad y empatia ademas de ciertas habilidades en comunicacion
verbal y no verbal.
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Programa Formativo Parte A, Tema 1

1.1  Justificacion

Los avances cientificos y tecnoldgicos del altimo siglo han contribuido a reducir
de forma importante la mortalidad infantil. Esto hizo que el cuidado del recién
nacido (RN) se centrase fundamentalmente en aspectos técnicos relacionados con
la enfermedad.

La enfermera neonatal ha ido desarrollando habilidades, destrezas vy
conocimientos sobre la patologia, tratamientos y cuidados necesarios para
asegurar el control de la homeostasis corporal (G-23) desde el punto de vista
respiratorio, circulatorio, termorregulacion, neuroldgico, hidroelectrolitico, o
inmunitario, entre otros.

En 1976, Marshall Klaus y John Kennell vieron la conveniencia de que los padres
tocasen, acunaran y cuidasen a sus recién nacidos. Se empezaba a recuperar la
lactancia materna y se incluia en los servicios de neonatologia espacios para los
padres. La teoria de que el contacto precoz y frecuente madre - hijo previene
alteraciones futuras del vinculo se difundi6 rapidamente, y se comenz6 a incluir a
los padres en el cuidado de los bebés. La familia adopté desde entonces un rol
activo en el cuidado de los recién nacidos hospitalizados. La instauracién de
politicas mas flexibles de acceso a la unidad neonatal, la formacién de grupos de
trabajo de padres y la incorporacion de los hermanos, son algunos de los principios
que animan el “cuidado centrado en la familia”. Al mismo tiempo se desarrollan el
concepto de “deprivacion materna” (John Bowlby) para describir el dafio que
producia en un nifio la separacién de su madre y el modo en que esto impactaria
sobre la futura salud mental del bebé.

A pesar de estos avances conceptuales, en la década de los 90 sigue habiendo
obstaculos, que impiden a los padres su presencia en la unidad de cuidados
intensivos neonatales (UCIN) y dificultando la conquista de un papel activo en el
cuidado de sus hijos. Actualmente en algunas UCIN persiste la filosofia de papas y
mamas fuera de la unidad y horarios de visita estrictos y restringidos.

La evidencia cientifica actual apoya la participacion de los padres en el cuidado de
sus hijos siendo parte fundamental del cuidado centrado en la familia.

La inclusion de los padres en el cuidado de su hijo cuando este esta ingresado no es
sencillo. Es tarea de todos y de todos los dias. La tecnologia, incluso, puede jugar en
contra. Es una cuestion de actitud ante cada situacidén, sobre todo durante su
ingreso en la UCIN. Es probable que la aplicacién de estas politicas sean
determinantes esenciales en los resultados en salud, mas alld de los aspectos
puramente tecnoldgicos.

Esto supone un cambio de paradigma, una transformacién cultural y una nueva
filosofia de los cuidados dentro del entorno clinico, centrados en el RN y en la
familia y constituyen un cambio en la practica de la enfermeria neonatal. El nuevo
concepto estriba en que los padres y la familia son la referencia permanente en la
vida del recién nacido, incluso durante la hospitalizacion, mientras que el equipo
de salud tiene una dimension transitoria en su desarrollo.
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Es responsabilidad del/la enfermero/a, como miembro de este equipo, facilitar la
integracion de los padres al cuidado del hijo, ofrecer informacién confiable,
contener al grupo familiar y reasignarle su rol. Para humanizar la asistencia en
medio de un ambiente altamente tecnificado, es necesario dominar esta filosofia.

Es obligado dar un salto cualitativo en la incorporacion y el empoderamiento de
los padres porque eso va a contribuir a ofrecer un cuidado de alta calidad, seguro,
activo, eficaz, oportuno y continuo, tanto al RN como al resto de la familia. Es
mediante un cuidado holistico del RN cuando se devuelve el protagonismo a sus
referentes naturales, los padres, sin olvidar durante todo este proceso el respeto a
la diversidad cultural, religiosa y las tradiciones familiares.

Para llevar a cabo este objetivo es imprescindible el trabajo en equipo con un
enfoque multidisciplinar, donde profesionales, familias y asociaciones de pacientes
se enriquecen mutuamente, no siendo nadie completo sin los otros.

Para ello es necesario crear conciencia y cambiar la forma de cuidado del recién
nacido. Estar cerca de su hijo y participar en los cuidados, guiado siempre por un
profesional, le permitird adquirir seguridad en sus acciones (empoderamiento).
Estas politicas pretenden culminar el deseo de todos los padres, facilitdndoles la
seguridad y comodidad necesarias para el cuidado integral de su hijo. Esto les hara
sentirse seguros y comodos.

1.2  Elementos de UCIN que suponen estrés para los padres

Sabemos que la estructura y organizacion de la UCIN es una fuente de estrés para
los padres, que podemos resumir en:

e Aparataje (respiradores, monitores) y sus alarmas

e Aspectos relacionados con los tratamientos que esta recibiendo (tubos de

alimentacién o respiracion)

e Comportamiento de su bebé, para ellos desconocido

e Pérdida de su papel como padres

e Comportamiento del equipo de sanitarios

e Numero excesivo de cuidadores entrono a su bebé

e Laseparacion que comporta la hospitalizacion tan prolongada

e Probabilidad de secuelas

e Riesgo de pérdida del hijo

1.3 Como debe afrontar enfermeria estos problemas

La enfermera debe ofrecer una relacién de colaboraciéon, mas cordial, cercana y
empatica con la familia. Para lograr esta meta es necesario mostrar interés,
disponibilidad y accesibilidad para proporcionar seguridad a los padres y lograr,
dentro de un marco flexible y légico de cuidado, la maxima eficacia en las acciones
que cada padre sea capaz de acometer. Obviamente, no todos los progenitores se
van a mostrar igualmente dispuestos, ni todos van a desarrollar un mismo nivel de
capacitacion. Por ello, la implicacion del personal tiene que ser entendido como
una docencia y evaluacion continuada, adaptada al ritmo individual de cada
familia. La experiencia del paciente (de la familia) debe ser el elemento
transformador del sistema.
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Dedicar tiempo a la acogida en el ingreso es fundamental para que los padres no
tengan sensacion de desamparo, sentimientos de culpa, y asi disminuir la ansiedad.
Esto les hara mas receptivos desde el punto de vista intelectual y emocional a la
informacion que les damos.

El proceso de informacidn debe ser activo y continuo durante toda la estancia del
nifio. Nuestro objetivo es conseguir que vayan siendo autonomos.

1.4 El empoderamiento

El empoderamiento de los padres en el cuidado significa que ellos obtengan el
control de la crianza de su hijo, tanto desde la dimension emocional (sentirse
preparado) como operativa (estar preparado).

La enfermera actuara como facilitadora en este proceso, mostrando respeto mutuo,
comunicacién abierta y empatica, clarificando expectativas, negociando roles,
animandoles y apoyandoles. Durante este proceso los padres pasaran de ser
espectadores a ser cuidadores principales de su hijo, y el personal de enfermeria
brindara el apoyo y la colaboracién necesarios para conseguir una atencion
oportuna y 6ptima. Todo esto se realizara a través de un proceso estructurado de
aprendizaje, tedrico y practico.

Los padres recordaran durante mucho tiempo todo lo que se les diga. Recordaran
nuestras palabas, nuestra actitud, la cercania y los gestos.

1.5 Habilidades a desarrollar por parte de enfermeria en relaciéon al
proyecto FICare

La enfermeria es una pieza esencial en las politicas FICare. Sin el interés,
disponibilidad, accesibilidad y empatia necesarias el proyecto es inviable. Se
requieren, ademas, ciertas habilidades en comunicacién verbal y no verbal (Parte
A, Temal0). Capacidad para escuchar a los padres, entenderles, darles apoyo,
mostrarles empatia, aceptar lo que sienten evitando prejuicios, haciendo
sugerencias y no dando 6rdenes, elogiando a la madre y al nifio por los logros
conseguidos en el dia a dia (Parte A, Tema 2 y 9; Parte B, Tema3).

La informacién debe ser individualizada, clara, pactada con otros profesionales que
atienden al nifio, en presente. El lenguaje no debe ser técnico, pero si preciso.

1.6  Beneficios de las politicas FICare para la enfermeria

El rol de la enfermera neonatal consiste en proporcionar cuidados individualizados
en funcion de la situacion del nifio y de la familia. Las politicas FICare suponen dar
un paso mas allg, al involucrar a los padres como cuidadores directos, siempre
dirigidos y apoyados por el profesional.

En primer lugar, debemos hacer un ejercicio de humildad y entender que, aun
ofreciendo los cuidados de la mejor forma que sabemos, lo que a menudo nos lleva
a experimentar una cierta euforia, ésta podria no estar justificada si no se vé
correspondida con la completa atencion a lo que los padres demandan.

La enfermeria es tremendamente generosa dando, desde el punto de vista técnico
y humano, lo que sabe en cada momento. Pero también debe ser consciente de lo
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que recibe de los nifios y de sus familias. Aportar valor a la familia es, seguramente,
el mayor retorno que un profesional pueda obtener.

1.7  Cuales son los aspectos del cuidado del bebé que debe transmitir la
enfermeria en un programa FICare

Este nuevo rol de la enfermera neonatal debe dar mucha importancia a los
aspectos relacionados con el neurodesarrollo, consistentes en proporcionar un
entorno de atencion adecuado y estructurado para optimizar la organizacion del
desarrollo del bebé prematuro o criticamente enfermo. Este ambiente propicio
nos lleva a minimizar las posibles complicaciones asociadas a la iatrogenia y la
traumatica experiencia de una hospitalizaciéon prolongada.

Transmitir como se debe adaptar el medio ambiente en el que se presta el cuidado
individualizado al nifio es una de las metas prioritarias de la enfermera neonatal.
La interaccidon respetuosa con el bebé, ajustada a su estado de conciencia y el
cuidado postural (Parte B, Tema 12). Atender las necesidades fisiologicas y
psicologicas, en concreto, la atencion al suefio y a la confortabilidad del recién
nacido. Los estudios indican que el descanso y el suefio son aspectos de mucha
importancia que debemos saber manejar en el RN ingresado. Es fundamental la
educacion familiar sobre las actividades de cuidado para proteger el suefio y
promover el descanso.

La gestion del dolor y el estrés antes, durante y después de cada intervencion,
hasta que el bebé alcance su situacion basal previa al procedimiento, es otro pilar
importante en este cuidado (Parte A, Tema 7).

Los aspectos especificos del entorno abarcan los elementos fisicos, humanos y
organizativos necesarios para dar una atencion hospitalaria segura y curativa. La
adecuacion de los niveles de luz y sonido (Parte B, Tema 9); asegurar la
privacidad y la confidencialidad para el paciente y su familia; y la promocion de la
comunicacion efectiva y la colaboracion entre el equipo de salud y los padres
(Parte A, Temal0 y Parte B, Tema 6)

El cuidado de la piel (Parte B, Tema 13) y la optimizaciéon de la nutricién
fomentando la lactancia materna (Parte B, Temas 4 y 5), son otros objetivos
prioritarios.

Por ultimo, la enfermeria debe saber transmitir la importancia de la tecnologia sin
agregar angustia o estrés a los padres. Para ello, debera familiarizar a los padres
cuidadores con los equipos de monitorizacion, asistencia respiratoria, u otros
dispositivos-equipos que eventualmente precise el recién nacido durante su
hospitalizacion (Parte B, Tema 9 y 10).
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A lo largo del capitulo se mostrara la importancia de la actitud y habilidades
comunicativas de los profesionales sanitarios en el momento de informar del
diagnostico de una enfermedad poco frecuente o grave y se facilitaran las claves
para establecer una comunicacion eficiente, capaz de generar buenas dinamicas
entre el equipo de profesionales y la familia. Se hace un especial hincapié en los
aspectos culturales como elemento critico en el proceso de comunicacion, ya que el
desconocimiento de las diferentes culturas con las que convivimos puede provocar
la creacion de estereotipos que nos llevan al distanciamiento social. Esto acerca o
distancia la relacién entre profesional y paciente, determinante para el
establecimiento de relaciones de confianza y respeto mutuo, tan importantes en
este proceso. Por ultimo, se relatan las vivencias de los familiares ante su primer
contacto con la unidad de cuidados intensivos, y se explica como y quién va a
encargarse de guiarles en ese proceso de adaptacidn inicial.

e El proceso de cambio, reestructuracion y aceptacion que supone el
diagnodstico de una enfermedad rara o proceso grave con alto riesgo de
discapacidad, conlleva un trabajo arduo y doloroso para la familia.

e Es responsabilidad de los diferentes profesionales conocer las reacciones
emocionales o etapas que forman parte del proceso l6gico de adaptacion de
la familia a la enfermedad para ofrecer el apoyo emocional adecuado en
cada momento.

e Una comunicacion abierta, empatica y desde el respeto por parte de los
profesionales sanitarios puede contribuir al desarrollo de la resiliencia
familiar, entendida como el proceso de adaptacion y ajuste de la familia a
las exigencias de la enfermedad, que fortalece al individuo y a la familia en
el transcurso del tiempo.

e Lainterculturalidad en salud es un concepto que nos hace reflexionar sobre
distintas acciones y politicas que incorporen la cultura del usuario en el
proceso de atencion al paciente.

e Los profesionales sanitarios deben ofrecer cuidados responsables y
coherentes culturalmente, que se ajusten de modo razonable a las
necesidades, valores, creencias y modos de vida de los pacientes.
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1. PRIMERA NOTICIA: COMO AFRONTAR LA SITUACION DEL HIJO

Ante las posibles situaciones adversas que viven los seres humanos cada persona
muestra diferentes patrones de respuesta y, en este sentido, el término
afrontamiento se refiere al conjunto de estrategias que una persona pone en uso
para enfrentarse a una situacién que percibe como una amenaza.

La noticia de que un hijo ha nacido de manera prematura, con una enfermedad o
con una determinada patologia, obliga a los padres a afrontar la nueva situacion. La
informacion recibida rompe con sus expectativas iniciales que les hacian imaginar
que, tras el parto y pasado el tiempo prudencial de primeras revisiones y
observaciones, podrian estar en casa con el recién nacido.

Cuando el recién nacido, en cambio, debe ser ingresado en la unidad de
neonatologia, los planes se ven frustrados y los padres se ven forzados a
reacomodar de manera brusca sus expectativas; en esta situacion, es necesario
apoyarles para que se puedan desarrollar las estrategias apropiadas con las que
afrontar la nueva situacion, que amenaza su contexto familiar e individual.

Existen diferentes estilos para afrontar las situaciones de amenaza; esto depende
de la predisposicion de cada individuo y de los procesos concretos que se ponen
en marcha en cada contexto, los cuales podrian ser altamente cambiantes. Entre las
estrategias de afrontamiento se pueden distinguir estrategias activas o dirigidas a
la accion, como resolucién de problemas, reestructuracion cognitiva, expresion de
emociones y apoyo social; y estrategias pasivas no dirigidas a la accion, como
evitacion de problemas, pensamientos ansiosos, autocritica y retirada social. La
conceptualizacion de los procesos de afrontamiento es un aspecto central en las
teorias actuales sobre la adaptacion de las personas y el proceso de estrés que las
mismas enfrentan en su vida cotidiana. El afrontamiento se enfoca como un factor
estabilizador, que puede ayudar a los individuos a mantener su adaptacion
psicosocial durante periodos de alto estrés. Se trata de un proceso que implica la
interaccidon entre el sujeto, sus recursos y el ambiente. En el afrontamiento se
ponen en juego los esfuerzos cognitivos y conductuales de la persona para manejar
aquello que desborda, en un principio, sus propios recursos. En este sentido, el
afrontamiento es una variable que modifica los efectos desestabilizadores del
estrés.

Para poder valorar la reaccion de los padres ante el ingreso en la unidad de
cuidados intensivos neonatales (UCIN) es importante considerar, en primer lugar,
si habian recibido un diagnoéstico prenatal y sabian que su hijo naceria con la
necesidad de ser ingresado para recibir cuidados en una unidad especial, o si los
padres acaban de recibir un diagndstico postnatal.

El desarrollo del estado emocional al llegar a la UCIN en uno y en otro caso
probablemente sera diferente, y ain teniendo en cuenta que las reacciones pueden
ser muy variadas, habitualmente se puede pensar que sera mas controlada la
respuesta en el caso de la existencia de un diagndstico previo, pues los padres
probablemente tengan ya informacién sobre lo que se van a encontrar y sobre
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como van a discurrir los primeros momentos del ingreso. En el caso de un
diagnodstico no esperado después del nacimiento, los padres no han tenido la
oportunidad de informarse ni de actualizar sus expectativas, y aumentan las
posibilidades de que se encuentren en estado de shock.

En general, el ingreso en la UCIN para los padres supone momentos de angustia,
incertidumbre y miedo. Puede ser que, en algunos casos, se reaccione haciendo
muchas preguntas o, por el contrario, no se haga ninguna, por estar bloqueado y
sin saber qué preguntar. El estado de shock puede conllevar un bloqueo sin
demostracion de ninguna emocidn o, por el contrario, manifestarse con emociones
desbordadas y llanto incontrolable.

Siempre es importante tener en cuenta que, dependiendo del perfil de cada
persona, sus reacciones pueden también variar. En la medida en que se pueda
definir a qué tipo de personalidad corresponde nuestro interlocutor, sera posible
anticipar el estilo de respuesta de adaptacion que desarrolle en diferentes
circunstancias.

Para colaborar en el desarrollo de estrategias activas de afrontamiento por parte
de los padres, se pueden poner en funcionamiento algunas pautas por parte del
personal sanitario de UCIN:

¢ Informar lo antes posible a los padres acerca del estado de su hijo.

e Informar del funcionamiento del servicio en cuanto a los espacios en los que
los padres pueden estar y el horario del mismo (hacer explicito
verbalmente el horario: 24 horas/7 dias/365 dias al afio).

e Contar con una persona del personal sanitario en los primeros turnos que
esté a disposicion de los padres, porque no siempre los padres podran
llegar acompafiando a su hijo, especialmente si residen fuera de la
Comunidad de Madrid o han dado a luz en otro hospital, y la madre sigue
ingresada.

e Ofrecer a los padres informacion clara sobre quiénes son los profesionales
que en cada momento atienden a su hijo, especialmente pediatra/s y
neonatologos de referencia, asi como el resto de personal sanitario de las
diferentes especialidades que necesite el bebé.

En los primeros momentos, cuando los padres pueden estar experimentando en
diverso grado angustia, miedo e incertidumbre, es importante tener en cuenta no
s6lo la informacidén que se les ofrece, sino como y en qué condiciones se les
informa. Por ello es importante:

e Procurar siempre utilizar un ritmo y tono de voz que transmita la mayor
tranquilidad posible.

e Mostrarse pendiente de los padres y responder a sus preguntas en la
medida que se pueda, o referirles a quién o quiénes se las puedan
responder.

Posiblemente la primera persona que reciba en la unidad a los padres no
dispondra de toda la informacion acerca del bebé, y se tendra que centrar en
acoger a los padres y ofrecerse como la persona a la que se pueden dirigir en las
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primeras horas. Es importante que pueda, al menos, proporcionar una pequeia
informacion acerca de cuando y quién les informara con mas detalle sobre la
situacion de salud de su hijo.

En general, se podria pautar la siguiente secuencia:

e Primer paso: Informar del estado del bebé a la llegada a la unidad, a pie de
cuna, de tal forma que se rebaje la angustia y el miedo inicial de los padres
al poder estar al lado de su bebé cuando lleguen. En caso de que no puedan
acceder inmediatamente, la persona que les acoja les explicara dénde
tienen que esperar y por qué deben esperar antes de verlo, y les confirmara
que, en cuanto sea posible, podran pasar a verle.

e Segundo paso: Informar a los padres de forma mas amplia, en una sala
destinada al efecto, acerca de cudl es el estado clinico del bebé, si existe
diagnostico ya confirmado o no, y por dificil que sea, dar informaciéon de
cémo van a trascurrir los siguientes dias, en cuanto a pruebas o posibilidad
de cirugia si es necesaria.

Siempre en funcién del estado del recién nacido, se puede indicar a los padres que
podran acompafiarlo y, posteriormente, sugerir que se pueden ir a descansar y a
tomar las decisiones que necesiten en términos de organizacion y logistica familiar.

Es importante interesarse por el estado de la madre tras el parto, si no esta
hospitalizada, e incluso ofrecerse a gestionar una cita de revision o indicarle donde
lo puede hacer. A veces, es necesario recordar este tipo de cosas por el estado de
bloqueo en el que estan los padres, especialmente si son de fuera de Madrid y se
han visto obligados al traslado de urgencia.

En el caso de que hayan venido de fuera, es importante interesarse por su situacion
en Madrid, si han venido acompafiados, si conocen a alguien en Madrid, o si se
encuentran solos. En este ultimo caso, hay que propiciar el contacto con la
trabajadora social del hospital para gestion de ayudas y establecer contacto con las
Asociaciones de Pacientes, para que puedan brindar apoyo a la familia desde el
inicio.

En definitiva, se trata de estar disponibles para ellos, escucharlos y responder, en
la medida de las posibilidades del personal sanitario, a las dudas e incertidumbres
que puedan tener. En el caso de que la persona de primer contacto en la UCIN
unidad no sea la mas indicada para hablar de ciertos temas con los padres, o no
disponga de la informacion necesaria, es importante dejarles claro quién les puede
informar y en qué momento los padres pueden hablar con dicho profesional.

2. CONFIRMACION DEL DIAGNOSTICO Y DEL NO DIAGNOSTICO EN RECIEN
NACIDOS CON RIESGO DE DISCAPACIDAD O ENFERMEDAD RARA

Una enfermedad cronica es siempre una experiencia inesperada y traumatica, y
como tal, un elemento desestabilizador para cualquier familia.
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La situacion de enfermedad conlleva el afrontamiento de muchas situaciones
dificiles a las que hay que adaptarse (los cambios en las rutinas diarias, las
intervenciones quirurgicas, el dolor, los tratamientos, las crisis, la hospitalizacidn,
la relacién con los profesionales sanitarios, el manejo de emociones desagradables,
etc.), por lo que la familia se ve obligada a entrar a una realidad nueva,
desconocida, cambiante y agotadora que pone en riesgo su equilibrio fisico y
emocional.

El momento de conocer el diagnostico es una de las situaciones consideradas mas
dificiles, estresantes y temidas por el fuerte impacto que supone a nivel psicologico
para la familia.

Cuando se trata del diagnostico de una enfermedad rara (ER) el impacto emocional
y psicologico se acentia, dadas las caracteristicas particulares de éstas:
discapacidad-dependencia, incertidumbre, escasez de informacion y
profesionalizacién, insuficiente cobertura publica de los servicios necesarios y
gran desconocimiento e incomprension social, entre otras.

El proceso de diagndstico en el caso de una ER habitualmente es largo y dificil.
Desde que inician los primeros sintomas hasta que se obtiene el diagnostico
definitivo suele pasar un tiempo prudencial, siendo habitual que las familias
realicen un “peregrinaje médico” por diferentes especialistas. De hecho, segin
datos extraidos del Estudio ENSERio sobre las necesidades sociosanitarias de las
personas con ER en Espafia (FEDER 2009), el promedio de tiempo estimado que
transcurre entre la aparicion de los primeros sintomas hasta la consecucion del
diagnostico es de 5 afios. Y en uno de cada cinco casos transcurren 10 o mas afios
hasta lograr el diagnostico adecuado.

La baja incidencia de estas enfermedades influye en el paciente y su familia desde
que aparecen los primeros sintomas desconocidos de la enfermedad, que no se
asemejan a ninguna enfermedad comun. Ese desconocimiento persiste y se amplia
en el momento en que los profesionales médicos de referencia en ese momento no
conocen el diagndstico de la enfermedad y, en el caso de que lo conozcan, ésta
puede carecer de un tratamiento adecuado y eficaz.

Durante el proceso de diagndstico y a nivel psicoldgico, emociones como el temor,
la incertidumbre y la incomprension se intensifican, por lo que su impacto resulta
abrumador para la familia. Por este motivo, muchas personas refieren sentir cierto
alivio cuando, finalmente, consiguen poner nombre a la enfermedad, y es a partir
de entonces cuando entran en juego otros desafios a nivel emocional.

Ademas de las emociones desagradables que surgen durante el proceso de
diagnostico, la familia se ve obligada a realizar muchos cambios, pues todos sus
integrantes, en mayor o menor medida, tienen que aprender a convivir con la
enfermedad, modificando su proyecto de vida y sus esquemas habituales de
funcionamiento.

En definitiva, el proceso de cambio, reestructuracidon y aceptacion que supone el
diagnostico de una ER o situacion con alto riesgo de discapacidad, lleva consigo un
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trabajo arduo y doloroso para la familia, el cual sera mas llevadero si todos -
entorno cercano, profesionales y sociedad en general- tomamos la responsabilidad
que nos corresponde y creamos un espacio de sensibilizacion, informacion,
comprension, consideracion y respeto.

Lo primero que debemos tener en cuenta es el gran impacto emocional que sufre la
familia tras el diagndstico de una ER o situacion con alto riesgo de discapacidad.

En el momento del diagnoéstico la persona va a responder, a lo largo del tiempo,
con una serie de reacciones emocionales o etapas (incertidumbre, desconcierto,
oposicion, rabia, tristeza y adaptacion), que forman parte del proceso légico de
adaptacion a la enfermedad. En funcion de como se movilicen estas emociones a lo
largo de las sucesivas etapas, se incrementara o disminuira el sufrimiento asociado
al impacto emocional, y se dificultara o facilitara el proceso de adaptacién a la
nueva situacion que tiene que afrontar. Por ello, es importante que los diferentes
profesionales de los equipos interdisciplinares podamos conocer y entender estas
fases, para asi poder ofrecer el apoyo emocional adecuado en cada momento.

Cuando la persona afectada por una ER es un hijo, el impacto del diagndstico es
mucho mayor pues, ademas de traumatica, la noticia es inesperada y esta lejos de
los planes de futuro imaginados por los progenitores. Las reacciones de cada
familia ante el diagnostico estan influenciadas por muchas variables: la
personalidad de sus miembros, la experiencia familiar con enfermedades, los
sistemas de apoyo con los que cuenta, sus creencias religiosas, el nivel
socioeconomico, el curso de la enfermedad y de su tratamiento y el grado de
resiliencia familiar. Pero, en cualquier caso, el momento del diagndstico es
desestabilizador para cualquier familia, independientemente de su capacidad de
adaptacion a las situaciones de crisis.

La primera reaccion de los padres ante el diagndstico de la enfermedad de su hijo
es una gran conmocion y se conoce como fase de desconcierto.

El momento del diagndstico es vivenciado como un auténtico tsunami por la familia
y a nivel emocional se caracteriza por una intensa respuesta de shock, incredulidad
y aturdimiento. Estas emociones se intensifican al tratarse de una enfermedad de
la que rara vez o nunca se ha tenido conocimiento. Si la enfermedad es hereditaria,
y por lo tanto, los familiares ya conocen el curso y evolucion por otros miembros
afectados, el desconcierto se incrementa cuando se trata de las formas de
expresion mas graves de la enfermedad. También, si no se conoce tratamiento
curativo y éste sirve unicamente de soporte o es sintomatico.

En pocos minutos los progenitores deben asimilar gran cantidad de informacién
acerca del diagndstico y del tratamiento facilitado por los profesionales sanitarios.
Y si bien son incapaces de recordar informacion médica durante los dias
posteriores al diagnostico, dificilmente consiguen olvidar el momento en que
fueron informado del mismo, ni al profesional del que recibieron la noticia.

Una de las preguntas mas repetidas en ese momento es pensar “por qué a mf”,
“;qué he hecho yo para padecer esta enfermedad?” o “;qué he hecho yo para que mi
hijo padezca esta enfermedad?’. Este tipo de pensamientos que generan tanto
dolor, son incluso mas devastadores en determinados momentos que la propia
enfermedad. La respuesta a estas preguntas serd la mas adecuada segun las
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propias experiencias personales y las creencias. No obstante, es necesario tener
presente que nadie elige tener una enfermedad.

Después del bloqueo emocional de estos primeros momentos, aparecen
sentimientos de temor, angustia, desamparo y miedo. Estas reacciones
emocionales desagradables pueden provocar, a largo plazo, alteraciones
conductuales y psicopatologias, que influiran de forma negativa sobre el proceso
de adaptacion a la enfermedad.

Las familias nos hablan de una batalla, un laberinto, un lugar en el que no han
decidido entrar y en el que, de repente, se ven inmersos, sin ver ningun tipo de
salida. Por ello, en esta fase de desconcierto es fundamental para los progenitores
que puedan recibir apoyo emocional de los profesionales, informacién y
orientacion para recuperar la estabilidad y seguridad necesarias para el
afrontamiento de la enfermedad.

Hay que tener presente que, si bien es cierto que en un primer momento la
enfermedad es fuente de desestabilizacion familiar, a largo plazo y con los apoyos
necesarios, puede convertirse en una oportunidad para que la familia reconozca
sus fortalezas y desarrolle las propias potencialidades. Es lo que se conoce como
resiliencia familiar, entendida como el proceso de adaptacion y ajuste de la familia
a las adversidades y exigencias de la enfermedad, que fortalece al individuo y a la
familia en el transcurso del tiempo. Una comunicacion abierta, empatica y desde el
respeto por parte de los profesionales sanitarios puede contribuir al desarrollo de
la resiliencia familiar.

Segun resultados del Estudio ENSERio (FEDER 2009), el 72% de las personas
consideran que, al menos alguna vez, han sido tratadas de un modo inadecuado
por algun profesional sanitario como consecuencia de su enfermedad.

Como se ha descrito, conocer el diagndstico de una ER o proceso con alto riesgo de
discapacidad supone un impacto psicolégico muy fuerte en el sistema familiar. En
esos duros momentos, el proceso comunicativo que los profesionales establecen
con la familia es fundamental para no generar mas dolor afiadido y facilitar la
adaptacion a la nueva situacion.

Que los profesionales sanitarios mantengan una buena comunicaciéon con la
persona afectada y la familia durante el proceso de enfermedad es clave para
contribuir al nivel de satisfaccion del enfermo y su familia. También para reducir el
impacto negativo emocional y cognitivo del diagnostico en la familia, aumentar su
percepcidon de control, las expectativas sobre la enfermedad, y la adherencia al
tratamiento. Por ello, es muy importante que, desde los primeros contactos, los
profesionales puedan establecer una buena comunicaciéon y una relaciéon de
confianza con la familia.

Si bien el diagndstico es un momento dificil para la familia, también podemos
afirmar que lo es para el profesional responsable de dar la noticia. Son varios los
estudios que apuntan a la resistencia de los profesionales sanitarios a la hora de
informar de un diagnostico complicado. Mas auin cuando se produce un retraso en
el proceso, debido al desconocimiento de la enfermedad o a la falta de medios para
llegar al mismo. En cualquiera de los casos, transmitir a un afectado y/o su familia
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el diagndstico de una enfermedad es una situacion estresante y tensa para los
profesionales, puesto que genera emociones intensas, sensacion de
responsabilidad por la noticia dada y temor a una evaluacién negativa por parte
del paciente.

Citando textualmente a Norefia Pefia, Cinabal y Alcaraz Moreno, “los procesos de
asistencia sanitaria demandan la construccion de espacios de comunicacion eficaz
para que el individuo que recibe atencidn no se convierta en un objeto, sino en un
sujeto que solicita el apoyo necesario para comprender y reorganizar sus
sentimientos, pensamientos y su estructura psiquica, frente a la eventualidad de la
enfermedad”.

Sefialamos, a continuacion, algunas recomendaciones para contribuir a generar
espacios de comunicacidn eficaz para informar sobre un diagndstico de gravedad a
la familia. Para ello partimos de la base de que no hay una forma “6ptima” de
comunicar malas noticias (una mala noticia, por definicién, es siempre mala) pero
existen algunas estrategias y habilidades que pueden ayudar a reducir el impacto
de la informacién o, al menos, facilitar que la noticia pueda ser asimilada de forma

mas equilibrada.

2.3.1 Preparacion personal

Se recomiendo facilitar la informacién en un clima de respeto, empatia y
aceptacion de la diversidad. Cuando el médico tenga que comunicar el diagnostico,
es importante que se haya planteado la conversacion con antelacién, y que tenga el
tiempo necesario para hablar en la consulta.

2.3.2 Eleccién del espacio

Es importante disponer de un lugar fisico privado e intimo. Evitar dar la
informacion de pie, en los pasillos o zonas comunes, o frente a otros pacientes.
Recomendable, mantener los teléfonos en silencio y pedir que no pasen llamadas.

2.3.3 Participantes del proceso de comunicacion

Es aconsejable que en ese momento pueda estar presente todo el equipo sanitario
que posteriormente atendera al paciente. Es esencial la figura del médico
especialista y del psicologo, que se centrara en el impacto y facilitara soporte
emocional a los familiares.

Recuerde que la conducta del médico es vital para permitir a la familia sentirse
bienvenida, valorada y respetada: sea cortés, amable y demuestre interés y
respeto. Se sugiere saludar a la persona afectada y/o familiares por el nombre,
tomar asiento a una distancia proxima y asumir una postura corporal relajada y
segura, evitando cruzar los brazos o echarse para atras.

Compartir la informacion con la familia, pues la falta de informacién afecta a la
capacidad de afrontamiento de la enfermedad, puede aumentar los niveles de
ansiedad y origina sesgos cognitivos.

2.3.4 Como ofrecer la informacion

De forma clara, concisa, usando un lenguaje sencillo y evitando la jerga médica.
Procurar clarificar las dudas que vayan surgiendo y verificar que ambos, familiares
y profesional, dan el mismo significado a los hechos.
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Ofrecer la informacion en pequefias dosis para dar tiempo a que la familia pueda ir
procesando la noticia, asi como a expresar lo que siente.
Escuchar sin interrumpir, sin mostrar prisa, acompafiando los silencios.
Es recomendable comenzar con los términos empleados por el paciente, pues
ademas de resultarles familiares, se van a sentir escuchados.
Se sugiere ofrecer la nueva informacion retomando y reforzando los aspectos que
maneja el paciente y las circunstancias favorables.
No podemos olvidar:
¢ Indicar, en su caso, el papel de la genética y la herencia.
e Explicar el tratamiento, evolucidon y prondstico detallando qué se puede
hacer para mejorar la calidad de vida.
e Seflalar como actuar en caso de crisis.
e Facilitar informacion sobre el movimiento asociativo en el ambito de las
enfermedades poco frecuente, pues sera para la familia un camino y apoyo
fundamental para enfrentarse al proceso de enfermedad.

2.3.5 Explorar y acoger los sentimientos de los familiares

Consiste basicamente en identificar y contener las reacciones de los pacientes.
Responder a la emocion del paciente significa reconocerla y verbalizarla,
mostrando empaticamente que el profesional reconoce el sentimiento expresado y
su motivo. Durante el proceso de comunicacion del diagnostico es necesario
contener las emociones del paciente y la familia. Pero empatizar y contener a la
familia no significa distraer ni desviar su atencién, sino poder conectarse con su
estado emocional y responder a sus necesidades. Sabemos que las reacciones
emocionales que se pueden dar en la familia son muy diversas (incredulidad,
miedo, consternacion, rabia, tristeza, etc.). Ante ellas, no es recomendable que el
profesional responda con juicios, aunque pretendamos con ellos aliviar o mostrar
la irracionalidad del sentimiento, sino intentar comprender el sentido que tiene la
emocidon mostrada, y que la familia necesita expresar, para liberarse de ella. Asi,
Bascuflan sefiala: “Si comprendemos que el paciente necesita expresar su rabia
para liberarse de ella, podremos evitar la frecuente tendencia a la personalizacion,
vale decir, a vivirla como un ataque personal. Cuando ocurre esto es muy dificil
sentir empatia”.

Como elementos importantes hay que destacar aqui el papel de los silencios, y la
comunicaciéon no verbal de la familia (posturas, las distancias, el contacto fisico, los
movimientos del cuerpo, la expresion facial, el comportamiento visual, la voz),
siendo necesario, para comprender los sentimientos, identificar contradicciones
entre el idioma verbal y no verbal.

2.3.6 Cierre de la consulta

En el cierre de la consulta deberemos sintetizar las principales preocupaciones de
la familia y trazar un plan de accién concreto. Es conveniente resumir brevemente
lo ocurrido durante la consulta y clarificar las dudas del plan que se ha de seguir.
Es recomendable, antes de despedirse, verificar el estado emocional de la familia
con un simple “;cémo se encuentran?. El profesional debe ofrecer una perspectiva
positiva y servir de guia, demostrando que se encuentra de su lado, evitando dar
falsas esperanzas e informaciéon que desconoce, o de la que no tenga certeza.
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2-3-6 Auto-reconocimiento

Una vez terminada la consulta, es importante que el profesional pueda reconocer
las propias reacciones emocionales pues, el auto-conocimiento del médico, es
necesario para manejar las emociones desagradables que hayan podido surgir, y
contribuir asi a su propio auto-cuidado.

3. PRIMERA ACOGIDA: ASPECTOS CULTURALES

El concepto de interculturalidad esta muy relacionado con el concepto de
diversidad, al que al parecer estamos mas acostumbrados, especialmente por el
esfuerzo que realizan las diferentes politicas en el reconocimiento de las
diferencias. En este sentido, la interculturalidad significa mucho mas que un mero
contacto entre culturas, refiriéndose tanto a un proceso dinamico de comunicacién
y aprendizaje, como a un intercambio basado en el respeto. Entendiendo por
cultura, a una mezcla compleja de creencias, valores y actitudes compartidas y
perpetuadas por los miembros de un grupo social. Hace referencia al
conjunto de modos de vida y costumbres, conocimientos y grado de desarrollo que
abarca aspectos artisticos, cientificos, industriales, en una época y en un grupo
social.

Hoy en dia, la cifra de inmigrantes en Espafia supera los cuatro millones y medio,
lo que equivale a casi el 10% de poblacidn. El origen de quienes deciden vivir en
Espafia ha cambiado en los ultimos 20 afios. Actualmente, los marroquies son los
mas numerosos, seguidos de los rumanos, y colombianos. Los chinos, por su parte,
aparecen con fuerza en las estadisticas del INE a partir de 2009, llegando en 2016 a
convertirse en la cuarta nacionalidad con mas presencia en nuestro pais.

Cuando en un mismo lugar estdn conviviendo razas y culturas diferentes, la
adaptacion entre ellas sera necesaria para lograr una convivencia adecuada. La
cultura emigrante, ademas de seguir con sus costumbres y modelos culturales,
poco a poco adquirira las normas culturales de su nuevo pais de residencia.
Mientras esto sucede, se produce una correspondencia intercultural que, si esta
basada en el respeto mutuo, accionara el engranaje social en una sola direccion.
Debemos reconocer que conseguir situaciones relacionales cdmodas entre la
cultura de origen y la migrante no es sencillo. Es un proceso dindmico de
aprendizaje y en si puede constituir una fuente de enriquecimiento, pero también
de conflicto.

En las ultimas décadas, dentro del dmbito médico ha aparecido el concepto de
‘salud intercultural’, que se utiliza para designar el conjunto de acciones y politicas
que incorporan la cultura del paciente en el proceso de atencion hospitalaria. El
conocimiento de la diversidad biolégica, cultural y social del paciente es un factor
importante en todo proceso de salud-enfermedad, y facilitara la relacion médico -
paciente. Incorporar la cultura del paciente nos abre un campo importante de
conocimiento que evita caer en estereotipos (imagen o idea aceptada comunmente
por un grupo o sociedad con caracter inmutable), tdépicos (expresion
trivial o muy empleada) o prejuicios (opiniéon previa y tenaz, por lo general
desfavorable, acerca de algo que se conoce mal), que condicionaria nuestro modo
de relacidn.

31



Programa Formativo Parte A, Tema 2

Aplicar este concepto supone un desafio en el ambito de la salud, como ofrecer un
modelo que responda a las expectativas culturales y materiales de los usuarios.
Actualmente se han identificado 6 fendmenos culturales que afectan a la salud y
que deben ser tenidos en cuenta:

e Orientacion en el tiempo: No se comparte la misma concepcion del tiempo
entre las distintas culturas. La concepcién del tiempo debe ser valorada
tanto para el presente como el pasado y futuro. Las personas que sélo estén
orientadas en el presente seran incapaces de programarse (por ejemplo
respecto a los cuidados en enfermedad cronica).

e Espacio personal: Las diferentes culturas tienen normas con el uso del
espacio. En relacion a esto, podemos observar que variara dependiendo de
la poblacion con la que nos relacionemos, al igual que el resto de
caracteristicas. Por ejemplo, la distancia necesaria interpersonal para los
norteamericanos, britanicos, o escandinavos es mayor que para los arabes,
latinoamericanos y franceses.

e Comunicacidon: Debemos ser conscientes de todos los factores relacionados
con la comunicacién. Esto incluye tanto la comunicaciéon verbal como la no
verbal, el estilo de la conversacion y el tono de voz. El mantenimiento del
contacto visual puede resultar intimidante en alguna situacidn, por lo que
se recomienda valorar la comodidad del interlocutor y la nuestra propia,
hasta encontrar la distancia adecuada.

e Organizacion social: Este fendmeno incluye aspectos culturales como la
unidad familiar, roles de género y la organizacidn de grupos sociales con los
que el paciente se identifica.

e Variables bioldgicas: Contemplan la susceptibilidad para enfermar y los
habitos alimenticios.

e Habitos de comida: Varian significativamente entre los grupos culturales.
Deberiamos ser conscientes de los significados culturales de la comida.

e Control del entorno: Deberiamos interesarnos por las distintas creencias de
la enfermedad y practicas medicinales que posee nuestro paciente.

(Informaciéon complementaria en “Manual de Atencion al Inmigrante).

El momento de establecer la acogida en la UCIN es crucial, sobre todo a nivel
emocional. La situacion es critica, hay muchas emociones en juego, en ocasiones se
pueden producir bloqueos, no se esta en disposicion de escuchar y la sensacion de
incertidumbre no facilita la escucha.

Debemos entender que cuando un nifio ingresa en la UCIN tenemos ante nosotros
dos realidades. La del bebé, que necesita de sus tratamientos y cuidados, y la de su
familia, que necesita reaccionar también por el bien de su hijo. El primer contacto y
cémo se de la informacién repercutira decisivamente en el vinculo de los padres
con sus hijos, por lo que debemos ser comprensivos, y poner solucion cuando
existe desconocimiento del idioma, u otras situaciones que favorezcan una
situacion de aislamiento e incomprension para los padres o familiares. El como el
profesional actie en estos primeros momentos y como se sientan acogidos, sera
fundamental para establecer una buena relacion terapéutica, y comenzar a poner
los cimientos para crear confianza en el profesional. Hay que tener en cuenta que
todos los padres comparten la misma esencia humana, pasan por los mismos
procesos y les afectan las mismas cosas.
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3.3 Recomendaciones para el establecimiento de una buena relacién
terapéutica

Las recomendaciones sobre como mejorar la relacién entre los profesionales
sanitarios y sus pacientes son las siguientes:

e Mejorar el clima de confianza: En ocasiones, el conocer palabras sencillas
de su idioma, como saludos o despedidas, facilita la creaciéon de un clima de
confianza.

e Mostrar actitud de tolerancia y respeto a la expresion emocional. No en
todas las culturas se exteriorizan las emociones de la misma manera.

e Realizar las comunicaciones en un ambiente privado y dedicando tiempo
hasta cerciorarnos que han comprendido la informacion. Por ejemplo, hacer
preguntas directas sencillas de si 0 no, puede ser un método sencillo,
teniendo en cuenta que el si no sea sélo para agradar, sino que implique
comprension del mensaje. Al igual que en el caso anterior, el que nos
repitan lo que les hemos pedido puede ser un indicativo de que la
comprension es la adecuada. El lugar deberia ser una sala acogedora,
aislada de interferencias, donde poder estar el tiempo necesario para
asimilar la informacion y exponer dudas, manifestar necesidades, miedos,
esperanzas o expresar libremente sentimientos con manifestaciones o no
de dolor, eliminando como posibilidades el pasillo o sala de espera.

e Dar tiempo para la asimilacion de la informacién. Escucharles y responder a
sus preguntas, con informacidn clara y aceptando el desconocimiento del
pronostico si fuese el caso. Asesorarles y orientarles sobre recursos.

e Establecer una distancia emocional ajustada, es decir, ponerse en lugar del
otro, ofreciéndoles apoyo y manifestando actitudes de disponibilidad en la
medida de lo posible y lo razonable. Es importante tener siempre en cuenta
las circunstancias de cada persona y familia. Y actuar bajo tres premisas
base del establecimiento de una buena relacidén terapéutica: escuchar,
respetar y no juzgar.

La comunicacion oral es nuestra via de comunicacidn principal, por lo que el hecho
de no compartir una lengua comun interfiere de modo importante en la relacién
profesional sanitario-familiar.

La comunicacion muchas veces se ve entorpecida por la dificultad en la
comprension del mensaje, bien por factores semanticos, ya que algunas palabras
de nuestro idioma tienen varios significados, pudiendo ser que el otro no las
comprenda y le lleve a una interpretacion errénea del mensaje, bien por factores
psicologicos, pues el estado emocional en que se encuentra la familia puede
producir un bloqueo que impida asimilar la informacién que se les ofrece en el
momento del ingreso.

Ambas situaciones generan frustracidon, aislamiento y confusion al no entender las
causas del ingreso de su hijo en la UCIN o los tratamientos.

Para establecer un eficiente intercambio comunicativo sera importante tener un
adecuado conocimiento de aquellas culturas con las que habitualmente tratamos
en nuestra practica profesional, las actitudes necesarias para establecer un cambio
en cuanto a prejuicios, y la habilidad para adaptarse a cada situacién y/o persona,
aun desconociendo parte de su legado cultural, con la puesta en practica de las
destrezas adquiridas en el campo relacional y profesional.
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3.4.1 Recomendaciones ante las barreras lingiiisticas
Con el término de barrera lingiiistica queremos definir el concepto de una barrera
conceptual para la comunicacion efectiva, que se produce cuando las personas que
hablan diferentes idiomas intentan comunicarse entre si.
Para conseguir una comunicacion favorable deberemos tener en cuenta los
siguientes aspectos:
e ;Como transmitimos la informacion?
Cada cultura tiene formas y modos diferentes de comunicarse. Es importante
conocer como es nuestro propio estilo comunicativo para hacernos conscientes de
qué podemos cambiar cuando sea necesario.
Basandonos en la creacién de un proceso ideal de atencion a familias de otras
culturas, seria recomendable contar con un intérprete o traductor para facilitar la
transmision de la informaciéon en ambos sentidos. Existe la posibilidad de que
algiin miembro de la familia, conocedor de nuestro idioma, sea quién tome el papel
de traductor. En este aspecto hay que tener determinadas cosas en cuenta:
- En ocasiones son nifios quienes asumen el papel de traductor (por su
inclusion en el medio escolar castellano), pero hemos de tener en cuenta
que no estan preparados para recibir determinado tipo de informacién, por
la carga emocional que puede conllevar, siendo una funcion dificilmente
asumible por ellos.
- En otras ocasiones puede ser un familiar o amigo quien se preste a hacer
las veces de intérprete. Esto lleva a tener en consideracion aspectos como el
desconocimiento de terminologia médica (factor aplicable también en el
caso anterior), el contenido de la informacién, o en ocasiones, la
interpretaciéon o ampliaciéon de la informacién que puedan hacer, por
ejemplo, para intentar suavizar las noticias.
Seria importante poder contar con un traductor conocedor del grupo cultural al
que pertenece la familia, ya que aportaria informacion sobre el significado que
para ellos puede tener la enfermedad, o los comportamientos que pueden aparecer
ante estas situaciones. Lo mas adecuado seria hablar con él sin presencia de la
familia para coordinar la informacién a transmitir.
Ante el uso de un traductor es recomendable mantener contacto ocular con los
miembros de la familia y dirigirse al paciente (familiar en nuestro caso) en lugar de
al intérprete, lo que les transmitira interés y cercania, y facilitara la colaboracion.
La realidad con la que nos encontramos en el dia a dia es que las situaciones no
permiten la espera de un traductor o simplemente, esto no es posible, bien por
premura en la situacién o por falta de medios. En este caso, deberiamos buscar un
idioma comun para ambas partes (inglés, francés, etc.).
Para enfrentarnos a situaciones comunicativas complicadas deberemos utilizar
recursos comunicativos a nuestro alcance que nos faciliten este intercambio:
- La utilizacién de un ritmo menor en la transmision del mensaje (no
hablar rapido)
- Lautilizacion de un tono con modulaciones en la voz.
- Utilizacion de un volumen adecuado, ni alto ni bajo.
- Transmision del mensaje con seguridad, sin titubeos.
- Evitar la utilizacion de términos técnicos que no puedan ser entendidos
o sean malinterpretados.
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Todo este proceso de comprension se ve facilitado cuando se acompafia de
elementos comunicativos no lingiiisticos, como la expresion facial, los gestos o
ademanes, en general. Los gestos aumentan el significado del mensaje.
e ;(C6mo adapto el contenido a las barreras culturales?

Uno de los aspectos que debemos tener en cuenta es el hondo arraigo de patrones
tradicionales en los cuidados materno-infantiles. Muchas veces no entendemos la
logica que se esconde detras de determinados pensamientos, sentimientos, valores
o creencias, y tendemos a enjuiciar desde nuestro propio marco de referencia.
La transmision de la informacién debe ser dada con cercania, expuesta de un modo
claro sin tecnicismos, no fatalista ni creando falsas expectativas, dejando tiempo
para la asimilacion y ofreciendo el espacio y el tiempo para posibles dudas.
Debemos tener en cuenta que la comunicacidon eficaz es aquella en la que se
alcanza un grado de comprension aceptable y suficiente para los interlocutores. La
interculturalidad exige reciprocidad, equidad y eficacia. Esto supone:

- Evitar estereotipos

- Consultar con informantes culturales siempre que sea posible

- Identificar areas de un posible conflicto intercultural

- Apreciar el mundo desde distintos puntos de vista

e /A quién comunicoy dénde?

Es dificil definir colectivos, ya que dentro de los mismos existe una gran
variabilidad, aunque compartan ideologia y costumbres.
A la hora de transmitir la informacion, es importante averiguar quién es la figura
de autoridad dentro de la familia del nifio. Observar las claves no verbales puede
dar la pista, ya que en ocasiones uno de los miembros de la familia se encuentra
mas adelantado hacia el profesional, situandose el resto en segundo plano. Esto no
significa que tenga que ser el padre, dependera si en su cultura el poder lo ostenta
un miembro superior de la comunidad, si es un matriarcado, patriarcado, etc.
Determinar quién sera el cuidador dentro de la UCIN. En ocasiones, aunque no
ostenten el poder dentro de la familia, hay algin miembro que es el que se dedica o
dedicara al cuidado del menor, y quien con mas probabilidad se encuentre la
mayor parte del tiempo a su lado, pudiendo ser la madre, un abuelo o abuela, un
familiar o algin miembro de la familia. En este caso, es fundamental haber
establecido previamente la figura de referencia en relacion a las comunicaciones
respecto al nifio.

Como hemos visto, la cultura es parte de nuestra identidad como persona, por lo
que debe estar reconocida en el proceso de atencién al paciente. Esto supone un
enorme desafio y, si no se realiza de manera competente y sensible, podria resultar
ineficaz. Existen diferentes modelos sobre coémo realizar un cuidado de enfermeria
culturalmente competente, el mas destacado es el “Modelo del Sol Naciente”,
disefiado por Leininger en 1970 (ver Material complementario). La meta de su
teoria es reflexionar sobre cémo suministrar unos cuidados responsables y
coherentes culturalmente, que se ajusten de modo razonable a las necesidades,
valores, creencias y modos de vida de los pacientes.

El proceso de atencion de enfermeria estd compuesto por cinco etapas: valoracion,

diagnostico, planteamiento, ejecucion y evaluacion, a lo que debe afiadirse el
ofrecer cuidados culturales:
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e Enla etapa de valoracion se obtendran datos del estado de salud del paciente a
través de la observacion, la entrevista, el examen fisico (palpacion, percusion,
auscultacién). Ademas se debe recoger informacién sobre el legado cultural
como puede ser: la edad del paciente, la raza o etnia (comunidad humana
definida por afinidades raciales, lingiiisticas, culturales) de origen, lugar de
nacimiento y la identificacion con un determinado legado

e En el diagnostico de enfermeria se han de identificar las variables culturales
para poder individualizar las intervenciones.

e En la etapa de planificacién, se determinan las intervenciones que los
profesionales de enfermeria van a realizar para prevenir, reducir, controlar,
corregir o eliminar los problemas identificados en base a los diagndsticos de
enfermeria. Las creencias y practicas culturales pueden ser incorporadas
dentro de la terapia para ayudar a alcanzar logros realistas en los cuidados. Por
ejemplo, los familiares cercanos deberian estar implicados en los cuidados en el
caso de que la familia sea el grupo de apoyo mas fuerte del paciente.

e En la etapa de ejecucion, vamos a aplicar el plan de cuidado que hemos
realizado previamente. La competencia cultural en los cuidados implica la
explicacion de todos los aspectos de forma que se asegure la comprension del
paciente del plan terapéutico. Debemos asegurarnos que la comunicacién es
exitosa. Deberemos alternar nuestra forma de interactuar con el paciente para
evitar ofender y conseguir alinearnos con sus creencias y valores,
individualizando las intervenciones.

¢ En la dltima etapa, de evaluacién, vamos a comparar los resultados obtenidos
con los objetivos que nos habiamos propuesto en un principio. Deberiamos
analizar nuestra actitud hacia los cuidados culturales con nuestros pacientes.

4. IDENTIFICACION DE LAS NECESIDADES DEL RECIEN NACIDO ENFERMO
Y DE SUS FAMILIAS. PROFESIONALES IMPLICADOS

El ingreso de un recién nacido (RN) enfermo en UCIN supone un gran impacto en
las familias. Existen numerosos factores que hacen que la vivencia de esta situacion
sea especialmente estresante y compleja para los diferentes miembros de la
misma. Los profesionales implicados deben conocer y tener en cuenta estos
factores para proveer unos cuidados de calidad.

El primer contacto entre la familia del RN que ingresa y el equipo de UCIN es muy
importante; una vivencia positiva para la familia influird en su estado emocional,
en su adaptacion a esta nueva situacién y en su capacidad de comprender la
informacion ofrecida, favoreciendo que se establezca un vinculo precoz con el
bebé.

En un primer momento existe una gran preocupacion por el estado de salud del
RN y de la madre. Las familias demandan mucha informacién al respecto, les
preocupa la estabilizacién del nifio, la evolucién de sus problemas de salud, el
pronostico, las posibles secuelas, el tiempo de hospitalizacion Se debe favorecer la
escucha activa y un buen manejo de la informacidon sobre la situacion real del
paciente.

Otro aspecto a tener en cuenta es que, cuando se decide el ingreso de un RN en
UCIN, en muchas ocasiones incluso de forma no anticipada, se produce una rotura
del binomio familia-RN, no estando la familia, en la mayoria de los casos,

36



Programa Formativo Parte A, Tema 2

preparada para ello. Esta separacion entre RN y su familia engloba aspectos
culturales, emocionales y sociales a tener en cuenta, a los que la familia debera
adaptarse, de ahi la importancia de un equipo multidisciplinar en las UCIN.
Favorecer el primer contacto de la familia con el recién nacido lo antes posible
ayudara, entre otras cosas, a paliar la ansiedad de esa separacion.

El personal de UCIN debera establecer una relacion de confianza mutua con las
familias. La separacion del binomio familia-RN genera una pérdida de rol como
cuidadores en la familia; los cuidados que precisa su hijo en un primer momento
no pueden ser realizados por ellos. Debemos hacer comprender a la familia la
importancia de su participaciéon activa en la provision de cuidados y que
progresivamente, con formacién y asesoramiento nuestro, iran adquiriendo
mayor protagonismo como proveedores directos del cuidado de su hijo.

No debemos perder la perspectiva de las caracteristicas intrinsecas propias de la
UCIN, dada la complejidad de los cuidados, donde las personas ajenas a la misma
pueden sentirse abrumadas por el aparataje y la cantidad de profesionales que en
ella trabajan.

Las familias perciben estos estimulos como altamente estresantes. Conocer el por
qué de la monitorizacion de su hijo, las alarmas, el aparataje, y los distintos
profesionales al tanto de su hijo/a, les ayudara a entender y aceptar la situacion.

En los casos en los que se prevea su ingreso ya desde el periodo prenatal, seria
recomendable hacer una visita guiada a 1a UCIN antes del parto. Se les mostrara la
ubicacién de la unidad y se les explicara la sistematica de la misma. Conocer
previamente las caracteristicas del servicio, su ubicacidn y su dia a dia, favorece la
adaptacion de la familia al entorno y disminuye factores de estrés.

Teniendo en cuenta estos factores descritos anteriormente, el personal de UCIN
debera establecer y llevar a cabo protocolos de primera acogida que incluyan los
siguientes aspectos:

e Preparacidn del puesto de ingreso una vez prevista la llegada del RN. Se
adecuarda a las caracteristicas del paciente, se comprobara la
temperatura/humedad de la incubadora o calor radiante (segun el caso), y
se dotara del resto de recursos necesarios para su estabilizacion.

e El personal de enfermeria se encargara de la recepcidn del padre al ingreso,
ubicandolo en una sala de espera hasta que se estabilice el RN. Se
favorecera el acompafnamiento del padre por familiares.

e El padre/familia debe conocer el nombre y titulacion del personal que
atiende a su hijo: neonatélogo, enfermera, auxiliar de enfermeria.

e Latramitacion del ingreso del recién nacido en Admisidn se intentara que lo
realice el personal del hospital, para reducir el estrés asociado a dicho
procedimiento.

e Facilitar lo mas rapido posible el primer contacto con su hijo, tras la
estabilizacion del mismo. El personal de enfermeria acompafiara en todo
momento a la familia, explicando con lenguaje adecuado y accesible, los
diferentes dispositivos que tiene su hijo, el aparataje necesario y en qué
ayudan a su hijo.

e Se instruira a la familia sobre la importancia de interactuar con el bebé
(hablarle con suavidad y tocarle) si la situacion del RN lo permite,
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aprovechando la circunstancia para introducirle en el concepto de la
higiene de manos.

e Se favorecera la expresion de sentimientos y emociones, atendiendo a las
necesidades expresadas y resolviendo las posibles dudas en este primer
encuentro.

e La informacion, siempre que se pueda, se dara en el entorno del RN. El
neonatologo informara al padre/familia de la situacion de su hijo,
solventando las dudas que pudieran tener. La enfermeria informara de
aspectos relevantes del funcionamiento de la unidad, y todo aquello
referente a cuidados de enfermeria que se consideren oportunos en esta
primera acogida. Se debe tener en cuenta la dificultad para procesar toda la
informacion en situaciones de estrés, por lo que debemos dosificar la
informacion, y dejar lo prescindible para momentos posteriores.

e El personal implicado en la primera acogida del recién nacido estara
compuesto por neonatélogo, enfermera y auxiliar de enfermeria de la UCIN.
Sin embargo, debemos de tener en cuenta que muchos pacientes han
podido tener un contacto estrecho durante la etapa prenatal con otros
profesionales, cuya presencia en algiin momento del proceso seria deseable.

e Ademas, el cuidado multidisciplinar obliga a ir introduciendo
progresivamente a los familiares a los diferentes profesionales que
pudieran verse implicados en el cuidado del RN.

e Es determinante escuchar y ser empatico con los familiares; tratar de
anticiparnos a las situaciones de estrés, e identificar cualquier tipo de ayuda
que puedan precisar, ya por parte del trabajador social o apoyo psicoldgico.
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Mensaje central

Este capitulo reune las vivencias que los padres de bebés nacidos prematuramente
pueden experimentar asi como las pautas para gestionarlas adecuadamente, desde
una orientacién profesional, pero con la perspectiva personal de madres
veteranas.

En la segunda parte, hacemos una introduccion al concepto de los cuidados
centrados en el desarrollo, que constituyen una serie de medidas orientadas a
disminuir el estrés y el sufrimiento del nifio, y a favorecer su desarrollo
neuroldgico y emocional facilitando la integracién de los miembros de la familia
como cuidadores.

Puntos clave

e Las alteraciones de las relaciones vinculares, provengan del estrés
derivado de la experiencia traumatica que supone un nacimiento
prematuro o de antecedentes biograficos propios, deben de ser objeto
prioritario de intervencion precoz.

e Los cuidados centrados en el desarrollo pretenden reproducir en la medida
de lo posible el ambiente intrauterino, siendo elementos esenciales la
proteccion del macroambiente, el posicionamiento, la analgesia no
farmacologica, el método canguro, el fomento de la lactancia materna y la
implicacion de los padres en los cuidados.
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1. IMPLICACIONES PSICOLOGICAS DEL PARTO PRETERMINO EN LOS
PADRES

Se dice que los bebés no vienen con un manual de instrucciones. El nacimiento de
un hijo suele suponer un cambio radical en el estilo de vida de los progenitores,
hasta tal punto que, aun en el caso de que el nacimiento se produzca a su tiempo y
el bebé nazca sin problemas, es igualmente un acontecimiento generador de estrés.
Y es que podemos definir el término estrés, segiin Folkman y Lazarus, como “una
relacidn particular entre el individuo y el entorno que es evaluado por este como
amenazante o desbordante de sus recursos y que pone en peligro su bienestar”. En
otras palabras, es el proceso que se pone en marcha cuando una persona percibe
una situacion o acontecimiento como amenazante y siente que no tiene capacidad
suficiente para enfrentarla, quedando asi alterado su equilibrio personal.

Cuando el nacimiento sucede de forma prematura el nivel de estrés se incrementa
notablemente. Son diversos los factores que van a tener un fuerte impacto
emocional en los progenitores y que van a poner a prueba sus recursos y su
capacidad de afrontamiento, pudiendo llegar a dificultar el establecimiento de una
buena conexidn afectiva con el bebé y el vinculo con él:

e La inmadurez fisioldgica del bebé, que a menudo hace necesaria la separacion
inmediata y forzosa de la madre y, en muchos casos, un largo periodo de
hospitalizacion y la intervencidon de una compleja tecnologia médica, pudiendo
llegar a darse situaciones de deprivacion, sensorial o afectiva, derivadas de la
emergencia del tratamiento clinico.

e Como consecuencia de estas circunstancias, los padres se encuentran de golpe
con un mundo que desconocen, donde pueden surgir sentimientos de negacion,
ira, tristeza, miedo a qué pasara ahora y mas adelante, culpa o incapacidad...
pero, sobre todo en las madres, se produce un sentimiento de frustracion por no
poder proporcionar al hijo la ayuda que se quisiera, quedando asi truncado el
rol natural de madre/padre como cuidadores. La separacion del hijo, no
poder cuidarlo personalmente y evitarle el dolor es la principal fuente de estrés
para las familias.

e La apariencia y los patrones de conducta del bebé prematuro son
cualitativamente distintos a los de los nifios nacidos a término. Cuando
responden, sus sefiales son débiles y/o dificiles de interpretar para los padres.
La elevada vulnerabilidad biologica, el aspecto fisico y las respuestas
‘incomprensibles’ del bebé asustan y hacen que no siempre sea facil saber como
relacionarse con un bebé tan inmaduro.

e Lalabilidad de la situacion del hijo y los avances y retrocesos en su estado de
salud que se producen en un breve lapso de tiempo, especialmente al principio
de su ingreso, suponen una constante fuente de preocupacion y desconcierto,
convirtiendo la estancia en la unidad de cuidados intensivos en una auténtica
‘montafa rusa emocional’ para los progenitores.

e La dificultad para conciliar la vida domestico-familiar y profesional en estas
circunstancias y mas si existen oros hijos y la estancia en el hospital es larga
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e En estas circunstancias, el consuelo de los otros resulta poco eficaz y no
siempre se produce, ya que familiares y amigos a veces no saben como actuar
ante esta situacion. Todas las emociones que sienten las familias en estos
momentos son normales y el profundo dolor que pueden llegar a experimentar
es un proceso natural.

e La diversidad de la actitud de los profesionales para con los padres y su
integracion en los cuidados. En nuestro pais hemos avanzado mucho en los
ultimos afios, pero sigue existiendo disparidad de practicas y procedimientos,
incluso a veces en la misma unidad de neonatologia.

Nadie esta preparado para una vivencia asi. Se trata de un acontecimiento que,
lejos de la esperada alegria, genera una situacidon de shock y desestabilizacion, con
estados de confusion, bloqueo y ansiedad y, con frecuencia, también un temor a no
saber comunicarse adecuadamente con el bebé. Estas circunstancias son
fundamentales a la hora de entender la actitud parental frente a la atencion al
desarrollo del hijo.

Algunos estudios llevados a cabo con nifios nacidos con muy bajo peso, en relaciéon
con iguales en edad nacidos a término, parecen confirmar la repercusion negativa
que la vivencia de una situacion de intenso estrés, como la que supone esta
experiencia biografica, tiene sobre el establecimiento del vinculo y el desarrollo del
nifio. Algunos autores plantean, incluso, como el estrés parental intenso es un
factor que tiene mas peso en el desarrollo de los primeros afios de vida del hijo que
la propia condicion de riesgo bioldgico al nacimiento. Estudios recientes sefialan
que este tipo de estrés podria seguir afectando a la relacion con el hijo alo largo de
muchos afos.

Asi pues, se hace necesario evaluar lo antes posible las reacciones de estrés de
padres y madres, al igual que los signos de riesgo en los patrones interactivos, que
puedan sugerir inseguridad en el apego al hijo, con el fin de realizar las
intervenciones precisas, teniendo siempre en cuenta que cada familia constituye
un sistema con una historia, una identidad y un contexto propios, y que cada
miembro de la pareja y de la familia aporta, a su vez, su propio bagaje personal, sus
expectativas, sus miedos... Asi, por ejemplo, los padres suelen estresarse mas que
las madres en el proceso de vuelta a casa con el recién nacido, o los hermanos
pueden sufrir por la separacién de los padres si la hospitalizacién del bebé se
prolonga, o por no saber exactamente qué esta pasando. Por tanto, hay que sefialar
que, como cualquier otra vivencia, y citando textualmente a Costa y Lopez, "la
experiencia de estrés (...) es una experiencia integral y multidimensional hecha a la
vez de dimensiones de la biografia y de circunstancias del contexto”.

Esto significa que hay una serie de factores mediadores que pueden derivar en la
aparicion o no del estrés, como son:

- La forma de evaluar tanto la situacion como las propias capacidades para
enfrentarla.

- Lamanera concreta de hacer frente a las dificultades.

- Las caracteristicas/rasgos personales.
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- El apoyo social disponible.

Todo esto se va a manifestar en la sala del hospital e implica que cada reaccién va a
ser distinta y, por lo tanto, que el personal sanitario se va a ver desde el primer
momento en la necesidad de contar a su vez con los recursos apropiados para
comprender, contener, ayudar y formar a los padres.

Las alteraciones de las relaciones vinculares, provengan del estrés derivado de
la experiencia traumatica que supone un nacimiento prematuro o de antecedentes
biograficos propios, deben de ser objeto prioritario de intervencidn precoz, ya que,
de prolongarse, pueden acarrear consecuencias graves y en ocasiones
irreversibles. La vulnerabilidad del hijo, su desfase madurativo, la desilusién de
que nada ha sido como se pensaba, la ansiedad por su evolucion, etc., pueden
contribuir a generar actitudes que constituyen auténticos problemas para el buen
desarrollo del nifio nacido prematuramente; entre ellas, podemos encontrar:

0 Ansiedad anticipatoria, con un estado de temor cronico ante una amenaza
proveniente del intenso trauma emocional vivido durante la etapa del
nacimiento y del ingreso en la unidad de cuidados intensivos. En algunos
casos, esta actitud pone en evidencia una situacion de estrés
postraumatico que dificulta la relaciéon con el nifio y, por supuesto,
perjudica la psique y el organismo del adulto.

0 Como reaccidon de defensa, pero también como expresion de una actitud
bastante frecuente en nuestras sociedades actuales, los padres pueden
tener comportamientos de sobreproteccion del hijo, que dificultan el
desarrollo evolutivo del nifio en todos sus niveles: psicomotor, social,
cognitivo. O por el contrario, mecanismos de evitacion del sufrimiento
emocional, pero cuyos correlatos conductuales también son perniciosos
(deprivacion sensorial o sobreestimulacion del bebé, ausencia de respuesta
por parte del adulto ante posibles problemas que van surgiendo, etc.),
pudiendo darse incluso negacién: ignorar el problema, soslayando las
circunstancias perinatales y forzando una normalidad, que evite buscar
valoracién o asesoramiento por parte de los profesionales pertinentes.

Las familias que no han recibido formacion/informacion adecuada es mas
probable que actien de forma automatica rigiéndose por estos mecanismos y,
teniendo la percepcidn personal de que estan haciendo lo mejor para sus hijos, no
busquen ni participen en programas de seguimiento médico, social y educativo, o
bien los abandonen tras un breve periodo.

Por ello, como labor de prevencion primaria, es imprescindible la puesta en
marcha de una intervencién temprana que contemple la globalidad del nifio
incluyendo, obviamente, la atencién a la familia, en la que habria que fomentar
los sentimientos de autoconfianza y competencia respecto a su interaccion con su
hijo y su capacidad para implicarse en su crianza. En momentos tan criticos como
los que viven muchas familias con hijos nacidos prematuramente, los progenitores
necesitan sobre todo:
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e Apoyo emocional:

0 Expresar sus emocionesy ser escuchados.

0 Compartir sus experiencias con otras familias que hayan pasado por
experiencias similares.

O Ser aceptados en su vivencia del momento concreto por el que estan
atravesando.

0 Descubrir que tienen la capacidad de atender adecuadamente al hijo y al
resto de miembros de la familia.

No se trata de centrarse en el control de los sentimientos, de superar la tristeza
o la rabia como requisito previo al inicio de la crianza, sino mas bien de
incorporar el sufrimiento y la preocupacion por el futuro y darles sentido a
través de acciones coherentes con los propios valores. Si intentamos apoyar a
los padres con el objetivo prioritario de que superen su pesar, o descalificamos
este como perjudicial para su hijo, estaremos dejando escapar un tiempo
precioso y podremos fomentar por el contrario el sentimiento de culpa. Se trata
pues de ayudarles a aceptar las emociones negativas como algo natural,
comprensible y respetable en semejantes circunstancias e irlos incorporando
progresiva y persistentemente a su papel activo en el desarrollo del hijo.

e Orientacion: recibir informacion sobre la situacién de su hijo, sobre el tipo de
intervencion y técnicas que necesita y apoyar a los padres en la toma de
decisiones.

e Apoyos y servicios especializados, cuando sean pertinentes y cuantos sean
necesarios.

e Oportunidad de implicacion activa en el proceso de atencidn a sus hijos.

e Expectativas optimas, aunque realistas, respecto al desarrollo de su hijo. Si
son demasiado bajas pueden provocar desaliento y apatia y entorpecer el
desarrollo; si, por el contrario, son excesivamente altas, derivaran en
sentimientos de ansiedad y sintomas de desgaste emocional que resultaran
perjudiciales a largo plazo.

Es preciso guiarse siempre por la idea de que la intervencién temprana puede
prevenir futuros comportamientos desadaptativos.

Afortunadamente, las unidades de neonatologia han ido tomando conciencia de la
importancia que tiene la presencia de los padres para atender a sus hijos durante
su ingreso hospitalario, siendo buena prueba de ello el esfuerzo por la progresiva
implantacién de los modelos de Cuidados Centrados en el Desarrollo y de Atencion
Centrada en la Familia y ahora la puesta en marcha del programa Family Integrated
Care (FICare) por el Servicio de Neonatologia del Hospital Universitario La Paz.
Convertir a los padres en promotores de un buen desarrollo infantil, a la vez que
en fuente de carifio, proteccion y apoyo para el bebé, es un camino que no debe ser
recorrido sin una cuidada planificacion.
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2. IMPACTO DE LOS CUIDADOS Y TIPO DE CUIDADOS EN EL
NEURODESARROLLO DEL RECIEN NACIDO

2.1 Concepto de los cuidados centrado en el desarrollo

En las ultimas décadas la Neonatologia ha sufrido un desarrollo espectacular
paralelo al desarrollo de la tecnologia, lo que ha permitido la supervivencia de
recién nacidos pretérmino extremadamente inmaduros. Desde el inicio de su
desarrollo, el paradigma en el cuidado neonatal del nifio de alto riesgo ha ido
cambiando, de modo que en las ultimas décadas se reconoce una nueva filosofia
donde la familia es la referencia permanente en los cuidados del nifio durante su
hospitalizacion. Los padres son los cuidadores naturales del recién nacido y como
tales deben formar parte del equipo. Con el soporte y entrenamiento adecuados
seran un apoyo muy valioso, tanto para el nifio como para los profesionales.

La estancia del recién nacido en la unidad de cuidados intensivos neonatales
(UCIN), especialmente en el caso del pretérmino, supone una exposicion a un
ambiente hostil en una etapa critica del desarrollo. Desde el momento en el que el
feto se considera “viable”, en nuestro medio a partir de la semana 24 de gestacion,
el sistema nervioso se encuentra todavia en una etapa de crecimiento y desarrollo.
Asi, se esta produciendo la multiplicacion o proliferacion de células nerviosas
(astrocitos y oligodendrocitos), el desplazamiento de las células nerviosas hasta su
ubicacién natural (migracidon), la creacion de elementos de conexiéon neural
(axones y dendritas), y el establecimiento de dicha conexién (sinaptogénesis).
Ademas, existe un proceso de restauracion (muerte celular programada) con
eliminacién de material dafiado, controlando asi el desarrollo y crecimiento del
sistema nervioso (Fig.1).

; ; =

2Q semanas 25 semanas 35 semanas

Astrocitogénesis

& 2

- Oligodendrogénesis v

& >

Crecimiento axonal y dendritico
< Sinaptogénesis

< Muerte celular programada

Figura 1. Desarrollo del SNC en relacién a la edad gestacional

El medio intrauterino es un ambiente calido, estable, humedo, protegido de
estimulos exteriores y en el que el feto recibe unas aferencias sensoriales
adecuadas. El ambiente en UCIN puede entenderse como todo lo contrario, al ser
en muchas ocasiones frio, seco, excesivamente ruidoso o con una iluminacién
excesiva; ademas, al perder la proteccion del liquido amniético, el recién nacido se
ve sometido a los efectos de la fuerza de la gravedad. En resumen, se sucede una
exposicion repetida a estimulos sensoriales no necesariamente placenteros o
beneficiosos para el desarrollo del cerebro.
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Los Cuidados Centrados en el Desarrollo (CCD) comprenden una serie de
intervenciones dirigidas al ambiente (control del ruido, luz del entorno) y al recién
nacido (control postural, contencion, control del dolor) orientadas a disminuir el
estrés y el sufrimiento del nifio, y a favorecer su desarrollo neurolégico y
emocional facilitando la integraciéon de los miembros de la familia como
cuidadores.

La respuesta individual del recién nacido y la forma de comunicaciéon con su
cuidador se manifiesta a cuatro niveles:

e Sistema nervioso auténomo: por el que se regiran los cambios en el color
de la piel, frecuencia cardiaca, frecuencia respiratoria, digestion, entre
otros.

e Sistema nervioso motor: por el que se rigen el tono muscular y la postura,
tipo y cantidad de movimientos.

e Organizacion de estados: variabilidad, robustez, modulacidn, transicion.

e Atencion e interaccion.

Mediante los CCD debemos fomentar la autorregulacion, definida como los
esfuerzos y medidas del recién nacido para organizar estos cuatro niveles. El
cuidador ha de adaptar el ambiente y los cuidados para disminuir los
comportamientos de estrés y favorecer los de autorregulacion.

Los CCD han mostrado un impacto favorable a diferentes niveles:

- Disminuye el grado de ansiedad de los padres

- Mejora el grado de satisfacciéon de la experiencia de los padres en la
unidad neonatal

- Mejora la calidad del vinculo con el nifio y mejora la interaccion con el nifio

- Se favorece la practica del método canguro

- Aporta a las familias facilidad para cuidar de su hijo durante el ingreso y
posteriormente tras el alta

2.2 Intervenciones que conforman los CCD en la prdctica clinica

2.2.1 Disminucidn de los niveles de ruido ambiental y luz

El desarrollo de los sistemas sensoriales del feto se produce en un orden
determinado: tacto, sistema vestibular, gusto-olfato, oido y vista. La estimulacion
sensorial que recibe intra-utero es la adecuada para la maduracion y desarrollo
optimo del sistema nervioso y los 6rganos de los sentidos. Este ambiente
intrauterino debiera reproducirse en la medida de lo posible en UCIN para evitar
una sobrecarga sensorial que pueda resultar perjudicial (Fig. 2).
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Figura. 2 Diferencias entre el ambiente intrauterino y el ambiente de UCIN: propuestas de medidas correctoras

Un nivel adecuado de ruido y luz ambiental disminuye la frecuencia cardiaca, la
tension arterial y la frecuencia respiratoria. Influye también sobre los patrones de
suefio, alargando los periodos de suefio tranquilo. Se recomienda mantener los
niveles de ruido en las unidades por debajo de los 45 dB, aceptandose maximos de
65-70 dB de forma puntual. Para conseguir este objetivo es necesaria la
colaboracion de todos los profesionales y familias implicados en el cuidado de los
recién nacidos. La colocacién de sonometros puede ser de ayuda a la hora de
mantener los niveles de ruido dentro de unos limites. Todo aquel aparataje que no
sea imprescindible para el cuidado del nifio deberia localizarse fuera de la unidad.
En cuanto a la luminosidad, los niveles recomendados para la UCIN en la que se
atiendan nifios extremadamente inmaduros, deberia oscilar entre 1 y 60 lux  [G-
27]. Es necesario tener en cuenta que las necesidades de los profesionales estan
entre 250 y 500 lux (preparacion de medicacion 500 lux), llegando a 1000 lux en el
caso de canalizacidon de vias o curas. Es importante utilizar, en la medida de lo
posible, luz natural gradual con una transicion suave. El empleo de cobertores
sobre las incubadoras ayuda a mantener un ambiente luminico 6ptimo en el
interior de las mismas. Es recomendable disponer de luces individuales para
procedimientos. Se deberia evitar tapar los ojos del nifio mas alla de lo
estrictamente necesario, es decir, so6lo para la manipulaciéon que precise una alta
intensidad luminica. La exposicion a la luz se debe individualizar en funcion del
grado de madurez y de la situacion clinica del nifio. A partir de las 32 semanas se
deben proporcionar ritmos circadianos [G-38] cuando el nifio esté preparado
clinicamente. Se recomienda alternar ciclos de 12 horas de periodos de oscuridad y
luminosidad suave. Informacién adicional en Parte B, Tema 9

2.2.2 Método canguro
Parte esencial de los CCD, se define como el contacto piel con piel entre la
madre/padre o persona delegada y el recién nacido. Esta técnica permite el
acercamiento precoz padres-hijo, con los consiguientes beneficios:

- mayor estabilidad en las constantes vitales
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- periodos mas prolongados de suefio, suefio mas profundo y estable
- favorece la lactancia materna
- efecto analgésico ante procedimientos dolorosos
- menores ansiedad parental
Informacion adicional en Parte A, Tema 6.

2.2.3 Cuidados en la manipulacién y posicion del recién nacido

El recién nacido pretérmino tiene una capacidad limitada para organizar su
conducta. En estos pacientes la contencion del cuerpo ayuda a incrementar la
sensacion de seguridad, quietud y autocontrol. Se les puede ayudar con distintos
dispositivos que denominamos “nido”, ya sean de fabricacién propia o
comercializados, el uso de sabanas suaves y flexibles para envolverles, u otros
accesorios. Debemos mantener las extremidades flexionadas permitiendo una
cierta movilidad para favorecer el correcto desarrollo de la sensibilidad
propioceptiva [G-34] y el encuentro con la linea media. Estos cuidados ayudaran a
la organizacion del nifio, favoreciendo el adecuado desarrollo neuropsicosocial, la
prevencion de malformaciones muscoloesqueléticas, y facilitara el autoconsuelo.
No obstante, deberan ir adaptandose a la edad postconcepcional [G-14] y a la
situacidn clinica del nifio.

La movilizacion del recién nacido de riesgo, particularmente del prematuro, debe
hacerse favoreciendo el decubito lateral o prono. Siempre debe procurarse la
autorregulacion del recién nacido mediante la contencion, tanto en los cambios
posturales como en el cambio de pafal o transferencia para el método canguro.
Estos cuidados deben aplicarse desde los primeros minutos de vida.

Es vital que el personal que cuide a estos nifios conozca el impacto potencial de los
distintos decubitos (formas de yacer sobre el plano de la cuna) en las constantes
vitales, patron respiratorio, suefio o funcién digestiva, entre otros. Asi, es posible
que al posicionar al bebé boca abajo sobre su abdomen se muestre mas
confortable, con un patron respiratorio mas regular, una menor frecuencia
cardiaca e incluso, se induzca el suefio.

2.2.4 Analgesia no farmacologica

El feto y el recién nacido tienen capacidad para percibir y responder al dolor desde
etapas muy tempranas del desarrollo. De hecho, en los pacientes mas inmaduros el
umbral del dolor es mas bajo (reacciona mas pronto al dolor), dado que tienen
menos desarrollados los sistemas inhibitorios espinales y supraespinales [G-43].
La exposicion aguda al dolor puede tener expresion inmediata sobre la estabilidad
clinica del recién nacido, causando cambios en la frecuencia cardiaca, presion
arterial, o frecuencia respiratoria, entre otros. La exposicidon temprana, repetida y
prolongada al dolor, puede contribuir a la aparicion de alteraciones del desarrollo
cognitivo y del aprendizaje. Por eso, la prevencion del dolor debe convertirse en
una prioridad en las UCIN.

La principal estrategia debe ir encaminada a disminuir el numero de
procedimientos dolorosos y los tratamientos analgésicos deben acomodarse a la
intensidad del dolor que se presuma puedan causarle éstos.

Dentro de las medidas para el control del dolor son determinantes los aspectos
generales, como el control del ambiente (luz, ruido), las medidas
comportamentales, como la succidn no nutritiva o el posicionamiento (favorecer la
flexion sobre el eje longitudinal medio y la contencion), asi como la planificacion
de los procedimientos en la medida que sea posible, intentando conseguir un

52



Programa Formativo Parte A, Tema 3

estado de vigilia tranquilo y dando tiempo para la recuperacién entre varios
procedimientos dolorosos.

En el manejo del dolor asociado a los procedimientos de intensidad baja-
moderada, estos aspectos basicos de los CCD pueden potenciarse mediante el uso
de sacarosa (0,2 ml de sacarosa al 24%, 2 minutos antes del procedimiento) o
leche materna. El mecanismo de accion parece estar relacionado con la liberacion
de endorfinas [G-16] y la activacion de determinados neuropéptidos [G-29]. La
eficacia de estas medidas ha sido evaluada en distintos estudios y se consideran
medidas seguras y efectivas.

Informacion adicional en Parte A, Tema 7.

2.2.5 Favorecer la interaccion e integracion con la familia

El profesional, por su aproximacidn holistica, desarrolla una relacion integral y
continua con el nifio y su familia, siendo determinante en la implementacién de los
CCD con participacion activa de la familia, mitigando el estrés de los padresy
facilitando el desarrollo de una relaciéon temprana con su hijo.
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Este capitulo describe los conceptos de desgaste profesional y desgaste por
empatia. Es muy importante detectar cuanto antes los signos asociados a estas
condiciones para poder tratarlo en sus fases iniciales y evitar las consecuencias
negativas que genera en el profesional y en el propio puesto de trabajo.

e El desgaste profesional o burnout consiste en la pérdida gradual de
preocupacion y de sentimiento emocional hacia las personas con las que se
trabaja, que lleva al aislamiento o la deshumanizacion.

e El burnout es progresivo y existen escalas para medirlo. El reconocimiento e
intervencion precoz es esencial.

e Las técnicas de desactivacion y la gestion del tiempo son instrumentos eficaces
para la prevencion del desgaste profesional y el desgaste por empatia
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En 1980, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) defini6 el autocuidado como
las actividades de salud no organizadas y las decisiones de la salud tomadas por
individuos, familia, vecinos, amigos, etc.; comprende la automedicacion, el
autotratamiento, el respaldo social en la enfermedad y los primeros auxilios en el
contexto normal de la vida cotidiana de las personas. El autocuidado es,
definitivamente, el recurso sanitario fundamental del sistema de atencién de salud
(OMS 2008).

La teoria del autocuidado de Dorothea Orem define el autocuidado como una
actividad aprendida, orientada hacia un objetivo, dirigida por las personas sobre si
mismas, hacia los demas o hacia el entorno, para regular los factores que afectan a
su propio desarrollo y funcionamiento en beneficio de su vida, salud o bienestar.

El trabajo de los profesionales en los hospitales es muy estresante debido a
diversos factores: el tipo de arquitectura hospitalaria, la calidad de las relaciones
interpersonales, el contacto directo con el sufrimiento de las personas y con sus
circunstancias particulares, la falta de intimidad y la burocracia.

Este estrés se puede producir bien por la intensidad del trabajo y los factores
organizacionales, o bien por la interaccion de todo esto con circunstancias
personales del trabajador. En el primer caso se habla de estrés laboral y en el
segundo de sindrome de desgaste profesional o burnout.

Se define como burnout la pérdida gradual de preocupacion y de sentimiento

emocional hacia las personas con las que se trabaja que lleva al aislamiento o la

deshumanizacion. El conjunto de factores denominado sindrome de burnout se
desarrolla en tres dimensiones:

— Cansancio emocional: desgaste, pérdida de energia, agotamiento y fatiga.

— Despersonalizacion: cambio negativo en las actitudes hacia los beneficiarios del
trabajo a los que acaba considerando como meros niimeros.

— Falta de realizacion personal: respuestas negativas hacia uno mismo y a su
trabajo, incremento de la irritabilidad, evitacion de las relaciones profesionales,
baja productividad, incapacidad para soportar la tension y pérdida de
motivacion hacia el trabajo.

Es importante conocer los sintomas indicadores del burnout para poder detectarlo.

Los principales sintomas asociados a este sindrome son:

— Fisicos: fatiga, agotamiento, problemas de suefio, dolor de cabeza, molestias
gastro-intestinales

— Emocionales: irritabilidad, ansiedad, depresion
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— De comportamiento: agresividad, insensibilidad, pesimismo
— Relacionados con el trabajo: abandono, falta de rendimiento, retrasos
— Interpersonales: pobre comunicacidn, problemas de concentracidn, aislamiento

Los sintomas de burnout no aparecen de forma subita, sino que se desarrollan a
través de distintas fases. El objetivo seria detectar el sindrome cuanto antes para
poder tratarlo en sus fases iniciales y asi evitar las consecuencias negativas que
genera en el profesional y en el propio puesto de trabajo.

Las fases del desarrollo del burnout son las siguientes:

e Fase inicial, de entusiasmo: ante el nuevo puesto, entusiasmo, gran energia,
expectativas positivas.

e Fase de estancamiento: no se cumplen expectativas. No compensa
esforzarse. No pueden responder eficazmente.

e Fase de frustracion: desilusion, desmoralizacion. El trabajo carece de
sentido, provoca conflictos. Problemas de salud.

e Fase de apatia: cambios de actitud y de conducta. Afrontamiento defensivo
y trato distante.

e Fase de quemado: literalmente, burnout. Colapso emocional y cognitivo con
importantes consecuencias para la salud.

El instrumento que mas se ha utilizado para medir este sindrome es el Inventario
de Burnout de Maslach de 1986 (MBI). La escala considera las tres dimensiones:
agotamiento emocional, despersonalizacion y realizacion personal. Se compone de
22 items y sus respuestas son en escala tipo Likert. EI MBI tiene una consistencia
interna alta, superior a 0,7 en las tres escalas.

Ademas del estrés laboral y el sindrome de burnout, en el contexto hospitalario
puede aparecer otro sindrome que se ha asociado con el “coste de cuidar”, que es el
desgaste por empatia. Este sindrome se define como la consecuencia natural,
predecible, tratable y prevenible de trabajar con personas que sufren; es el residuo
emocional resultante de la exposicion al trabajo con aquellos que sufren las
consecuencias de eventos traumaticos.

Este sindrome se produce de forma subita y se caracteriza por tres grupos de
sintomas:

e Reexperimentacion: recuerdos, pensamientos o suefios recurrentes que
provocan malestar, sensacion de que el acontecimiento traumatico esta
ocurriendo, gran malestar psicologico al exponerse a estimulos que recuerdan
lo ocurrido.

e Evitacion: esfuerzo por evitar pensamientos, sentimientos o conversaciones
sobre lo que ha ocurrido, incapacidad de recordar parte de lo ocurrido,
pérdida de interés por lo que antes nos gustaba, desapego hacia los demas,
sensacion de un futuro desolador.

e Hiperactivacion: dificultad para conciliar o mantener el suefio, irritabilidad,
problemas de concentracion, constante estado de alerta, respuestas de
sobresalto.
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En personal sanitario el instrumento mas utilizado para medir este sindrome es la
Escala de Calidad de Vida Profesional IV (proQOL-IV). Estd compuesta por las
dimensiones: satisfaccién por empatia, burnout y desgaste por empatia y esta
formado por 30 items con respuestas en escala tipo Likert. Tiene una consistencia
interna de mayor de 0,7 en las tres escalas.

El sindrome de burnout hace al profesional mas susceptible de sufrir desgaste por
empatia, dado que le afecta negativamente en su resiliencia y le produce
sentimiento de incapacidad para atender a las demandas de su trabajo. Es por ello
que muchas veces aparecen los dos sindromes juntos, conformando lo que se ha
denominado como el sindrome de inadaptacién, que se expresa mediante estrés,
tensidn y preocupacion facilmente perceptibles por los pacientes y los familiares.

Es necesario que se desarrollen y se apliquen intervenciones encaminadas a
mejorar los factores individuales, los interpersonales y los de la propia
organizacion que precipitan el burnout, asi como los factores que protegen del
desgaste por empatia.

Los programas de intervencion que se han mostrado efectivos estdn compuestos
por distintas sesiones en las que se forma a los profesionales en distintas técnicas,
como las técnicas de desactivacion (respiracion diafragmatica y relajacion
muscular) y las sugerencias de gestion de tiempo que se describen a continuacion.

Alguna técnicas de desactivacidon que se pueden poner en practica:

2.1.1 Respiracion diafragmatica
La respiracidon diafragmatica o respiracion abdominal es una técnica muy efectiva
para reducir la ansiedad ya que requiere que se controle tanto el cuerpo como los
pensamientos. Respirar de este modo disminuye el ritmo respiratorio y llega mas
oxigeno al cerebro y a las células.

e Se sitia una las manos sobre el pecho y la otra sobre el estdmago. De esta
manera se es consciente de que se mueve la del estomago y la del pecho se
mantiene fija.

e Se toma aire, llevandolo hacia abajo, hinchando al maximo posible el
abdomen, notando como esa mano se eleva. La mano situada sobre el pecho
no ha de moverse.

e Seretiene unos segundos el aire.

e Se suelta el aire poco a poco notando como se vacia el aire del abdomen y la
mano que esta sobre el estbmago vuelve a su posicion inicial. La mano del
pecho ha de seguir quieta.
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Se puede practicar esta técnica de una manera mas lenta, contando: se cuenta
hasta cinco mientras se inspira y se lleva el aire al abdomen, se retiene el aire
contando hasta tres y se suelta lentamente mientras se cuenta de nuevo hasta
cinco.

2.1.2 Relajacion progresiva de Jacobson

Esta relajacion muscular es una de las técnicas de desactivacion mas utilizadas.
Esta orientada a prestar atencidn a las sensaciones que se producen en el cuerpo
para ser capaz de detectar cuando existe tension y asi poder aplicar la relajacion.

Relajacién de cara, cuello y hombros, con el siguiente orden, repitiendo cada
ejercicio tres veces:
- Frente: se arruga unos segundos y se relaja lentamente
- Ojos: se abren ampliamente y se cierran lentamente
- Nariz: se arruga unos segundos y relaja lentamente
- Boca: se sonreir ampliamente y se relaja lentamente
- Lengua: se presiona la lengua contra el paladar y se relaja lentamente
- Mandibula: se presionan los dientes notando la tension en los musculos
laterales de la cara y en las sienes y se relaja lentamente
- Labios: se arrugan como para dar un beso y relajan lentamente
- Cuello y nuca: se flexiona hacia atrasy se vuelve a la posicién inicial; se
flexiona hacia adelante y se vuelve a la posicion inicial lentamente
- Hombros y cuello: se elevan los hombros presionando contra el cuelloy
se vuelve a la posicion inicial lentamente

Relajaciéon de extremidades:

- Se contrae, sin mover, primero un brazo, con el pufio apretado, notando la
tension en brazos, antebrazos y manos; se relaja lentamente. Luego se
procede del mismo modo con el otro brazo

- Se estira primero una pierna, levantando el pie hacia arriba y notando
la tensidon en piernas, trasero, muslo, rodilla, pantorrilla y pie; se relaja
lentamente. Luego se procede del mismo modo con la otra pierna

Relajacion de torax, abdomen y region lumbar (estos ejercicios se hacen
mejor sentado sobre una silla):
- Espalda: brazos en cruz y llevar codos hacia atras, notando la tension en
la parte inferior de la espalda y los hombros
- Térax: inspirar y retener el aire durante unos segundos en los
pulmones, observando la tension en el pecho. Espirar lentamente
- Abdomen: tensar abdomen, relajar lentamente
- Cintura: tensar nalgas y muslos; el trasero se eleva de la silla

Tener muchas actividades que hacer, no disponer de tiempo adecuado para
realizarlas y no organizarse bien, son factores que pueden provocar la aparicién
del estrés. Si bien no se puede controlar el tiempo, si es posible gestionar en qué se
emplea.

62



Programa Formativo Parte A, Tema 4

A continuacién se apuntan una serie de sugerencias para una mejor gestion del
tiempo.

Listado de tareas: Elaborar una lista de las cosas que hay que hacer, y organizarla

en funcidn de la importancia y la urgencia de las mismas, segin se sefiala en la
tabla (Tabla 1).

Tarea Importante Urgente Tiempo Estimado

Tarea 1 Hacer ahora

Tarea 2 Reservar un
hueco para
hacerla

Tarea 3 Delegar

Tarea 4 No pasa nada si
no se hace

Matriz de prioridades: Hacer una matriz de prioridades que debe actualizarse
periodicamente, colocando en cada celda la lista de tareas correspondientes (Tabla
2).

Importancia

Controlar las
interrupciones

Urgencia iHacer ya!

Planear a medio plazo Trivial

Definir franja horaria para las tareas: Identificar el momento del dia en el que
mas se rinde y en el que menos. Dejaremos las tareas dificiles e importantes para el
momento en el que mas rendimos. Realizaremos las tareas mas sencillas en los
huecos en los que menos se rinde.
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Mensaje central

El apego es el vinculo afectivo que desarrolla el nifio con sus padres y le
proporciona seguridad emocional y autoestima para crecer de forma saludable.
Este proceso se desarrolla de una manera muy diferente en el caso del nacimiento
de un bebé prematuro o enfermo.

Durante el embarazo, los padres comenzais a tener una relacidn personal y directa
con vuestro bebé. Esta relacion va comenzando a desarrollar ese vinculo, que
tendra que ir madurando y creciendo poco a poco, para que vuestro hijo se sienta
querido y seguro, y vosotros os sintais “padres”.

Puntos clave

e Es muy importante comenzar lo antes posible una relacién personal con
vuestro bebé tras el nacimiento.

e La evidencia cientifica sefiala que la participacion e interacciéon temprana y
continua de los padres con sus hijos favorece un adecuado desarrollo
psicomotor, cognitivo y psicosocial.

e La interaccidn y sincronia padres-hijo se va generando de forma progresiva a
través del conocimiento adquirido y la guia del personal sanitario,
proporcionando seguridad.

66



Programa Formativo, Parte A, Tema 5

1. APEGO: PERSPECTIVA DEL PROFESIONAL

El apego es el vinculo afectivo que desarrolla el nifio con sus padres, que le
proporciona seguridad emocional y autoestima para crecer de forma saludable.

Este proceso se realiza de una manera espontanea en las familias con un recién
nacido sano, pero se desarrolla de una manera muy diferente en el caso del
nacimiento de un bebé prematuro o enfermo.

Las familias tienen sentimientos de incompetencia, culpabilidad, miedo, pérdida de
control o incapacidad. Sentimientos normales, pero que es importante que se
resuelvan para poder vivir este momento determinante de forma saludable, tanto
para la familia como para el bebé.

La relacion temprana del nifio con sus padres tiene consecuencias en la
organizacion de la estructura cerebral del mismo. El no establecimiento de un
vinculo oportuno y saludable puede llevar a trastornos futuros del desarrollo
psicomotor, social, emocional y del lenguaje.

Los profesionales de UCIN nos enfrentamos a un alto riesgo de problemas
vinculares a consecuencia de las circunstancias que conlleva un ingreso en nuestra
unidad.

;Qué podemos hacer como profesionales?

e En los primeros dias, destinar nuestros esfuerzos a interactuar con empatia
con los padres, que se sientan bienvenidos, animandoles a acompafar a su
hijo y ofreciéndoles nuestra disponibilidad.

e Debemos minimizar el tiempo de separacion y propiciar, lo mas
precozmente posible, el contacto con el hijo, fomentando las visitas de los
padres el mayor tiempo posible, el contacto piel con piel, o la lactancia
materna. Ensefiarles que la mirada mutua, el dialogo corporal, el contacto
tactil, la palabra y las diferentes experiencias gustativas y olfativas del bebé,
son formas de comunicacion con su hijo.

e Nuestra actitud sera facilitadora hacia la familia, utilizando un lenguaje
sencillo, y siendo capaces de crear espacios de colaboracién mutuos.
Involucraremos a la familia desde el primer momento en los cuidados
basicos del bebé: cambio de pafales, higiene corporal, alimentacidn, etc.
Responderemos a sus prioridades, proporcionando informacion en relacion
con la evolucidn de su hijo, y les educaremos para asumir un rol activo en su
cuidado.

e Haremos sugerencias y evitaremos dar drdenes. No obligaremos a los
padres a hacer algo si no se sienten listos o dispuestos a hacerlo.
Respetaremos sus tiempos. Utilizaremos frases como:” Me ayudarias a...”.

e Les orientaremos acerca de las posibles técnicas de consuelo (posicion de
flexion, arrullo, contacto piel con piel, etc.), como pueden acariciarlo,
posicionarlo y cogerlo con seguridad.

e Les aconsejaremos que lleven al hospital alguno de los juguetes u objetos
preparados para el bebé, alguna prenda de ropa, o les animaremos a tomar
fotografias de su hijo.

e Implicaremos a otros miembros de la familia, como hermanos y abuelos.
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e Respetaremos las particularidades culturales de cada familia.
e Ofertaremos terapia familiar si lo necesitaran, como por ejemplo,
informacion sobre grupos de apoyo.

2. ESTABLECIMIENTO DE LA COMUNICACION CON SU BEBE

“Mirame y no tengas miedo, tengo infinidad de cables, lo sé, pero los necesito; sé que
estds muy preocupado, pero ahora requiero todo esto que me rodea. Me han metido
en esta urna de cristal que, aunque no es como estar dentro de mamd, al menos aqui
hace calor y humedad, porque si no estuviera aqui tendria mucho frio. Hay muchos
aparatos a mi alrededor; algunos me ayudan a respirar a través de un tubo que por
la boca llega a mis pulmones, o por unas cdnulas que me introducen en la nariz y me
consiguen fijar con un gorro. También hay otro pequefio tubito por el que me
alimentan. Como me adelanté tanto al nacer atin no estaba preparado para poder
respirar solo o comer por boca... Detrds, me han puesto una pequena TV con lineas
que marcan mis latidos, mis respiraciones... Asi estoy de lo mds controlado. Veréis
que a veces pita,..., eso os indicard que necesito cuidados; aunque también puede
pitar si me muevo, asi que no te asustes mds de la cuenta...”.

Los recién nacidos se comunican, son capaces de expresar emociones y
necesidades y de responder a su entorno de una manera coherente. Para ello se
necesita cierto grado de maduracidén de las estructuras implicadas, que se va
consiguiendo a lo largo del embarazo.

Si vuestro hijo naci6 antes de lo que se esperaba las condiciones necesarias para su
desarrollo cambiaron repentinamente. Dentro del utero materno todo es
confortable. El feto esta acurrucado y protegido por liquido tibio que le permite
moverse con suavidad, los ruidos estan amortiguados, apenas si hay luz... En el
exterior hay luz, ruido, gravedad, interrupciones del suefio, manipulaciones
reiteradas. El cerebro de un bebé prematuro no estd preparado para esos
estimulos tan intensos; no esta lo suficientemente maduro como para procesar
tanta estimulacion. La capacidad que tiene un recién nacido menor de 34 semanas
de gestacion para responder adecuadamente a su entorno es pobre, y esta
capacidad es menor cuanto mas inmaduro (menos semanas de gestacion) sea el
bebé.

Vosotros, con la ayuda y asesoramiento del equipo neonatal, podréis aprender a
conocer a vuestro hijo, reconocer sus necesidades observando su comportamiento,
y actuar de la manera mas apropiada para que vuestro pequefio aprenda a
controlarse y regularse, lo que va a incidir positivamente en su desarrollo.
También le ayudaremos disminuyendo aquellos factores ambientales que no le
benefician, como el ruido y la luz.

No tenemos que olvidar que cada recién nacido es Unico y tendra sus propias
necesidades, de ahi la importancia de que participéis en los cuidados de vuestro
hijo, pues de la observacidn iréis obteniendo un conocimiento progresivo del
mismo.
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2.1 Estados de comportamiento: ;como se encuentra vuestro hijo?
Vuestro hijo, a pesar de su inmadurez o enfermedad, es capaz de comunicarse. Por
ello necesitais conocer su lenguaje, el lenguaje corporal.

Al observar a vuestro pequefio podemos reconocer dos estados o conductas, que
reflejan un determinado comportamiento:

e Estado organizado o confortable: vuestro hijo esta adaptado al entorno, lo que
viene indicado por los siguientes signos (Fig. 1):

- Tendencia a estar acurrucado con sus piernas y brazos flexionados.
Busca abrazar.

- Su cara estara relajada, puede sonreir o formar un circulo con sus labios.
- Agarra con sus manitas vuestros dedos.
- Succiona sus dedos o su chupete

- Su corazdny sus respiraciones son tranquilas y sin cambios

Figura 1. Recién nacido en estado organizado o confortable (izquierda) y desorganizado (derecha). Con permiso

Estado desorganizado o disconfort: vuestro bebé nos mostrara signos de estrés
(Fig. 1):

- Estira brazos y piernas, separa y estira dedos de las manos y/o pies.

- Rigidez generalizada.

- Mirada perdida.

- Ceio fruncido.

- Movimientos en sacudidas.
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- Cambios repentinos de saturacidn, frecuencia cardiaca o respiratoria.

La autorregulacion es la capacidad del bebé de adaptarse al entorno. Nuestro
objetivo debe ser facilitar la autorregulacidon de vuestro hijo el mayor tiempo
posible, y de este modo, incidir favorablemente en su desarrollo neurolégico.

Debemos reconocer los estados para orientarnos como debemos actuar. Si ante
una manipulacion o estimulacion el nifio reacciona con signos de disconfort
deberiamos interrumpirla, o en caso de ser necesaria, facilitar la organizacion del
bebé mediante estrategias como contencion, posicionamiento, o succion.

Tampoco debemos olvidarnos de adecuar el entorno, controlando el ruido y la luz,
para disminuir los estimulos que le rodean. Con la ayuda de los profesionales
aprenderéis a tocarle y contenerle.

2.2  Elsueno: herramienta de curacion, crecimiento y desarrollo

El suefio del recién nacido no es un periodo pasivo donde simplemente se
descansa, sino un proceso mucho mas complejo, donde las células del cerebro
llamadas neuronas se reorganizan, de ahi que el sistema nervioso vaya
madurando poco a poco. Durante este tiempo hay una reparacion del cuerpo, va
evolucionando la plasticidad cerebral (crecimiento neuronal y desarrollo de
conexiones y circuitos nerviosos), y se produce un ahorro de energia. El suefio del
recién nacido ocupa entre dieciocho y veinte horas de las veinticuatro del dia.

El suefio y la vigilia no solo reflejan la respuesta inmediata del bebé frente a un
estimulo, sino que su estructura es un indicador de la funcion del cerebro, y por
tanto, tiene un impacto sobre el desarrollo.

Existen diferentes tipos de suefio; hablamos de suefio activo (suefio de
movimientos oculares rapidos, MOR) y suefio tranquilo (suefio de no
movimientos oculares rapidos, no-MOR) para referirnos a dos estados distintos.
Durante el suefio activo, el cerebro funciona como en estado de vigilia. El recién
nacido inicia el suefio en este estado, a diferencia de otras etapas de la vida (nifios
y adultos) que inician el suefio entrando directamente en la fase de suefio
tranquilo. Por ultimo, el suefio indeterminado, de dificil identificacidn,
caracteristico de los recién nacidos prematuros, constituye el patron de suefio
durante la maduracion del cerebro, y no se corresponde con ninguno de los
patrones anteriores. Las respuestas fisiolégicas y los aspectos relativos a la
conducta del bebé asociados a los tipos de suefio activo y tranquilo se recogen en la
Tabla 1.

La importancia concedida al suefio en el desarrollo del sistema nervioso central es
el hecho constatado de que en la etapa fetal mas del 70% del suefio corresponde al
suefio activo. Las descargas neuronales generalizadas que se producen, con
activacion de procesos sensoriales como vision, somatosensorial, olfativo o visual,
se consideran inductoras del desarrollo, plasticidad y de los procesos de
aprendizaje y memoria. El suefio tranquilo tiene una actividad menos clara, si bien
su presencia indica una mayor autorregulacion y proteccion frente al entorno.

Los recién nacidos a término tienen un 50% del tiempo en suefio tranquilo,
mientras que los prematuros pasan mucho mas tiempo en suefio activo y/o
indeterminado (aproximadamente el 60% del tiempo de suefio).
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Tabla 1. Respuestas fisioldgicas y de la conducta del bebé asociadas a los tipos de suerio.

Tipo de sueiio

Respuestas fisiologicas

Respuestas conductuales

Sueno activo

Frecuencia cardiaca y respiratoria
irregular
Ojos cerrados y movimientos
oculares rapidos bajo los parpados

Puede succionar, sonreir,
fruncir el cefio, dar
sacudidas o sobresaltos

Suefio tranquilo

Frecuencia cardiaca y respiratoria
regular

Postura mas relajada
Puede aparecer algtiin
sobresalto

El despertar es imprescindible para conseguir el estado de vigilia. Tanto el
despertar espontaneo como el inducido por estimulos hace referencia a una
condicion de normalidad neuroldgica, y se considera un mecanismo protector. De
hecho, una de las teorias que se postulan para explicar la muerte subita del
lactante es la incapacidad de despertar. La expresion del despertar se caracterizara
por un aumento de la frecuencia de la respiracién, sacudidas o movimientos

vigorosos hasta el despertar completo.

Tanto los momentos en los que su bebé esté dormido como en los que esté
despierto son importantes. Saber identificar estos estados os ayudara a conocer los
momentos mas adecuados para interaccionar con vuestro bebé y favorecer su

optimo desarrollo cerebral y desarrollo psicosocial.
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Mensaje central

El apego es el vinculo afectivo que desarrolla el nifio con sus padres y le proporciona
seguridad emocional y autoestima para crecer de forma saludable. Este proceso se
desarrolla de una manera muy diferente en el caso del nacimiento de un bebé
prematuro o enfermo.

El método canguro (MC) es el contacto Piel con Piel (PcP) entre
madre/padre/cuidador y el recién nacido (RN) pretérmino o enfermo, ayudan a
normalizar dicho vinculo. El MC debe establecerse precozmente y de forma
continuada, por periodos de tiempo prolongados. Este método favorece la lactancia
materna y tiene un efecto beneficioso sobre la madre y el RN.

Es un método que humaniza el cuidado del RN, mejora su desarrollo, y brinda
bienestar fisico y emocional a los padres y a los bebés.

Puntos clave

Necesitamos el MC para:
e Permitir el desarrollo del cerebro inmaduro en un entorno menos estresante
e Preparar ala familia en los cuidados de este nifio fragil
e Humanizar el ambiente de alta tecnologia de las UCINs
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1. CONTACTO PIEL CON PIEL TRAS EL NACIMIENTO

La tasa de partos prematuros oscila entre el 5% y el 18% de los bebés nacidos,
segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Anualmente nacen alrededor de
15 millones de bebés prematuros. Los bebés prematuros y de bajo peso al nacer
generalmente requieren cuidados especiales para evitar complicaciones ligadas a su
inmadurez. La OMS (OMS-2008-2016) recomienda que se facilite el contacto PcP en
todos los partos normales (Fig. 1): “Si el estado de salud de la madre y del nifio lo
permiten, es recomendable que inmediatamente tras el parto, los RN sanos con
aspecto vigoroso se coloquen sobre el abdomen o el pecho de la madre y se
mantengan asi en contacto intimo PcP durante al menos 50 minutos sin ninguna
interrupcion. Es deseable que el tiempo se prolongue hasta 120 minutos para
aprovechar al mdximo todo el tiempo de alerta que tiene el RN normal tras el parto
(periodo sensitivo). De esta forma la probabilidad de hacer una toma espontdnea es 8
veces mayor que si el tiempo es inferior a 50 minutos”.

Figura 1. Representacion esquemdtica del CpC tras el parto
normal

La evidencia cientifica disponible sefiala que esta medida fomenta una serie de
beneficios sobre la diada madre-hijo y que podemos resumir (para mas detallada
informacion, consultar tabla en “Material complementario” (Tabla 1):

¢ Bienestar fisioldgico y emocional de los RNs y sus madres, que se traduce en
menos periodos de llanto en el nifio y mejor recuperacidon del estrés del
parto.

e Estabilizaciéon cardiorrespiratoria y disminucion de los episodios de apnea.

e Proteccion de la termorregulacion y de la sincronia térmica madre-hijo.
e Mejor control de glucemia del bebé.

e Efecto analgésico para la madre y el nifio.

e Aumento de la secreciéon de oxitocina disminuyendo el sangrado, mejorando
la involucion uterina, y facilitando la salida del calostro en la madre.

e Favorece el inicio, frecuencia y duracion de la lactancia materna.
¢ Disminuye el dolor por ingurgitacion mamaria.

e Facilita la posicidn de enganche correcta al pecho.
e Desarrollo y fortalecimiento de la confianza, conductas de apego, y
establecimiento del vinculo afectivo, disminuyendo el grado de ansiedad.
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El procedimiento PcP precoz es igualmente factible tras el nacimiento por cesarea
(Fig. 2). Habitualmente son la matrona o el obstetra quienes colocan al bebé en la
parte despejada del torax de la madre, fuera del campo quirurgico. En los casos en
los que el procedimiento es impracticable por cualquier motivo, se invita al padre a
realizarlo (Fig. 2), siempre bajo supervision. El procedimiento PcP inmediato tras el
nacimiento esta incluido en las guias clinicas de diversos paises como Reino Unido,
Australia o Canada. Es imprescindible que, durante las primeras horas tras el
nacimiento, el RN en contacto PcP esté bajo la supervision del padre y de los
profesionales con el objeto de prevenir posibles sofocaciones, particularmente si la
madre tiene movilidad limitada o ha recibido sedantes o analgésicos que puedan
alterar su estado de conciencia.

Figura 2. Procedimiento PcP durante la cesdrea, ya en el pecho de la madre o del padre segtn circunstancias.

Entre las actuales recomendaciones de las unidades neonatales se encuentran la
promocion de la lactancia materna, los cuidados centrados en el desarrollo (Parte
A, Tema3), el acceso abierto a las familias durante 24h, y cubrir las necesidades
fisioldgicas y psicosociales de los RN y familiares. Ademas, se distingue la necesidad
de hacer participes a los padres de forma activa en el cuidado de sus hijos, iniciando
y facilitando el contacto PcP. Para ello, es necesaria la voluntad y compromiso de
todo el personal sanitario debidamente instruido.

Es imprescindible respetar la diversidad cultural, religiosa y las tradiciones de las
familias siempre que se acometan estrategias de este tipo.

2. EL METODO CANGURO

El método canguro (MC) implica un contacto PcP continuo entre el cuidador y el
bebé, donde este ultimo se encuentra anidado en el pecho del cuidador. De este
modo, el cuidador que aplica el MC se convierte en la incubadora del nifio y su
principal fuente de alimento y estimulacion. El método canguro debe iniciarse lo
antes posible tras el nacimiento y acompafiarse de lactancia materna exclusiva.

La Dra. Charpack describe la posiciéon en canguro como: “Nifio colocado en posicién
vertical sobre el pecho de la madre, entre sus senos y en decubito ventral, con un
contacto directo entre la piel de la madre y del hijo. La posicién debe proveerse de
forma continua (sin interrupciones) y prolongada, llegando idealmente hasta 24 horas
al dia, por tantos dias como sea posible”.

La implementacion del método en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales
(UCIN) conlleva muchas variantes, ya que no siempre es practicable en la forma que
fue concebido originalmente. Estas modificaciones y variantes tiene que ver con:
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e El momento de comienzo, ya que por la condicién del recién nacido o la
madre se puede iniciar precozmente (sala de partos), o temprano durante el
ingreso.

¢ Continuidad del contacto PcP, pues por las mismas razones ya mencionadas,
se puede aplicar de forma continua o intermitente, como ocurre en nuestro
medio hospitalario. Los beneficios van a ser incuestionables siempre y
cuando se respete la técnica. Es importante diferenciar el contacto PcP de el
concepto “poner al bebé en brazos de su madre/padre”.

Los objetivos del método canguro difieren en funcidn del contexto:

e Paises subdesarrollados: la madre/cuidador hace de incubadora siendo la
Unica alternativa de supervivencia.

e Paises en vias de desarrollo: uso para “engorde” dada la escasez de
incubadoras; ademas, favorece el acercamiento de los padres a los hijos.

e Paises desarrollados: UCIN con politicas de humanizacion, destacando los
cuidados centrados en el desarrollo, la familia y el favorecimiento del
vinculo.

Con el MC hay una reduccion de la estancia hospitalaria y una mayor supervivencia
en paises en vias de desarrollo. El MC puede marcar la diferencia en el cuidado de
los bebes prematuros. Los principios basicos del método canguro son el amor, el
calor y la leche materna:

2.1 Beneficios del método canguro

2.1.1 Adaptacion fisioldgica del RN

Termorregulacion: al estar en contacto con el cuerpo de su madre el bebé tiene
una mejor regulaciéon de la temperatura corporal. Incluso, en los prematuros
estables de muy bajo peso (< 1.000 g) y menores de 1 semana de vida, se ha
demostrado que el método PcP no ocasiona estrés por frio. Acelera la adaptacion
metabdlica (G-2), presentando menos hipoglucemias.

Normaliza el patréon respiratorio y circulatorio: favorece una respiracién mas
regular disminuyendo los periodos de respiracion periddica o apnea y estabiliza el
ritmo cardiaco. Todo lo anterior, mejora la oxigenacion y las constantes vitales

2.1.2 Indicadores de salud

El MC ha mostrado un beneficio sobre la ganancia ponderal y el crecimiento del RN,
acortando las estancias hospitalarias. Disminuye el riesgo de enfermedad gravey, en
general, la situacion clinica mejora notablemente. El método canguro ayuda a los
prematuros a desarrollarse mejor.

Ademas, se ha observado un efecto beneficioso sobre la tasa de infeccion, en general,
y una reduccion de las infecciones respiratorias de vias bajas durante la lactancia.

2.1.3 Patrones de conducta

El MC disminuye el estrés. Actia sobre la maduracion de los patrones de suefio. Los
bebés se sienten cémodos y se duermen rapidamente. Los periodos de suefio son
mas prolongados, el suefio es mas profundo y estable. El llanto y la irritabilidad
raramente se presentan, incluso despiertos.
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2.1.4 Funcion cognitiva

Los beneficios del método canguro sobre la funcidon cognitiva se recogen en la Tabla
2. A nivel auditivo, a través de la voz materna, disminuye la exposicidon al ambiente
estresante de UCIN, ya que los sonidos préximos se amortiguan en la ropa y la piel
de la madre. La proximidad al cuerpo y pecho de la madre, estimula la funcién
olfatoria. La posicion del bebé sobre el térax materno supone un estimulo
vestibular, cinestésico y tactil por el contacto PcP permanente. En funciéon de
madurez y el estado del nifio, se procurara una cierta penumbra para que el
contacto visual con la madre se realice en condiciones 6ptimas.

2.1.5 Efecto psicosocial

Mejora el entorno de los bebés, modificando el ambiente en UCIN. A nivel del nucleo
familiar, aumenta el vinculo madre-hijo con los correspondientes beneficios
emocionales. El estimulo cognitivo y sensorial ayuda al desarrollo del cerebro,
mejorando el desarrollo psicomotor y los indicadores de normalidad neurolégica.
Segun un estudio reciente de la Dra. Charpack, el MC favorece el crecimiento del
cerebro, el almacenamiento y procesamiento de la memoria, y el cociente
intelectual. Los adultos que fueron cuidados segun los principios del MC, reciben
sueldos mas altos, sus familias estan mas cohesionadas y son mas protectoras, y
mostraron menor absentismo escolar, cuando se comparan con sujetos similares
que no recibieron este tipo de cuidados.

2.1.6 Manejo del dolor

Los beneficios sobre el control no farmacolégico de la analgesia durante los
procedimientos dolorosos, mediante el uso combinado del MC y la succién no
nutritiva con sacarosa o leche materna, son bien conocidos. Siempre que sea posible,
se realizaran los procedimientos dolorosos durante el amamantamiento.

2.1.7 Beneficios sobre la madre

Segun pasan los dias, la mayoria de las madres se sienten mas experimentadas.
Refieren confianza en si mismas, con la sensacidon de cuidar mejor a su bebé, mas
competencia y mayor fortaleza para sobrellevar el periodo de ingreso. Tienen
menor estrés, mayor autoestima y satisfaccion. Se sienten relajadas, contentas.
Adquieren mayor capacidad para ofrecer a su bebé la lactancia materna, con un
claro aumento en la produccion.

2.1.8 Aspectos econémicos

No se necesitan grandes recursos para implementarlo. Es un método seguro, eficaz,
natural, facil de aplicar y econémico. El método canguro es coste-efectivo. Se trata
de un método de cuidado que puede y debe aplicarse en todos los paises.
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Tabla 2. Experiencias sensoriales durante las etapas prenatal y postnatal

ESTIMULOS UTERO PCP CON LA MADRE INCUBADORA

Voz de la madre y sonidos

del cuerpo, transmitidos a

través de medios liquidos
y sélidos

Ruido y cacofonia de
sonidos extrafios
transmitidos a través
del medio aéreo

Vozy sonidos del cuerpo de la
madre, transmitidos a través
de medios sélidos y aéreos

SONIDOS

Multitud de olores y
Olores y sabores de la madre | sabores desconocidos,
transmitidos a través del aire muchos de ellos
perjudiciales

Olores y sabores de la
OLOR/SABOR madre transmitidos a
través del medio liquido

Movimientos de la madre

. Movimiento de la madre, con | Plano, ningtin contacto
con una interfase

TACTO/CINESTESICO L una interfase de PcP que humano con
muscular/liquido que . ) L
. < proporciona contencién movimiento natural
proporciona contencion
Biorritmos en la madre L I
y Multiples biorritmos,
en el feto: hormonal, Actividad, temperatura
CIRCADIANO actividad, quimico, .. i P . Ninguno
. quimico y hormonal, lactancia
temperatura, frecuencia
) materna
cardiaca

Adaptado de White RD. Seminars in Perinatology

Para una mas detallada informacion, consultar tabla en “Material complementario”
donde se facilitan referencias adicionales de consulta.

2.2  Aspectos prdcticos

Se debe educar al cuidador (padres o persona delegada) para la adaptacién del MC
al hospital. Entrenarles para que sepan como se coge al nifio, cdmo se proporciona
la alimentacion al seno materno, qué signos de alarma deben observar, ayudar a
disminuir las manifestaciones de temor en las madres, y ensefiarles los ejercicios
fisicos de relajacion con el nifio en posicion canguro. El método requiere
entrenamiento en talleres individuales y colectivos, para que los padres actden sin
restriccion, empoderandoles en su rol de cuidador y dandoles mas tranquilidad,
seguridad y autonomia. Es muy importante escuchar testimonios de otras madres
con experiencia previa en MC.

Durante el tiempo que el bebé permanezca en MC la vestimenta consistira en el uso
permanente de gorro, principalmente si se trata de bebés muy inmaduros o nifios
con pocos dias de edad postnatal. Por lo demas, el bebé usara un pafial pequefio, y
los patucos seran opcionales. Las madres actian como incubadoras humanas. El
bebé puede ser alimentado en cualquier momento, sin abandonar el contacto PcP.

La posicién canguro se mantendra hasta que el bebé muestre sefiales de intolerancia
(sudor, llanto, ..., pide la salida). Datos de observaciones muestran que el 95% de los
bebés rechazan la posicién canguro cuando llegan a los 2500 g.

2.3  Alimentacion en método canguro

Una meta en la utilizacion del MC es conseguir una nutriciéon adecuada con lactancia
materna exclusiva, entrenando a la madre para una futura alimentacién al pecho.
Este entrenamiento debe de ser muy precoz, aprovechando el MC, con el
acercamiento del nifio al pezdén para que vaya reconociendo el olor, el gusto, y el
tacto, coincidiendo con las tomas.

La participacion de la madre en la alimentacién a través de los distintos métodos
(gravedad, nutricion a débito continuo, ...) debe favorecerse durante el MC.
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2.4  Aspectos concretos del método canguro en UCIN

Se debe individualizar la indicacion dependiendo de la situaciéon de cada RN, si bien
debemos ser muy proactivos e iniciar el MC apenas el bebé esté estable. El hecho de
que el RN esté instrumentalizado, con ventilacion mecanica, con catéteres
vasculares o recibiendo drogas cardiovasculares, no necesariamente contraindica el
MC. La decision de comenzar el contacto PcP recae en los padres, siempre que
hayamos explicado los beneficios del procedimiento, y que ellos lo hayan
comprendido y aceptado.

2.4.1 Criterios para aplicar el método canguro

¢ No existen limitaciones en relacion con la edad gestacional y el peso del bebé.
La mayoria de los estudios se han realizado con RN > de 30 semanas. En los
ultimos afios, cada vez hay mas estudios que incluyen RN < 28 semanas de
gestacion.

e Lo importante es la estabilidad fisioldgica del nifio, teniendo en cuenta el
criterio que se utilice en cada UCIN, en funcién de su experiencia y
entrenamiento, y el de la enfermera responsable del cuidado del RN.
Generalmente se exigen signos vitales estables, sin que se desencadenen
bradicardia o desaturaciéon al manipular al bebé, sin episodios graves de
apnea o, en caso de presentarse, que sean facilmente recuperables.

e El bebe puede estar con ventilacion no invasiva (VNI, CPAP), o ventilacion
mecanica invasiva (ventilacién convencional). Puede precisar una fraccién
inspirada de oxigeno (FiO2) elevada antes de la transferencia. La presencia
de vias centrales o periféricas no es contraindicacion para el procedimiento,
como tampoco lo es la administracion de drogas cardio-vasoactivas, siempre
que la tension arterial y el resto de parametros fisioldgicos estén controlados
y estables.

2.4.2 Criterios para no aplicar el método canguro

* Presencia de signos de inestabilidad respiratoria en las tres horas que
preceden al momento previsto para el procedimiento: bradicardias y
desaturaciones que han precisado estimulacidon repetida; instauracion de
ventilacion mecanica por apnea recurrente; deterioro clinico cuando se
manipula o desconecta del respirador.

* Paciente con drenaje pleural

* Postoperatorio inmediato

* RN cuyo trasladado seria motivo de dolor intenso (presencia de fracturas
0seas o patologia con riesgo de causarlas)

* Necesidad de ventilacion de alta frecuencia oscilatoria. Estas situaciones se
deben valorar en equipo multidisciplinar.

* Silos padres tienen fiebre o sospecha de un proceso infeccioso.

2.4.3 Requerimientos basicos del entorno para la aplicacion del método
Imprescindible que la UCIN tenga una politica de puertas abiertas las 24 horas al
dia. El procedimiento debe durar al menos 1 hora, aunque se aconseja un periodo
superior a 2 horas y no tener prisa. Lo realizara la madre, el padre o persona
delegada. La higiene debe ser diaria y evitar perfumes y cremas olorosas. Los
varones no deberan rasurarse el pecho. No portaran cadenas, colgantes o abalorios.
El cuidador debe usar ropa que pueda abrirse por delante. En el caso del cuidador
de sexo femenino, es preferible que se quite el sujetador.
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Previamente, se informara, de las ventajas de la técnica. Usaremos un sillon cémodo
que proporcione confort al cuidador, preferiblemente con posibilidad de elevar las
piernas. El sillon debe de estar colocado cerca de la incubadora, ya que nos debe
facilitar una buena posicion para garantizar el soporte respiratorio y cualquier otra
medida terapéutica que precise el nifio.

El bebé se posicionara de cara al cuidador. La faja o dispositivo de contencidon de
algodon o lycra no son imprescindibles (Fig. 3), pero ayudan a mantener la posicion
de la cabeza y cuello del bebé para garantizar una via aérea abierta. La parte
superior de este dispositivo de contencidn se hallara justo a la altura de la oreja del
bebé para fijar la cabeza. Ademas, la contencion dara seguridad y libertad a la madre
en sus movimientos y permitira que realice otras actividades, como leer o dormir.

Figura 3. Faja de contencién para el MC . Nétese que el
borde superior de la misma se sitia al nivel de la oreja del
nifio para una correcta sujecién de la cabeza.

El entorno debe ser agradable, comodo e intimo. La temperatura del box se
mantendra estable alrededor de 222-24°(C, y la diada RN/cuidador debe situarse
lejos de las puertas, evitando corrientes de aire y salida de aire acondicionado.

Se aconseja utilizar un espejo para poder visualizar al nifio. Es posible realizar el
método con gemelos al mismo tiempo, siempre que el estado de ambos lo permita y
el cuidador se sienta seguro (Fig. 4).

Figura 4. Aplicacién del método canguro en gestaciones multiples: posibilidad de .que uno (izquierda)
o0 ambos progenitores (derecha) alberguen en contacto PcP al mismo tiempo a sus hijos.

Durante el tiempo que el bebé permanezca en MC el personal sanitario (enfermera-
auxiliar) mantendra el nivel de vigilancia que dedicaria si estuviera en incubadora y
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realizara los cuidados que correspondan, evitando riesgos. El torax de la madre
constituye el area para impartir cuidados durante el MC.

2.4.4 Procedimiento para la transferencia

La transferencia desde la incubadora a la posicién canguro es un momento delicado,
que requiere entrenamiento de los profesionales, particularmente en el RN de
extremado bajo peso y con soporte respiratorio o dispositivos terapéuticos IV, entre
otros. Los parametros fisiologicos del nifio deben permanecer estables y
considerarse adecuados para realizar la transferencia. Sera la enfermera quién
decida, dependiendo de la situacién clinica y los dispositivos terapéuticos que el
nifio tenga, quién realizara la transferencia. Si la transferencia la hacen los padres, la
enfermera colaborara en el proceso. Se prestara especial cuidado en mantener al
nifio en una postura organizada para que sufra la menor alteracidon posible en sus
constantes.

Pasos durante la transferencia:

a) El nifio tiene que ser trasferido en el nido. La madre/padre tomara al nifio
estando de pie, y se inclinara para cogerlo; posteriormente, se le ayudara para que
se siente.

b) Se colocara al RN sobre el térax en posicion de prono o lateral, con flexidn de las
caderas y rodillas.

c) El espacio entre el nifio y el térax de los padres tiene que ser minimo para evitar
las pérdidas de calor. Por ello, se retirara la ropa que cubra el tdrax-abdomen del
nifio para el buen contacto PcP. Nunca se retira la ropa que envuelve su espalda. Se
recomienda una mantita para crear un microclima.

d) La transferencia con soporte respiratorio se realizara sin desconexion de éste y
con la ayuda de otro profesional sanitario o del padre. Se utilizara una fijacion
adecuada del tubo endotraqueal o de las piezas nasales para la administracién del
soporte ventilatorio, segiin la experiencia y preferencia de cada unidad (Fig. 5). Una
vez realizada la trasferencia es necesario que las tubuladuras del soporte
ventilatorio se aseguren con cinta adhesiva al sillén para evitar desplazamiento por
el peso.

e) Los catéteres deben ser igualmente fijados con seguridad previo a la trasferencia.
Los accesos vasculares deben ser visibles, las conexiones se protegeran con gasas
con clorhexidina.

f) Se ofrecera el pecho al nifio prematuro siempre que se le vea activo; realizaremos
estimulacién sensoromotriz orofacial durante el MC, lo que ayudara a establecer
mas precozmente la autonomia para la alimentacién oral.

g) Mantendremos la misma monitorizacion que tuviera antes de la trasferencia. Son
obligadas la monitorizacién de la saturacion de oxigeno (SatOz) y de la temperatura
axilar (T?2).

h) Se realizara la extraccion de leche durante o al final del procedimiento

i) Se registraran las siguientes variables:

* Frecuencia cardiaca y SatO; previas a la trasferencia
* Horade la trasferencia

e (Cambios en SatOz, FiO, y T?

* Estado del bebé (relajado, inquieto, actitud.....)

* Puesta al pecho (si / no), enganche, tolerancia
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* Horaen que regresa a la incubadora
* Quién ha realizado el contacto PcP (madre, padre, persona delegada)

Figura 5. Procedimiento PcP en nifios con ventilacion mecdnica
invasiva (izquierda). Obsérvese cémo se sujetan las tubuladuras
en el hombro de la madre para evitar desplazamientos de los
dispositivos de ventilacién (derecha).

En resumen, parece razonable aconsejar el uso generalizado del MC para los RN
prematuros y de bajo peso al nacimiento. Los beneficios sobrepasan probablemente
cualquier riesgo o coste. Se trata de una intervencion fisiolégica, que humaniza los
cuidados y complementa el cuidado neonatal. Supone una transformacion del
cuidado de los bebés mas vulnerables. El pecho de los padres constituye nuestro
nuevo espacio de cuidado neonatal.
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Material complementario

Efectos del MC en la madre y el recién nacido: tabla resumen con las principales
referencias bibliograficas y el enlace para acceder al texto completo en KC Bib at
www.kangaroocareusa.org ©2011 Ludington-Hoe and United States Institute for
Kangaroo Care (www.kangaroocareusa.org).

Tabla 1. Efectos del contacto piel con piel en el recién nacido a término

Referencia

Beneficios observados del CpC

Klaus 1972, De Chateau 1977a y 1984, Kontos 1978,
Carlson 1978, 1979, 1980, Schaller 1979, McClellan
1980, Hwang 1981, Anisfeld 1983, Odent 1989,
Widstrom 1990, Finigan 2004, Bystrova 2009, Takahashi
2011

Aumento del apego y vinculo madre-hijo

Widstrom 1990, Dordevic 2008, Handlin 2009, Marin
2010,

Mas rapida y mejor recuperacion fisiolégica de la madre
postparto

Hales 1975, 1976 y 1977, Thomson 1979, Shiau, 1997,
Carfoot 2005, Walters 2007, Byaruhanga 2008, Nolan
2009, Gouchon 2010, Hung 2011,

Mejor adaptacién psicoldgica de la madre postparto

Nolan 2009 , Christensson 1992, Mazurek 1999,
Sontheime 2004, Trotter 2005, Bouloumie 2008,
Erlandsson 2008, Takahashi 2011

Normalizacion y estabilizacion cardiorrespiratoria del recién
nacido

Curry 1979y 1982, Gardner 1979, Britten 1980, Fardig
1980, Christensson 1992 y 1996, Johanson 1992,
Villalon1992 y 1993, Durand 1997, Gomez-Papi 1998,
Mazurek 1999, Chwo 2002, Bystrova 2003, Medves
2004, Bergstrom 2005, Byaruhanga 2005, Carfoot 2005,
Franssen 2005, Huang 2006, Moore 2009, Marin 2010

Termorregulaciéon y prevencion de hipotermia

Chirstensson 1992y 1996, Mazurek 1999, Chantry 2005

Adaptacion metabdlica del recién nacido

Morgan 2011, Takahashi 2011

Disminucion del estrés y regulacion del nivel de cortisol sérico
tras el parto

Odent 1989, Bystrova 2007, Bouloumie 2008

Menor pérdida de peso y recuperacién mas rapida del peso de
recién nacido

Sosa 1976, De Chateau 1977a, Thomson 1979, Wimmer-
Puchinger 1982, Taylor 1985, Widstrom 1987,
Lindenberg 1990, Righard 1990, Shiau 1997, Gomez-
Papi 1998, Mikiel-Kostyra 1998, 2000, 2001, 2002 y
2005, Simkiss 1999, Meyer 1999, Mathiesen 2001,
Ransjo-Arvidson 2001, Anderson 2003 y 2004, Carfoot
2003, 2004 y 2005, Kroeger 2004, Mizuno 2004,
Burkhammer 2004, Erlandsson 2007, Moore 2007,
Gouchon 2010, Marin 2010, Vaidya 2005, Walters
2007, Bramson 2010,

Facilitacion, inicio y sostenibilidad de la lactancia materna

Christensson 1992, Anderson 1995, 1995 y 1996,
Michelsson 1996, De Chateau 1997a, Anisfeld 1998,
Mazurek 1999, Chwo 2002, Erlandsson 2007 y 2008,
Widstrom 2011

Disminucién de los episodios de llanto y su duracién

Belleini 2002, Gray 2000 y 2002, Moore 2007, Sajeidi
2007, Tsao 2007 y 2008, Kashaninia 2008, Abdel-Razak
2009, Chermont 2009, Long 2010, Okan 2010, Vivancos
2010, Byaruhanga et al, 2008; Hung & Berg, 2011;
Walters et al., 2007

Disminucién de la percepcion del dolor (madre e hijo)

De Chateau 1984, Wiberg 1989, Bystrova 2003 y 2009,
Lepage 2007, Moore 2007, Gentilucci 2008,

Modulacién de la neuroconducta y facilitacién de diferentes
areas del neurodesarrollo

Sosa 1976, Kitajima 2003

Disminucion de infeccién adquirida < 12 meses
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Otras paginas web de interés:

Lineamientos técnicos canguro colombiano
http://www.minsalud.gov.co/salud/Documents/Observatorio%20Talento%20Hum
ano%?20en%20Salud/LIBRO_MADRE_CANGURO_APROBADO12.pdf. = Actualizacion
2017

Portal de formacion canguro  http://fundacioncanguro.co/FMMC/

Kit educativo canguro English version:

http://www.k4health.org/toolkits/neonatal-alliances/kangaroo-mother-care-kmc-
learning-portal

Spanish version: http://www.k4health.org/toolkits/alianzas-neonatales/metodo-
de-madre-canguro

Guias basadas en la evidencia del RN prematuro del Ministerio de salud de Colombia
2014

http://gpc.minsalud.gov.co/Documents/Guias-PDF-
Recursos/prematuros/GPC_Prof_Sal_Premat.pdf

Guias de atencién basadas en evidencia para la estandarizacién y utilizacion
adecuada del Método Madre Canguro. Actualizacion en curso 2017
http://fundacioncanguro.co/es/documentacion/docuementos/cat_view/69-
espanol/51-guias-practicas-.html
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Mensaje central

Este capitulo describe los diferentes estados de la conducta del recién nacido y la
capacidad de expresion de los mismos en funcion de la madurez del bebé. Hace
referencia al impacto del estrés en el desarrollo del sistema nervioso. El dolor, su
interpretacion y las formas de controlarlo constituyen una secciéon diferenciada del
capitulo, dada la importancia que tiene para el paciente critico, especialmente.

Puntos clave

e El bebé es capaz de interactuar con el entorno de forma dinamica,
coherente y selectiva, lo que se define como neuroconducta.

e Laexpresion de la neuroconducta difiere en funcién de la madurez del bebé
y de la integridad del sistema nervioso (ausencia de lesion en la estructura
o anomalia en la funcion).

o El estrés toxico es aquel que causa una respuesta corporal fuerte, frecuente o
prolongada. Este tipo de estrés puede tener impacto sobre la arquitectura cerebral.

e El dolor reiterado en la etapa neonatal, constituye una forma de estrés
toxico, pudiendo ocasionar efectos adversos a corto y a largo plazo.

e El control del dolor debe ser una prioridad en el manejo del paciente
neonatal y es un indicador de la calidad del cuidado.

e La participacién de los padres en los cuidados es muy efectiva para mitigar
el dolor y el estrés.

e Un programa efectivo para la prevencion del dolor es aquel que incluye una
disminucion del nimero de procedimientos dolorosos, minimizar el estrés
ambiental y la aplicaciéon de medidas farmacoldgicas y no farmacolégicas.
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1. PATRONES NORMALES DE NEUROCONDUCTA E IMPACTO DE LA
MADUREZ DEL RECIEN NACIDO EN SU EXPRESION

1.1  Concepto de neuroconducta

Durante la primera mitad del siglo XX se tenia la idea de que el neonato presentaba
exclusivamente reacciones fisiologicas y respuestas reflejas, con una conducta
basada fundamentalmente en la alimentacion y el suefio. Sin embargo, a partir de
los afios 50 y gracias a autores como Brazelton, sabemos que los recién nacidos
estan preparados para expresar de forma coherente sus emociones y reaccionar de
forma dindmica y selectiva ante sus cuidadores; actian voluntariamente para
recuperar algunas experiencias y para evitar otras; son especialmente receptivos a
las expresiones de cuidados y de comunicacion humana.

El término neuroconducta hace referencia al conjunto de capacidades que
permiten al recién nacido (RN) interactuar de forma dinamica, coherente y
selectiva con su entorno. El bebé, desde el nacimiento, posee una capacidad de
alerta y atencién, de suprimir respuestas reflejas obstaculizantes, de
acostumbramiento a estimulos perturbadores y de interacciéon con el entorno
mediante una serie de conductas predecibles.

Esta capacidad para organizar su conducta, sefialar sus necesidades y establecer
una comunicacion con sus cuidadores implica la actividad integrada de multiples
estructuras y centros del sistema nervioso central: supone una actividad cerebral
compleja.

1.2  Estados de conducta en el recién nacido. Importancia de la madurez en
la expresion de la neuroconducta

Mediante estudios observacionales, registros de frecuencia cardiaca, frecuencia
respiratoria, movimientos oculares y actividad eléctrica cerebral se ha demostrado
que los neonatos muestran distintos patrones de conducta que se denominan

“estados” y que suponen una condicion temporal estable de la funcién neural
(Tabla 1).

Brazelton reportd que el recién nacido muestra un patréon dinamico de cambios de
estado, a través del cual expresa todo el repertorio de su conducta.

Tabla 1. Estados de conducta del recién nacido a término

ESTADO RESPIRACION 0JOS ABIERTOS | MOVIMIENTOS | VOCALIZACION
ESPONTANEOS (llanto)
o No, excepto
Suefio profundo Regular No sobresaltos No
Suefio ligero Irregular No No, fortuitos No
Somnoliento Irregular Siy No Suaves y escasos No
No o actividad
Vigilia tranquila Regular Si minima (suaves y No
controlados)
Vigilia activa Irregular Si Si No
R Irregular SioNo Si Si
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El sistema nervioso neonatal se encuentra en un estado de desarrollo dindmico.
Por lo tanto, la neuroconducta del RN y el desarrollo de los distintos estados
dependen de la integridad y la madurez del mismo (Tabla 2). Existen una serie de
caracteristicas diferenciales entre la neuroconducta del RN pretérmino y del
término:

e Periodos de vigilia mas cortos.

e Estados de suefio activo mas prolongados y de suefio tranquilo mas escasos.

e Transicion mas abrupta y menos definida entre estados.

e C(Capacidad de autorregulacion de estados poco desarrollada.

e Peor control de los niveles de estimulacion.

e Pobre integracion funcional de los sistemas autonomo, motor y de estados de
conducta (relacionada con la edad gestacional y la situacidon de gravedad).

Tabla 2. Ontogenia de los estados de conducta y correlacién con la actividad eléctrica cerebral

Parpados no fusionados. Vigilia breve e infrecuente alternando con suefio

e EauElEE No concordancia entre la conducta y EEG.

Comienza la organizacion de estados y aparecen primeras diferencias EEG
30 semanas entre vigilia y suefo.
Inicia concordancia entre la expresion EEG y la conducta clinica.

Periodos de alerta espontaneos.

Identificacion de periodos alternos vigilia-suefio.
Pobre autorregulacion de estados.

Mayor concordancia entre EEG y estados de conducta

32-34 semanas

Aumenta la capacidad para mantener la alerta y la atencion al entorno y el
llanto se vuelve vigoroso.

Predominio suefio activo (70-80%). Periodos de suefio tranquilo mas
cortos.

36 semanas

Estados de conducta bien definidos.
Atencion a estimulos visuales y auditivos.
Competencia en la regulacion de estados.
EEG: 50% suefio activo, 50% suefio pasivo.

38-42 semanas

Adaptado de Garcia-Alix y Quero, 2010. EEG, electroencefalograma

El recién nacido pretérmino es un organismo bien equipado, competente y que
funciona de manera adecuada a su estado de desarrollo y a su ambiente. Reacciona
de manera activa frente al entorno que le rodea a través de diferentes conductas,
que han sido clasificadas en dos grandes grupos (Figs. 1y 2).
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SENALES AUTONOMICAS Y
VISCERALES

SENALES MOTORAS

Respiracién y FC estables

Color sonrosado

Tono muscular normal para
la edad

Piernas flexionadas

CONDUCTAS DE
EQUILIBRIO

Movimientos suaves
Manos relajadas

Reflejo de prensidn

SENALES AUTORREGULACION

tranquila

Mirada enfocada, orientacién hacia la voz

Maniobras de agarre, manos a la cara, succién

Figura 1. Conductas de equilibrio (Als 1986y 1994)

VISCERALES

SENALES AUTONOMICAS Y

Alteraciones de la

hipo, nauseas

cutinea

Figura 2. Conductas de retirada o estrés (Als 1986 y 1994)

respiracion, bradicardia,

Cambios en la coloracién

CONDUCTAS DE RETIRADA

Estados de suefio y alerta definidos: periodos de suefic profundo y periodos de alerta

Capacidad para dormirse a pesar de la actividad en el medio externo. Adaptacién del
cuerpo a los cambios posturales.

SENALES MOTORAS

SENALES AUTORREGULACION

Hiperactividad a la manipulacion

No autoconsuelo

No esfuerzo por recuperar la postura
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Movimientos incoordinados
Extensiin de miembros
Manos abiertas
Arqueamiento de Ia espalda

Muecas faciales, cefio
fruncido, ausencia de
contacto ocular
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La neuroconducta del recién nacido pretérmino difiere de la del término, incluso al
alcanzar la edad postconcepcional de 40 semanas (equivalente al término).
Algunas particularidades se recogen en la Tabla 3.

Tabla 3. Neuroconducta a la edad equivalente al término por grupos de peso de RN

Peso RN > 1500 gy sin Peso RN <1500 g PesoRN <1000 g

patologia neonatal significativa

Neuroconducta similar al RNT | Peor consolabilidad Menor capacidad de

Reflejo de biisqueda menos Organizacion mas pobre de los| autoconsolarse (maniobra

sostenido estados mano-boca)

Menor tono (dngulo popliteo Menor atencién al medio Mayor inestabilidad fisiol6gica

mayor) Mayor irritabilidad (temblores, apneas)

Mayor evidencia de temblor Pobre regulacién autondmica Organizacién mas pobre de los

Menor consistencia de la Mejor orientacién auditiva y estados

orientacidn visual y auditiva visual Menor atencidn al medio
Mayor irritabilidad
Pobre regulacién autonémica
Mejor orientacion auditiva y
visual

1.3 Aspectos de la evaluacion de la neuroconducta que han sido incorporados al
examen neurolégico

Existen diversas herramientas estructuradas y validadas para la evaluacion de la
neuroconducta en el recién nacido: NABS (escala para la evaluacion del
comportamiento neonatal de Brazelton), APIB (Assesment of Preterm
Infants’Behavior), NNNS (Neonatal Intensive Care Unit Network Neurobehavioral
Scale). Estas herramientas son complejas y cada una de ellas requiere un
entrenamiento especifico, ademas su aplicacién consume bastante tiempo. Sin
embargo, es muy importante incorporar algunos aspectos de la evaluacion de la
neuroconducta al examen neuroldgico estructurado del recién nacido, que
describimos a continuacion.

e Variabilidad y rango de los estados de conducta: La presencia de estados bien
definidos y organizados, la transicion fluida entre los mismos, la cantidad de
tiempo o estabilidad que permanece en cada uno de los estados y la capacidad
de autorregulacion o adaptacion a un cambio de estado tras un estimulo
interno o externo.

e (alidad de alerta y atencion: Evalua el nivel de alerta centrada en un estimulo
visual y persigue distinguir entre una alerta apagada o de bajo nivel y una
alerta atenta que parece procesar la informacion presentada. En esta alerta
atenta, la cabeza y los ojos del recién nacido estan coordinados y la mirada es
brillante y es capaz de mantener la atencidn en el estimulo visual.

e Irritabilidad y llanto: El recién nacido a término reacciona con irritabilidad,
llanto o desasosiego ante un estimulo perturbador durante unos segundos, y
tan pronto como el estimulo se retira, la irritabilidad comienza a disminuir. La
intensidad de la irritabilidad generada es proporcional al estimulo perturbador
y su alteracidon puede ocurrir tanto por exceso como por defecto. Durante el
examen neurologico se suelen observar uno o varios episodios de llanto, lo que
permite evaluar el estimulo necesario para desencadenarlo, el tipo de llanto, la
duracidn, la consolabilidad bien por parte del examinador o el autoconsuelo.
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e Alteraciones de la autorregulacion.

e Habituacion: fenémeno por el cual la presentacion repetida de un mismo
estimulo produce una disminucion de la respuesta, en ocasiones hasta
desaparecer. El examen de este fendmeno de habituacién permite evaluar la
capacidad del recién nacido para protegerse de estimulos perturbadores.
Generalmente se explora la habituacion al estimulo luminico (disminucion de la
respuesta a una luz) y sonoro (disminucion de la respuesta al sonido de un
sonajero). Es mas facil de examinar con el recién nacido dormido (estados 1 y
2).

e Orientacion visual, auditiva: Muestra la capacidad del recién nacido para
orientarse activamente, girar la cabeza y los ojos de forma integrada y
mantener la atencion focalizada en el estimulo, al tiempo que controla su
conducta y su actividad motora. El estado 6ptimo para explorarla es el estado
de vigilia (estados 4 y 5).

1.4 Interaccion entre los padres y el recién nacido: examen de la
neuroconducta

El examen de la neuroconducta permite que el neonat6logo establezca una serie de
pautas y recomendaciones para mejorar la interaccion de los padres con su hijo.
Por ello resulta esencial compartir este examen con los progenitores, de una forma
flexible , de manera que se les muestren las capacidades y reacciones del nifio en
su interaccion con el entorno. Esta informacién transmitida a los padres tiene
como objetivo que conozcan mejor a su hijo, y ademas, ayuda a reforzar la
confianza y la autoestima en su capacidad para interaccionar con él. En los nifios
de riesgo, permite establecer recomendaciones que les ayuden a interpretar las
sefales que emite su hijo.

2. IMPACTO DEL ESTRES EN LA ETAPA VULNERABLE DEL DESARROLLO Y
CONFIGURACION ARQUITECTONICA DEL CEREBRO NEONATAL

La respuesta fisiolégica al estrés en el individuo en desarrollo no siempre es
negativa. De hecho, hablamos de un estrés positivo para referirnos a respuestas
corporales al estrés de moderada intensidad, como breves incrementos de la
frecuencia cardiaca o elevacion discreta de las hormonas reguladoras del estrés, en
concreto, la adrenalina y el cortisol. Estas hormonas ayudan a preparar al
organismo para reaccionar frente a los estresores de forma eficiente. Los factores
que desencadenan este tipo de reacciones de estrés positivo pueden aprenderse y
llegar a controlarse, constituyendo una parte importante del proceso normal del
desarrollo.

Nos referimos al estrés tolerable cuando la respuesta al mismo, potencialmente,
puede inducir cambios en la arquitectura del cerebro en desarrollo, pero estando
acotado a periodos de tiempo limitados que permiten la recuperacién, podemos
evitar el dafio sobre la estructura y funcién de dicho 6rgano.
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Finalmente, hablamos de estrés téxico cuando provoca una respuesta corporal
fuerte, frecuente o prolongada. Este tipo de estrés puede tener impacto sobre la
arquitectura cerebral.

Durante la etapa fetal y los periodos mas tempranos de la infancia, los circuitos
neurales que controlan el estrés son muy moldeables. Hablamos en términos de
plasticidad cerebral. En este contexto, el estrés toxico es particularmente nocivo.
En el cerebro en desarrollo pueden generarse un exceso de conexiones neuronales
entre ciertas areas reguladoras, como las implicadas en la gestiéon del miedo,
ansiedad o respuestas impulsivas, en detrimento de otras, como las areas
reguladoras de la planificacién, razonamiento o control de la conducta, que
quedarian deprivadas del establecimiento de una interconexiéon neuronal éptima.
Como consecuencia, las reacciones al estrés muestran muy bajo umbral de
respuesta ante situaciones que no debieran ser estresantes, y los sistemas
corporales se activan constantemente y por periodos prolongados. Este es el
detonante del desarrollo de problemas mentales y fisicos en etapas posteriores de
la vida, como la depresidon, ansiedad, abuso de sustancias, enfermedad
cardiovascular o diabetes, entre otros.

El exceso de cortisol en respuesta al estrés toxico produce cambios en la
configuracion del hipocampo (atrofia, entre otros). Esta region del cerebro es
determinante para el aprendizaje y la memoria. No solo la exposicion al estrés en
etapa prenatal y postnatal es capaz de inducir cambios en la anatomia del sistema
nervioso central. Sabemos que la reaccion del nifio, en términos de liberacién de
hormonas reguladoras del estrés, en concreto de cortisol, se incrementa en casos
de depresion materna.

Sin embargo, el estrés téxico no necesariamente va a tener consecuencias
inevitables de por vida. Algunos de estos efectos son reversibles si se actua
adecuadamente dentro de un plazo de tiempo. Asi, modelos animales han puesto
de manifiesto que la exposicidon antenatal al estrés, y los cambios inducidos en la
conducta de los animales al nacimiento, puede revertirse mediante la aplicacion de
unas condiciones favorables en el entorno postnatal. Tanto los modelos animales
como los estudios conducidos en humanos, observan que las intervenciones que
proveen un cuidado consistente, predecible y enriquecedor van a ayudar a la
adaptacion positiva y, posiblemente, prevengan el desarrollo de problemas
ulteriores. Ademas, como en muchos otros procesos, la susceptibilidad individual
es determinante de la evolucion, con independencia de que existan o no
determinados factores de exposicion.

3. MANEJO DEL DOLOR

3.1  Conceptoy dimension del dolor en el recién nacido

Definimos el dolor como una experiencia sensorial y emocional, localizada y
subjetiva, que puede ser mas o menos intensa, molesta o desagradable y que se
siente en una parte del cuerpo. Esta asociado con dafo actual o potencial. Se trata
de una cualidad inherente que aparece de forma precoz en el desarrollo
ontogénico (G-12) y que sirve como sistema de sefializacion para el dafio tisular.
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La intensidad minima de un estimulo que despierta la sensaciéon de dolor es el
umbral del dolor. Y la analgesia, la capacidad de anular o disminuir la sensacion de
dolor.

El estrés supone un conjunto de alteraciones que se producen en el organismo
como respuesta fisica ante determinados estimulos repetidos.

El feto y el RN tienen capacidad para percibir y responder al dolor. Los RNs
incluso son mas sensibles al dolor que los pacientes en edad pediatrica o los
adultos. Esta hipersensibilidad esta exacerbada en los prematuros, como
consecuencia de la inmadurez en la mielinizacién y en la organizacién de los
sistemas somatosensorial [G-43]. Los RN prematuros experimentan el estimulo
doloroso como mas prolongado y difuso que en edades posteriores, tienen un
umbral del dolor mas bajo y los sistemas inhibitorios endégenos estan poco
desarrollados.

Hay dos tipos de circunstancias que pueden producir estrés y dolor:

e Procedimientos dolorosos: Invaden la integridad corporal, provocando
lesion de la piel o mucosas.

e Procedimientos estresantes: Causan malestar fisico o alteran el equilibrio
existente entre el recién nacido y su entorno.

El dolor agudo puede tener expresion inmediata sobre la estabilidad clinica del RN.
Las estructuras necesarias para el procesamiento del dolor (sistema limbico,
hipocampo, diencéfalo, neurotransmisores y receptores glutaminérgicos y
opioides) estan suficientemente desarrollados a partir de la semana 25 de
gestacion.

El manejo del dolor es una parte esencial en el cuidado del RN hospitalizado,
sometido a multiples procedimientos (Tabla 4). El control del dolor es un derecho
humano fundamental. La exposicion repetida y prolongada al dolor altera el
procesamiento del mismo y podria tener repercusion negativa en el desarrollo
cognitivo, causar alteraciones en el aprendizaje y conductuales, con respuestas
exageradas al estimulo doloroso en etapas posteriores de la vida. Ademas, el dolor
inadecuadamente tratado puede ralentizar el proceso de recuperacion,
condicionar unos peores resultados quirurgicos, prolongar la estancia hospitalaria
y un mayor consumo de recursos sanitarios.

Por lo tanto, la prevencion y el tratamiento del dolor en el recién nacido son
objetivos esenciales para todas aquellas personas que participan en su cuidado.
Para ello hay que conocer la epidemiologia y el manejo de los procedimientos
dolorosos y saber diferenciar los episodios esporadicos de dolor relacionados con
procedimientos, de los ocasionados durante intervenciones de larga duracién
como la ventilacion mecanica, introduciendo estrategias para evitar molestias
adicionales.

Las respuestas fisiologicas o del comportamiento ante un procedimiento molesto o
doloroso se pueden identificar con relativa facilidad, mientras que la evaluacion de
la respuesta del bebé ante una molestia o un dolor crénico resulta mucho mas
dificil.
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Tabla 4. Procedimientos rutinarios potencialmente causantes de molestia

o dolor en recién nacidos

Procedimientos dolorosos mas habituales

= Diagndsticos

- Puncion arterial/Venopuncion/Puncién del talon
- Puncién lumbar

- Examen de fondo de ojo

- Ecografias*

= Terapéuticos

- Canalizacion vascular periférica o central
- Intubacién/Extubacion endotraqueal

- Insercién de drenaje toracico o peritoneal
- Aspiracién nasotraqueal

- Fisioterapia respiratoria

- Insercién de sonda gastrica

- Ventilacién mecanica

- Sondaje vesical

- Aseo

- Inyeccién intramuscular

- Curas (retirada de ap0sitos, suturas...)

®  Quirurgicos

*Ecografia abdominal en paciente con abdomen agudo

El dolor del RN hospitalizado es uno de los grandes motivos de estrés y ansiedad
para los padres. Diferentes estudios revelan la necesidad de llevar a cabo acciones
dirigidas a mejorar la informacidn que reciben los padres sobre el dolor, con el fin
de disminuir su angustia, desterrar sus percepciones erroneas y aprender
estrategias que les permitan participar activamente en el confort de su hijo.

La mayoria de los padres reciben informacion verbal sobre el dolor en el nifio y
algunas formas de mitigarlo. Sin embargo, demandan informacién por escrito y
mayor participacién activa en el manejo del dolor de sus hijos, incluyendo estar
presentes durante procedimientos dolorosos, siempre que sea posible, consolando
al RN. Esto les ayuda a reforzar el vinculo con el RN y a sentirse capaces de cuidar y
aliviar a su hijo durante la hospitalizacidn.

Las politicas que implican mas a la familia en la prevenciéon y alivio del
dolor/estrés en el RN no so6lo benefician a los padres disminuyendo su angustia,
sino que proporcionan al RN un manejo individualizado del dolor mediante una
valoracidn continua. Los padres deberan ser capaces de:

- Reconocer las conductas asociadas al dolor en sus hijos, convirtiéndose en
un pilar fundamental de la valoracidn del dolor

- Aplicar los procedimientos no farmacoldgicos de control del dolor,
integrando estas medidas de confort como base del cuidado.

Los profesionales deben guiar y acompafar a los padres en su aprendizaje,
facilitando la expresién de dudas y preocupaciones. La comunicacion y el apoyo
recibido del personal sanitario influyen notablemente en la capacidad de los
padres para alcanzar el nivel deseado de participacidn.

3.2  Signosy sintomas de estrés y dolor
El primer paso para el control y prevencion del dolor es saber reconocerlo y
monitorizarlo, por lo tanto se debe considerar como la quinta constante vital.
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El RN no es capaz de verbalizar su dolor. La valoracion del dolor en el periodo
neonatal se basa en métodos indirectos, en la observaciéon de cambios en la
conducta y en las variables fisiolégicas, que se presentan como respuesta ante
estimulos dolorosos (Tabla 5).

3.2.1 Indicadores fisiologicos

Como consecuencia al dolor se produce aumento de la frecuencia cardiaca,
frecuencia respiratoria y tension arterial, disminucion de la saturacion de oxigeno,
nauseas y vomitos, cambios de color en la piel (palidez) y sudoracién palmar. Estos
signos, observables a simple vista, se acompafian de otras alteraciones analiticas, y
no siempre seran consecuencia del dolor, sino que pueden presentarse como
respuesta a otras situaciones.

3.2.2 Indicadores conductuales

Las expresiones conductuales de dolor dependen de la edad gestacional y del
estado de salud del bebé. Ademas, se pueden modificar si el nifio recibe ciertos
farmacos.

e Expresion Facial: Es el indicador mas especifico de dolor en el neonato, las
mas comunes son: fruncir el cefio, apretar los ojos, surco nasolabial
marcado y abrir la boca. (Fig. 3)

Fruncimiento de cejas

Parpados apretados

Acentuacidn del
surco de la boca

Abertura de la boca

Figura 3. Expresiones faciales asociadas al dolor. Tomada de https://myofficetool.wordpress.com

e Llanto: mas intenso y prolongado, dificil de consolar

e Movimientos corporales: Extender los dedos, apretar los pufios, rigidez,
movimientos de extremidades, agitacion.

e Periodos de suefio: Se despierta muy frecuentemente, esta constantemente
despierto.

La ausencia de respuesta no indica necesariamente ausencia de dolor, el bebé
puede estar sintiendo dolor manteniendo los ojos cerrados y sin movimientos
faciales.
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Tabla 5. Formas de expresion del dolor/estrés en el recién nacido

Fisiologicas Bioquimicas Conductuales
Aumento de la frecuencia
cardiaca
Cambios en la frecuencia
respiratoria
Incremento de la presion Aumento del catabolismo
intracraneal Aumento del cortisol
. . L. Llanto
Fluctuaciones en la presiéon sérico .
. . . . Insomnio
arterial Liberacion de adrenalina e g
Agitacion

Cambios de color cutaneo
Descenso de la saturacién de | Disminucion de prolactina
oxigeno Disminucién de insulina
Sudoracion palmar
Nauseas, vomitos
Midriasis (dilatacion pupilar)

Gesticulacioén facial

3.3  Evaluacion del dolor

Existen mas de 40 escalas validadas para objetivar el dolor durante la etapa
neonatal, la mayoria no ajustadas a edad gestacional. Todas combinan los
indicadores fisioldgicos y conductuales descritos anteriormente (ver Material
complementario). Es necesario un entrenamiento en la escala seleccionada para
disminuir la variabilidad entre observadores.

Las escalas de valoraciéon del dolor mas utilizadas en nuestro medio son la escala
PIPP y la escala CRIES.

3.3.1 Escala PIPP (Premature Infant Pain Profile)

Validada en el RN a término y en el RN pretérmino, estando ajustada a edad
postconcepcional (G-14) (Tabla 6). Evalua el dolor asociado a procedimientos y el
dolor postoperatorio. Sin embargo, no es util para el dolor crénico y se cuestiona
su validez para pacientes intubados. Cada indicador debe ser observado durante el
tiempo indicado y se asignara una puntuacién a cada item. Cuando la puntuacion
global se encuentra entre 0 y 6 el paciente no presenta dolor o éste es leve;
puntuaciones entre 6 y 12 determinan la existencia de dolor moderado y scores
superiores a 12 suponen la existencia de dolor intenso en el paciente.
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Tabla 6. Escala PIPP (Premature Infant Pain Profile), Stevens 1996

Parte A, Tema 7

Edad gestacional > 36 semanas 32-36 28-32 < 28 semanas
semanas semanas

Comportamiento (15 seg) Despierto, Despiertoe Dormido y Dormido e
activo:ojos inactivo: ojos activo: ojos inactivo: ojos
abiertos, abiertos,sin cerrados, cerrados, sin
movimientos movimientos movimientos movimientos
faciales faciales faciales faciales

Incremento FC (30 seg) 0-4 Ipm 5-14 Ipm 15-24 Ipm >25lpm

Disminucién Sat0O: (30 seg) 0-2.4% 2.5-4.9% 5-7.4% >7.5%

Cefio fruncido (30 seg) 0-3 seg 3-12 seg 12-21 seg >21seg

Ojos apretados (30 seg) 0-3 seg 3-12 seg 12-21 seg >21seg

Surco nasolabial (30 seg) 0-3 seg 3-12 seg 12-21seg 321 seg

DOLOR LEVE O NO DOLOR DOLOR MODERADO DOLOR INTENSO
6 12

FC, frecuencia cardiaca; SatO2, saturacién arterial de oxigeno

En los ultimos afos se ha publicado una revisidon de esta escala en la que puntua
por separado los items fisioldégicos y comportamentales y la edad gestacional, de
forma que se evita determinar que el bebé tiene dolor por el simple hecho de ser

prematuro.

Escala PIPP-R (Premature Infant Pain Profile-Revised. (Stevens 2014)

PUNTUACION)
0) 1) 2 3)
Aumento de la FC 0-4 5-14 15-24 »24
o g Descenso de 0-2 3-5 6-8 >8 o aumento
‘E 2 5at02 Fig2
E 2o Arruga la frente Ninguno o Minimo Moderado Maximo
E %ma E (seg) < 3 seg 3-10 seg 11-20 seg »20 seg
S g E Aprieta los ojos Ninguno o Minime Maderado Maxima
E -‘é @ {seg) <3seg 3-10 seg 11-20 seg »20 seg
4 B0 Contraccidn Ninguno o Minimeo Maoderado Maximo
Cea nasolablal (seg) <3 seg 3-10 seg 11-20 seg >20 seg
PUNTUACION)SUBTOTAL)
Edad gestacional >36 32-35+6 28-31+6 <28
Estado conductual | Activo y despierto | Tranquiloy Activo y dormido Tranquilo y
basal despierto dormide
PUNTUACION)TOTAL)
DOLORLEVE O NO DOLOR DOLOR MODERADO DOLOR INTENSO
& 12

Cuando la suma de los items fisioldgicos comportamentales es cero, no se sigue

puntuando
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3.3.2 Escala CRIES (Crying, Requires oxygen to mantain saturation >95%,
Increased vital sings, Expression, Sleeplessness)

Validada para el dolor postoperatorio en el RN, si bién no esta ajustada a la edad
postconcepcional (Tabla 7). La aplicacion de esta escala suele llevar unos 2
minutos de tiempo. Si la suma global de los items es superior a 4 supone que el
paciente presenta dolor y que se deben adoptar medidas terapéuticas.

Tabla 7. Escala CRIES del dolor postoperatorio en RN, Krechel 1995.

Llanto No llora, tranquilo Lloriqueo consolable Llanto intenso, inconsolable
FiO2 0.21 <0.3 >0.3
FCy TAS < basal Aumento < 20% de la basal Aumento > 20% de la basal
Expresion Cara descansada, expresién| Cefio y surco nasolabial | Mueca de dolory gemido
neutra fruncidos, boca abierta
(mueca de dolor)
Periodos de suefio Normales Se despierta muy | Constantemente despierto
frecuentemente

FiO2, fraccidn inspirada de oxigeno; FC, frecuencia cardiaca; TAS, tension arterial sistdlica.

3.4  Controly tratamiento del dolor

El primer paso para controlar el dolor en el RN es el uso de medidas preventivas
integrando a la familia. Debemos reducir en la medida de lo posible el nimero de
procedimientos dolorosos y utilizar estrategias no farmacolégicas y
farmacoloégicas adecuadas, segun el caso.

3.4.1 Medidas no farmacoldgicas:

Las medidas no farmacolégicas han demostrado ser eficaces para prevenir y aliviar
el dolor leve o moderado en el RN. Estas intervenciones van dirigidas a disminuir
el estrés ambiental (medidas ambientales) y la percepciéon del dolor (medidas
conductuales). Resultan mas efectivas si se usan en combinacién (Tabla 8).

Se perseguiran los siguientes principios:

e Realizar el procedimiento en un ambiente tranquilo reduciendo, en la medida
de lo posible, los estimulos dolorosos. Para ello, tendremos en cuenta la
intensidad de la luz y el ruido, la temperatura, y no desplazar al bebé de su
habitaculo o postura siempre que se pueda.

e Aplicaremos medidas que fomenten la autorregulacion en el RN como la
succion no nutritiva con chupete; favoreceremos la flexion sobre la linea media
y la contencion, el acompafiamiento de los padres, el método canguro y la,
saturacion sensorial (masaje, musicoterapia).

e Planearemos los procedimientos en la medida de lo posible de forma
anticipada; intentaremos obtener un estado de vigilia tranquilo antes de la
realizacion de los mismos.

e Si es posible, no interrumpiremos el suefio y planearemos el procedimiento
fuera del horario de las tomas. Se espaciaran los procedimientos dolorosos
para permitir la recuperacion del bebé (intervalo minimo ideal de 2 horas).

e Monitorizaremos la respuesta al estrés/dolor mediante el registro de las
variables de la escala de evaluaciéon utilizada (registrar escala y puntuacion)
antes y después del procedimiento.
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e Procuraremos contencién y acompafiamiento al bebé hasta que vuelva a su
situacion basal una vez acabado el procedimiento.

Tabla 8. Medidas no farmacoldgicas para el control del dolor

Ambientales Conductuales
Lactancia materna*
Evitar ruido y luz intensa Administracion de sacarosa VO**
Respetar el descanso Succién no nutritiva***
Agrupar manipulaciones Método canguro
Limitar el numero de Contencién
procedimientos Musicoterapia
Medidas de posicionamiento Masajes

*administracion de leche materna o pecho; ** solucién de sacarosa al 24% (0,2-1 ml a los RN pretérmino y entre 0,5-2ml a los
RN a término), 2 minutos antes del procedimiento, con inicio de accién muy rdpido y efecto prolongado (5-10 min), puede
repetirse la dosis cada dos minutos hasta un mdximo de 3 dosis; ***succién no nutritiva, succién superficial y rdpida del chupete
0 pezdn, no asociada a alimentacién, como analgésico mds efectivo si se usa conjuntamente con leche materna o sacarosa

3.4.2 Tratamiento farmacoldgico:

El tratamiento farmacolégico se reserva para el dolor de intensidad moderada o
severa, y debe asociarse a las medidas no farmacoldgicas ya descritas. Estas
medicaciones se pueden administrar por via oral o intravenosa, de forma
intermitente o continua y usando uno o mas farmacos simultadneamente.

La inmadurez del RN supone una potencial diferencia farmacocinética (G-18) en
muchos farmacos (Tabla 9), lo que conlleva mayor rapidez de acciéon y efecto mas
intenso y duradero, asi como una peor tolerancia. El RN es especialmente
vulnerable a sufrir sobredosificacion y los efectos secundarios de muchos
medicamentos empleados para el manejo del dolor neonatal (Tabla 10). El
equilibrio entre un nivel adecuado de analgesia sin efectos secundarios de las
medicaciones es el objetivo a conseguir.

Tabla 9. Particularides de la farmacocinética en el recién nacido

Periodo neonatal

Mayor volumen de distribucién

Menor cantidad de grasa corporal

Mayor fraccion libre (niveles bajos de proteinas
plasmaticas)

Menor capacidad de conjugaciéon hepatica y eliminacion
renal

Mayor permeabilidad de la barrera hemato-encefalica

Para consultar los mecanismos de accidn, dosis, efectos secundarios e indicaciones
de los distintos farmacos sedo-analgésicos mas utilizado en Neonatologia,
remitimos al lector a otros documentos especificos, ya que entendemos, excede al
proposito de este capitulo (ver material complementario).
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Tabla 10. Relacion de farmacos mds frecuentemente utilizados

en la sedo-analgesia neonatal

Analgesia Farmacoldgica

Analgésicos no opioides

Paracetamol
Metamizol
Dexmedetomidina

Analgésicos opiaceos
Fentanilo

Cloruro Mérfico
Remifentanilo
Meperidina

Metadona

Hipnético-sedantes

Benzodiacepinas
Barbitiricos
Ketamina

Anestésicos topicos
Lidocaina

EMLA

Gases Anestésicos
Sevoflurano
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Escala NIPS (Neonatal Pain Assesment Scale) (Lawrence, Alcock, McGrath, 1993)

EXPRESION FACIAL Musculos relajados Musculos faciales tensos
LLANTO Sin llanto Gemidos Continuo
PATRON RESPIRATORIO Relajado Cambio en el patrén
respiratorio
BRAZOS Relajados (contenidos) Flexionados/extendidos,
tensos, rigidos o extension
rapida
PIERNAS Relajados (contenidos)
ESTADO DE VIGILIA Suefio/despertar
(0-3: Adecuado control del color)
Escala Susan Givens (1994)
SIGNOS CONDUCTUALES % 1 0

1. Duerme durante la hora
precedente

Ninguno

Duerme 5-10 minutos Duerme mas de 10 minutos

2. Expresion facial de | Marcado constante Menos marcado, | Calmado, relajado

dolor intermitente

3. Actividad motora | Agitacién incesante, | Agitacibn moderada o | Normal

espontanea ninguna actividad actividad disminuida

4. Tono global Hipertonia o hipotonfa | Hipertonia o hipotonia | Normal
marcada moderada

5. Consuelo Ninguno después de 2 | Consuelo después de 1 | Consuelo dentro de 1
minutos minuto de esfuerzo minuto

6. Llanto Vigoroso Quejido No llora ni se queja

SIGNOS FISIOLOGICOS 2 1 0

7. Frecuencia cardiaca

> 20% aumento

10-20% aumento Dentro de la normalidad

8.Presion arterial sistdlica

> 10 mmHg aumento

10 mmHg aumento Dentro de la normalidad

9. Frecuencia respiratoria
y cualidades

Apnea o taquipnea

Pausas de apnea Dentro de la normalidad

10. SatO:2

> 10%
FiO2

de aumento de

<10% aumento de FiO: No aumento de FiO:

< 4:no dolor; 5-8: dolor moderado; > 9: dolor intenso
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Escala N-PASS (Neonatal Pain Agitation and Sedation) (Hummel, Puchalski, Creech,
Weiss 2008)

N-PASS Sedacién Normal Dolor/Agitaciéon
Criterio -2 -1 0 1 2
Gemido o llanto . . .
No llanto con .. Llanto Irritable o llanto a  Llanto o gemido continuo
Llanto , minimo con . .
. estimulos , apropiado  no intervalos.
Irritabilidad estimulos .
dolorosos irritable Consolable Inconsolable
dolorosos
No  despierto Despierto con leve . Arqueado, patadas
oo . . Inquieto
con ningun, estimulo, estimulo, . .,
) . . Apropiado para retorciéndose, .
Actitud estimulo, no movimientos Constantemente despierto o
. o EG despertares ..
movimientos minimos despertares minimos/ no
, . frecuentes o
espontaneos espontaneos movimiento(no sedado)

” . (. L . Alguna  expresion . L,
Expresion Boca laxa, sin Minima expresion Relajado de dolor Ninguna expresion de dolor
facial expresion alos estimulos apropiado . . continuo

intermitente
Intermitente flexion
. . . . dedos de los pies, Continua flexién dedos de los
No reflejo de Débil reflejo de Manos y pies - p . .
Tono . ., ) pufio o dedo gordo pies, pufio o dedo gordo

. prensién, tono prensién, 4 tono relajados, tono

extremidades L.
flacido muscular normal
Tono del cuerpo no  Tono del cuerpo tenso
tenso
110-20% linea base 1 >20% linea base
: : . No variacion .,
Signos vitales: timul < 10% variacion Dentro de la
FC, FR; TA, con estmulos. . base con linea de base Sa0  76-85% con Sa0 < 75% con estimulo y
Sa0 Hipoventilacion imul ! EG 2 2
2 o apnea eSUmiLo MOMIEN PRI estimulo conrapida  lenta  recuperacién  (no

recuperacion

sincronia con ventilador)

Herramienta valida para evaluar el dolor y la agitacién en nifios entre 0 y 100 dias de edad con ventilacién mecanica

y/o intervenidos quirtrgicamente, incluidos los RN pretérmino con edad gestacional >23 semanas. Coeficiente segtin

edad gestacional:

+3 <28 semanas

+2 entre 28-31 semanas

+1 entre 32-35 semanas
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Mensaje central

La pérdida de un hijo o el impacto de la noticia del nacimiento de un hijo con
discapacidad constituyen uno de los estresores mas intensos que pueden
experimentar una madre o un padre.

Con este articulo se pretende clarificar las fases que se atravesaran en el duelo,
haciendo especial hincapié en las sensaciones y sentimientos que pueden
experimentarse como algo natural y comuin a todos los dolientes. Se facilitaran
claves de buenas practicas en el trabajo con familias en los cuidados al final de la
vida del bebé referidas a como dar malas noticias, las dificultades que pueden
presentarse en el trato con las familias, y como los profesionales deben actuar
facilitando el proceso de duelo.

Por ultimo, se hablara sobre los posibles sintomas que pueden complicar el duelo y
hacer que pueda prolongarse en el tiempo, con el objeto de que el doliente o su
entorno sepan y puedan pedir ayuda profesional y recursos de apoyo.

Puntos clave

e Depresion y duelo son dos cosas diferentes. El duelo es un proceso natural y
normal, en el cual el dolor va disminuyendo poco a poco; en cambio, la
depresion es una enfermedad que necesita ser tratada por profesionales

e Las fases del duelo no necesariamente conllevan un proceso lineal, no siendo
imprescindible pasar por todas ellas para superarlo.
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1. CONCEPTO Y PROCESO DEL DUELO

La muerte, o pérdida de alguien o algo querido y significativo en nuestras vidas,
representa un impacto emocional tan grande, en nuestro presente y futuro
proyectado, que nuestro equilibrio vital se ve sacudido.

Segun Robert Weiss, la pérdida implica la inaccesibilidad a una figura importante
en el aspecto emocional, y cuando esa pérdida se percibe con caracter permanente,
conlleva dolor y desorientacidon. El duelo humano es una reacciéon natural y
esperable que permite a la persona readaptarse a la situacion.

La mayoria de las personas que pasan por un duelo no requieren de ayuda
psicoldgica, sin embargo, muchas veces acarrea problemas de ansiedad, depresion
e incluso abuso de sustancias y desordenes psiquiatricos.

Los modos de entender el duelo que establecian fases fijas han sido criticados
porque conciben el duelo como un proceso de desarrollo secuenciado en etapas
predeterminadas. Ademas, exponen a la persona que pasa el duelo como un rol
pasivo, en el que el tiempo es el principal factor de mejora.

Actualmente se aboga por un modelo mas avanzado, en el que las fases no
necesariamente conllevan un proceso lineal, no siendo imprescindible pasar por
todas ellas para superar el duelo.

1.1 Fases del duelo

Con las consideraciones anteriores, se describe el proceso de duelo atendiendo a
las fases que propone Payas, resumidas en la figura (Fig 1):

1.1.1 Aturdimiento y choque

La primera reaccion ante la noticia suele ser de incredulidad y confusion, asi como
dificultades de conexidn con la realidad.

El estado de choque describe la respuesta a experiencias abrumadoras, donde
aparecen reacciones muy desorganizadas. La persona suele llorar de manera
desconsolada o presentar agresividad, coexistiendo estos sentimientos con
momentos de aturdimiento e incredulidad.

En ocasiones, puede aparecer euforia y una aparente y rapida adaptaciéon a la
nueva situaciéon. En estos casos, el afectado por la pérdida suele caer
posteriormente en un estado de completa desesperanza. Incluso, pasar de un
estado a otro de manera abrupta.

En los momentos inmediatamente posteriores a la noticia todas las reacciones son
posibles: bloqueo, sensacién de irrealidad, alivio, dolor, vacio, rabia, culpa y
sensacidn de fracaso. Esta fase cumple una funcién anestésica que permite poner
un filtro a la realidad y favorecer una graduacion del nivel del impacto emocional.

Es habitual que el doliente, en esta fase, se muestre insensible a la situacion y tome
la decision de ocuparse de los demas. De esta manera, es capaz de responder a las
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demandas externas en los dias inmediatamente posteriores a la muerte del ser
querido. Esta despersonalizacion favorece un escape emocional transitorio. Es
comun, en estos momentos del duelo, que se describan episodios de amnesia
donde se olvidan algunos datos del acontecimiento.

Aparecen gran cantidad de sintomas fisicos como problemas de digestion,
insomnio, dolores abdominales o temblores, que se traducen en problemas
emocionales como ansiedad, inseguridad, miedo o incluso, sensaciéon de panico; o
en otro punto, sensacion de estar fuera de su propio cuerpo.

1.1.2 Evitacion y negacion

En esta tarea del duelo, el doliente pone en marcha reacciones de evitacion y
negacidn de lo que ha ocurrido, como forma de autoproteccion, para poder llevar a
cabo una progresiva asimilacidn de la realidad y graduar el impacto emocional. El
negar lo ocurrido es una forma de seguir con esperanza y de no olvidar.

En esta etapa, los sentimientos de aturdimiento van desapareciendo y el doliente
se va conectando con la realidad.

Todavia es pronto para hablar del ser querido fallecido, pero es posible que hablen
de manera repetida de lo mal que se encuentran ellos, de la rabia o la culpa que
experimentan. También, es normal que eviten hablar de las circunstancias de la
muerte del ser querido o, en la situacion contraria, hablar de manera obsesiva
sobre ellas.

En las situaciones en las que las personas han podido prepararse y despedirse de
la persona fallecida, es posible que eviten esta etapa y pasen directamente a la
siguiente. Haber tenido la oportunidad de compartir los ultimos momentos del ser
querido, asi como haber asistido a los funerales o ritual de despedida del fallecido,
el oir hablar de como ocurrié la muerte, la posibilidad de dialogar con otros sobre
ello y el compartir con los seres queridos que estan vivos aquellos momentos
particulares de la relacion con su hijo/a, de su enfermedad y de su muerte, son
todos factores que ayudan a salir del estado de choque inicial de la primera fase del
duelo o pérdida.

En esta etapa de evitacion pueden aparecer diferentes respuestas de
afrontamiento, siendo las mas comunes:

e La momificacion, en la que se mantienen espacios u objetos de forma
inflexible como intento de detener el tiempo. Es comun que las habitaciones
de los fallecidos queden intactas en el curso del duelo, por ejemplo. Es muy
importante cuidar las situaciones en las que hay una separacion con el
espacio donde han sucedido las noticias de pérdida.

e La personificacion, cuando se da representacion a la persona fallecida en un
objeto o espacio. En muchas ocasiones, se mantiene un dialogo con dicho
objeto. Un ejemplo bastante comun son las cenizas del fallecido.

e La sublimacion espiritual, estrategia de afrontamiento en la que las

personas utilizan sus creencias religiosas o espirituales para paliar sus
sentimientos dolorosos, como pensar que esta en un lugar mejor con Dios.
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1.1.3 Conexion e integracion

Esta fase del duelo hace referencia a la elaboracion de los procesos relacionados
con la pérdida. Las reacciones de culpa o enfado con la situacion van
desapareciendo, y el doliente es mas responsable de su propio proceso, siendo mas
consciente de la realidad. La persona afectada es capaz de hablar de manera
abierta de sus propios sentimientos y de la afioranza ante la pérdida del ser
querido. Aparece una mayor tolerancia hacia el dolor.

Este es el momento indicado para tratar “los asuntos pendientes”. Este aspecto fue
descrito en 1969 por Kiibler-Ross como “los aspectos negativos de la relacién que
la muerte no ha permitido cerrar”. Se refiere a ofensas recibidas por palabras o
hechos, o relaciones rotas en un momento de dificultad. Poner palabras a estos
sentimientos de culpa puede ayudar a avanzar en este proceso de duelo.

Esta etapa se caracteriza por la expresion de emociones primarias de amor y
gratitud hacia la persona fallecida. El poder expresar todas las emociones que se
estan experimentando, tanto dolor, enfado, tristeza o nostalgia, hacen que el
doliente pueda seguir adelante.

El doliente lleva a cabo diversas actividades y experiencias que le puedan acercar
mas a la pérdida, como mirar fotografias, visitar el cementerio, pasear por sitios
significativos para ambos..., lo que llamamos actividades o rituales transicionales.

1.1.4 Crecimiento y transformacion

En esta fase, el proceso de duelo se convierte en una fuente de aprendizaje y
reorganizacion interna profunda. Es el momento de aprender a vivir sin la persona
fallecida y recolocarse a nivel emocional.

Los autores Rando en 1993 y Miller y Omarzu en 1998, postularon que esta etapa
es probable que nunca se cierre y que el duelo dure toda la vida, como algo natural
y normal dentro del proceso de pérdida.

Las personas afectadas manifiestan, cuando pasan por esta fase, que han
experimentado cambios en la percepciéon de uno mismo, y cambios en la relacion
con los demas, en muchos casos positivos, fruto del aprendizaje de su relaciéon con
la persona fallecida y del propio proceso de duelo. Manifiestan que vivir a partir de
ese momento es un homenaje al fallecido.
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Figura 1. Representacién esquemdtica del proceso de duelo con sus etapas e impacto. Tomado de Artmemori.com

1.2  Cudndo ofrecer ayuda profesional en el duelo

Todas las sensaciones y reacciones enumeradas en cada etapa son normales en las
fases correspondientes y siempre hay que tener presente que la experiencia del
duelo es particular y Unica para cada persona. Teniendo esto en cuenta, es
importante también estar atentos a sintomas y situaciones que puedan requerir el
apoyo de un profesional en psicologia para acompafiar en su proceso de duelo a
quien ha perdido un ser querido o tiene que afrontar la perdida asociada a una
enfermedad o discapacidad de su ser querido.

Asi, por ejemplo, las reacciones y sentimientos que se pueden dar en los primeros
momentos, descritos como de aturdimiento y choque, son normales, pero pueden
suponer el desarrollo de un duelo crénico si se prolongan mas alla de los seis
meses posteriores al acontecimiento. La tarea del profesional sera acompafar al
doliente en estas sensaciones fisicas y emocionales, y manejar los aspectos mas
traumaticos de la pérdida.

Es conveniente estar alerta de sintomas asociados a un duelo complicado,
relacionado con el trastorno de estrés postraumatico. En estos casos, la persona
afectada re-experimenta intensamente el trauma de manera constante, las
reacciones de ansiedad y despersonalizacion se prolongan en el tiempo, y se
muestra una importante incapacidad para continuar con el funcionamiento diario,
llegandose incluso a la pérdida de trabajo o de relaciones sociales.

Las reacciones de afrontamiento como negar las necesidades de duelo o minimizar
la importancia de la pérdida, cumplen una funcién temporal protectora en el
proceso de duelo. La tarea del profesional en esta etapa del duelo es ayudar al
afectado a aumentar el grado de consciencia sobre lo ocurrido. Es importante estar
alerta ante las sefiales de que se esté produciendo un duelo evitativo. La persona se
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aisla y evita todo aquello que conecte con la realidad de la pérdida, sufre profunda
depresidn y ansiedad.

A lo largo de la etapa de integracion, la persona que experimenta la pérdida va
haciéndose consciente de la realidad. El profesional, en esta etapa, sera necesario
si se da la cronificacién de enfermedades fisicas y somatizaciones, asi como sefiales
de una ambivalencia de la persona en el deseo de avanzar y recuperarse. El apoyo
se orientara a favorecer la expresion del dolor en forma de conductas,
pensamientos, emociones y sensaciones corporales.

La tarea del profesional sera reubicar un posible cambio en el sistema de creencias
y valores de la persona afectada. La pérdida debe quedar integrada dentro de la
realidad de la persona doliente. Si esto no ocurre, y la reorganizaciéon no se da por
si misma, el doliente puede necesitar de ayuda profesional para poder realizar esta
transformacion.

2. DUELO ANTICIPATORIO

El fallecimiento de un hijo es una de las experiencias mas demoledoras que puede
vivir un ser humano, muy dificil de imaginar y de explicar. Esto es asi,
independientemente de las creencias espirituales sobre la vida y la muerte desde
las diferentes culturas, por todas las cuales se muestra total respeto en la UCIN.

En funcién de las circunstancias se puede dar un duelo anticipatorio:

¢ El duelo comienza en el momento que se tiene conciencia de una pérdida, a
través de un diagndstico y/o un prondstico de incurabilidad.

eEl duelo anticipado favorece la preparacion ante la pérdida, facilita
compartir sentimientos, reconciliaciones, despedidas y no desborda los
recursos personales del doliente.

En la medida que se pueda trabajar con los padres esta idea de duelo anticipatorio, y
en proporcion directa a la buena calidad con la que se viva y perciba cada momento,
los miembros de la familia podran desarrollar un buen afrontamiento del duelo.

En estas circunstancias es muy importante trasmitir a los padres la mayor
tranquilidad y calma posible, y darles a elegir qué es lo que quieren hacer, aunque
se les explique qué opcidn seria la mas aconsejable. Asi, se aceptara y respetara si
no quieren estar ya presentes en algunos momentos y, en este caso, hay que prever
con ellos como se les informara del deceso para que puedan continuar con los
tramites.

En situaciones de fallecimiento del hijo/a, lo mas aconsejable de cara al
afrontamiento futuro es que le hayan acompafiado en los momentos finales, e
incluso que lo hayan cogido. Esto les va a proporcionar tranquilidad y consuelo.

Algunos autores que trabajan con asesoramiento psicolégico en terapias de
elaboracion de duelos postulan que el ver a la persona muerta, asi como el hecho
de asistir a los funerales —~como ritual de despedida del fallecido-, el oir hablar de
cémo ocurrid la muerte del ser amado, la posibilidad de dialogar con otros sobre
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ello, el compartir con los seres queridos que estan vivos aquellos momentos
particulares de la relacion con el fallecido, de su enfermedad y de su muerte, son
factores que ayudan a salir del estado de choque inicial de la primera fase del
duelo.

En cualquier caso, son muchos y muy diferentes los sentimientos que los padres
pueden tener en esos momentos, y es importante saber que todos son posibles y
que el personal sanitario debe estar preparado para cualquier reaccion. Asi,
pueden darse, por parte de los padres, respuestas de: estado de choque, bloqueo,
negacion, sensacion de irrealidad o de estar viviendo un suefio, alivio, dolor, vacio,
tristeza, rabia, enfado, culpa, sensacion de fracaso, impotencia o preguntarse por
qué les ha ocurrido a ello.

2.1 ;Qué puede hacer el personal sanitario?

Al darse el fallecimiento o el diagnostico de una enfermedad, lo que ocurre en el
entorno y el trato del personal sanitario que acompafia a los padres, sera muy
importante. Las sensaciones y recuerdos que los padres conserven de esos
momentos juegan un papel primordial en la elaboracion posterior del duelo. Por
tanto, se debe cuidar la interaccion con los padres y los resultados seran
beneficiosos no solo para ellos, sino también para los profesionales que estén
cerca.

Las pautas generales en esta situacidon son: acompafar a los padres, preguntar qué
pueden necesitar, escuchar sus verbalizaciones e intentar desmontar, desde el
mayor carifio posible, las posibles ideas distorsionadas que puedan tener acerca de
cémo se han sucedido las cosas.

Un profesional del equipo sanitario dedicado a la familia en la situacion de pérdida
garantizara que la atencion se realice de forma cuidada. Igualmente, se puede
contar con los profesionales de las organizaciones y entidades que colaboran en el
Servicio de Neonatologia, los cuales pueden resultar de apoyo en estas situaciones
tanto de cara a las familias, como de cara al personal sanitario si se requiere.

Otro elemento importantisimo que se debe tener en cuenta en estos momentos es
contar con el espacio fisico adecuado. Disponer de intimidad, donde puedan estar
los padres y ser acompanados por familiares; tener tiempo para estar cerca de su
hijo/a, poder hablar con los médicos, psicélogos y personas que les ayuden en cada
fase. Todo esto favorecera la posterior elaboracion del duelo y la despedida (en
caso de fallecimiento asi como por duelo de expectativas). Los recuerdos
generados entonces van a ser extremadamente valiosos en el futuro. Los padres
que han tenido esta oportunidad de intimidad lo han agradecido, y los que no la
han tenido, expresamente lo han echado en falta.

Es importante procurar este espacio de intimidad no solo en beneficio de los
padres que han perdido a su hijo, sino también de otros padres que pueden estar
en la unidad con sus hijos hospitalizados para los que vivir de cerca el fallecimiento
de un bebé sera muy duro. Por parte de los padres, se valora extremadamente el
trato cercano, amable y lo mas calido posible del personal sanitario.

En la situacion de choque en la que se pueden encontrar los padres les ayuda:

116



Programa Formativo Parte A, Tema 8

- Tener una explicacion de lo que ha ocurrido, especialmente por parte de los
médicos que han tratado a su hijo, y quedar convencidos de que se ha hecho todo
lo posible para ayudarle.

- Recibir la informacién necesaria y en la medida justa, y tener la oportunidad
para preguntar.

- Apreciar sensibilidad por parte de las personas que se comunican con ellos y no
estar expuestos a comentarios innecesarios o que no les aporten tranquilidad.

- Sentir que su hijo ha sido importante para las personas que lo han atendido y
que no se le ha considerado solo como un caso clinico mas, o simplemente un
numero.

- Sentir la empatia del personal sanitario, que se puedan acercar aquellos que han
tratado al nifio o han estado en contacto con los padres, a acompaiiar, a dar incluso
un abrazo y a sentir la pérdida con ellos. Las muestras de afecto en estos
momentos, cuando ya no hay nada mas que hacer por el nifio, se recuerdan muy
positivamente con el tiempo y contribuyen a la calma de los padres.

- Ser informados con sensibilidad de cualquier cuestion delicada que se les deba
plantear (necesidad de autopsia, donacion de 6rganos), y comprender su razon de
ser; igualmente se agradece, en la medida de las posibilidades, tener un tiempo
para asimilar la informacion.

- Sentir que pueden hablar con el personal sanitario y expresar lo que les ayuda o
lo que les preocupa.

Es importante que el personal sanitario pueda ofrecer a las familias otros recursos,
tanto de organizaciones especificas que trabajen con distintas patologias, como
recursos generales de apoyo al duelo:

- Menudos Corazones (cardiopatias congénitas)

- Centro de Humanizacion para la Salud con sus diferentes Centros de Escucha
por diferentes puntos de Espana

- Fundacién Mario LoSantos del Campo

- Federacion Espafiola de Enfermedades Raras

- Asociacion de prematuras

- Fundacién Sindrome de Down de Madrid

3. LA PERSPECTIVA DEL DOLIENTE: “HE PERDIDO A UN SER QUERIDO”

El duelo es un proceso unico que cada persona vive de una manera diferente y la
realidad es que no hay una manera correcta de superarlo, todo dependera del
momento vital del doliente y de los apoyos recibidos, entre otros factores.

Es posible que los dias posteriores a la pérdida del ser querido te sientas aturdido
o como anestesiado. Es normal que manifiestes estas sensaciones necesarias para
poder afrontar las tareas que acompanan a la muerte de tu ser querido, como
ocuparte de los demas, organizar papeleo o recibir visitas. Esto es normal y es
importante pasarlo.

Tras estos dias de aturdimiento, puedes comenzar a sentir en tu cuerpo una serie
de sensaciones como dolor de estémago, nudo en la garganta, presion en el pecho o
dificultad para respirar. También, es habitual no poder concentrarse en tareas de
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la vida diaria. Sentir todo esto es normal y no necesariamente implica una
enfermedad.

Se recomienda, en estos momentos, descansar, comer adecuadamente y dormir las
suficientes horas; asi como practicar deporte.

Una reaccion muy habitual en el proceso de duelo son los sentimientos de enfado,
hacia el mundo, hacia los que creemos responsables de la muerte del ser querido,
incluso hacia la persona fallecida, por habernos abandonado, o hacia nosotros
mismos, por sentirnos culpables de dicha muerte.

Buscar una respuesta de lo que ha ocurrido o buscar culpables de la muerte, es una
manera de desplazar el dolor. Aunque esto no lleva a ninguna parte, es un proceso
que es necesario pasar igualmente.

Es importante poder expresar abiertamente estos sentimientos de enfado y culpa
con personas de tu entorno. No tengas miedo en pedir ayuda. Poner palabras a lo
que estas pasando ayudara a mitigar tu dolor.

Durante el proceso de duelo es posible que, gente de tu entorno que quiera
ayudarte o ti mismo, penséis que es conveniente hacer cambios en tu vida, como
tirar las cosas de tu ser querido o cambiar de casa. No tomes decisiones de manera
prematura, es posible que todavia no estés preparado.

A menudo, se dice que las personas que pasan por el duelo estan sufriendo una
depresion. Depresion y duelo son dos cosas diferentes. El duelo es un proceso
natural y normal en el cual el dolor va disminuyendo poco a poco; en cambio, la
depresion es una enfermedad que necesita ser tratada por profesionales y en la
que se podran recetar antidepresivos. Tomar medicacion especifica para la
depresion durante el proceso de duelo es un error, aunque es posible que el
meédico recete ansioliticos para favorecer el suefio y descanso del doliente.

4. EL DUELO ANTE LA PERDIDA DE EXPECTATIVAS: “HE TENIDO UN HIJO
CON DISCAPACIDAD”

Durante el tiempo de espera que supone el embarazo, los padres van generando
expectativas de como sera y como desean que sea el nifio que va a nacer. Al acabar
estos meses de espera, esas expectativas siempre requeriran de algin ajuste, pero
en el caso del nacimiento de un nifio con algin tipo de enfermedad grave o
discapacidad, estos ajustes resultan muy dificiles de asimilar en el momento.

Desde que los padres se encuentran en una UCIN sus primeras expectativas ya se
han frustrado, ya que no se van a poder ir a casa, como podria estar previsto o
como sucede en otros nacimientos en el entorno habitual. Por el contrario, se
genera una situacion de incertidumbre, preocupaciones y miedos de los que hay
que estar pendientes para poder apoyar a los padres. Estamos hablando, en este
caso, de un proceso de duelo como pérdida de expectativas.

Cuando una mujer estd embarazada, normalmente se dice que esta esperando un
bebé. Durante ese tiempo de espera se van generando grandes expectativas, en
ocasiones poco realistas, de como sera ese nifio. Al acabar estos meses de espera,
estas expectativas requeriran algun ajuste, en cambio, ante el nacimiento de un
nifio con algun tipo de problema, estos ajustes pueden resultar dificiles de asimilar.
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Los padres reaccionan de manera ligeramente diferente ante un diagnostico de
discapacidad, pero presentan sentimientos comunes. La mayoria verbalizan que
manifiestan emociones muy particulares, fuertes, y en ocasiones, contradictorias o
conflictivas.

Lo primero que aparece ante la noticia es la reaccion de choque; incluso, los padres
manifiestan pensamientos de que su vida ha acabado, y reviven las palabras del
personal médico una y otra vez. Esto suele estar acompafnado de malestar fisico,
sudores, nauseas o sensacién de desmayo. Estas sensaciones hacen complicado
que la familia pueda escuchar realmente lo que el médico o el personal sanitario le
esta explicando. Es conveniente pedirle al profesional que repita la informacion las
veces que sea necesario.

Cuando estos sentimientos de aturdimiento van disminuyendo, se puede dar un
alejamiento de la realidad que la persona no se siente capaz de afrontar. Puede
generarse una huida hacia delante, que se manifiesta como negacién de la
enfermedad. Asi, es natural que se solicite una segunda opinion médica, se piense
que ha habido una confusion y que los profesionales estan equivocados, que en
cualquier momento se despertaran para descubrir que todo es una pesadilla, o
que, de pronto, se descubra milagrosamente una cura indolora, total y definitiva
para la enfermedad del hijo. Es importante, por tanto, acompafiar en el proceso de
aceptacion, teniendo en cuenta que aceptar no es sinéonimo de resignarse, sino que
la aceptacién implica una actitud activa: se acepta para transformar y para
mejorar.

En los casos en los que el diagndstico se confirma a través de pruebas genéticas es,
en el momento de la entrega de éstas, cuando los padres suelen aceptar con mayor
facilidad el diagndstico de su hijo.

Después de la aceptacion de la noticia la familia suele manifestar una gran tristeza
que, en ocasiones, es comparada a la muerte de un familiar cercano. Se trata de
otro tipo de duelo. Los padres deben despedirse de ese hijo que esperaban tener y
comenzar a aceptar a su nuevo hijo no esperado.

Para poder aceptar plenamente que el hijo tiene una enfermedad crénica, primero
se debe renunciar a la idea de un nifio en perfecto estado de salud que los padres
se habian creado durante los nueve meses de embarazo. Por eso se debe pasar por
una etapa de duelo por la pérdida de ese hijo ideal que se habia estado esperando.
El bebé no sera nunca como los padres lo habian imaginado, pero en cambio es él
mismo, y esto abre un sin fin de posibilidades que los padres deben empezar a
valorar.

El hecho de que un hijo nazca con una enfermedad, mas si es una enfermedad
considerada rara o con riesgo de discapacidad, hace tambalearse todas las
expectativas anteriores, porque en buena medida no se podran hacer realidad y
habra que buscar y descubrir otras nuevas.
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Para poder atender a los padres en este proceso hay que fijarse en lo siguiente:

e Observar el comportamiento de los padres para ver si estan apegados a la
cuna del bebé de manera constante, si por el contrario no aparecen, si solo
aparecen en las tomas de alimentacion.

e Conocer y entender el entorno socio- familiar de las familias, preguntando a
los padres a medida que se esté con ellos, para intentar coordinar todo lo
que tenga que ver con pruebas/informacion/atencion al bebé.

e Ofrecer apoyo a los padres en funcion de sus necesidades: profesionales del
hospital, profesionales de fundaciones/asociaciones.

e Escucharlos, entender su estado de animo e ir ayudandoles a recolocar sus
expectativas.

Es importante no recurrir a la medicacién en estos momentos, ya que es prioritario
poder expresar abiertamente estos sentimientos de tristeza y desesperacion para
seguir adelante.

Cuando los padres aceptan esta situacion, pasan a un sentimiento proteccionista
que puede llevar a ser obsesivo: comprueban una y otra vez si el bebé respira y si
esta bien. Por otra parte, hay un gran niimero de padres que rechazan al nifio, no
quieren tocarlo ni mirarlo, o incluso, manejan pensamientos como darle en
adopcion o desear que le ocurra algin dafio. Estos pensamientos y sentimientos
son comunes en el proceso de aceptacidn de la noticia y suelen ser pasajeros. Por
supuesto, durante los primeros momentos, volveran a aparecer sentimientos de
enfado y culpa, que irdan remitiendo poco a poco.

La gran mayoria de los padres logran afrontar la situacion adecuadamente, aun asf
hay diferentes maneras de enfrentarse. Los profesionales recomiendan:

e Expresar los sentimientos y no encerrarse en si mismo.

e Buscar un profesional con quien poder hablar. Las fundaciones y
asociaciones tienen a su disposicion profesionales que pueden asesorarle.

e Fomentar reuniones con otros padres que han pasado por lo mismo.

e Reinsertarse en la sociedad y no abandonar las relaciones sociales.

e Mantener una vida activa.

e Tratar de ir paso a paso. No intentar planificar su vida y la del nifio con
demasiada antelacion.

5. COMO DAR MALAS NOTICIAS DURANTE EL PROCESO DE
HOSPITALIZACION Y DECESO

En la comunicaciéon de malas noticias donde hay posibilidades de que el bebé
contintie con vida, el profesional ha de mantener en la medida de lo posible un
estilo optimista o esperanzado.

Como estrategia podemos utilizar un orden inverso al que solemos utilizar. Es
decir comenzando por las medidas que tomaremos en relacion al tratamiento para
mejorar o estabilizar la situacidn clinica. Después la conversacidon se encaminaria
al pronostico y al diagnostico.
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5.1

5.2

Claves en la comunicacion de malas noticias

Hasta dénde comunicar: deberemos considerar en cada momento coémo
pueden asimilar los familiares la informacion que trasladamos.

No engafar: no se trata de mentir ni de levantar esperanzas poco realistas con
las cuales dejariamos a la familia con menos resortes adaptativos ante una
posible recaida o empeoramiento clinico; debemos transmitir esperanza
adaptada al momento del ingreso.

Identificar los recursos que tiene la familia en ese momento para asumir la
informacion, como por ejemplo, otros familiares o figuras de apoyo.

Tener en cuenta el encuadre:

O Momento del dia: evitar la noche a no ser que sea necesario. Durante la
noche puede que cuenten con menos figuras de apoyo.

0 Espacio fisico intimo y confortable, a ser posible que tenga buena
ventilacion.

0 Sedebe cuidar la relacion bebé-familia frente a la relacidon paciente-hospital.
Para ello, es recomendable velar por la intimidad de la sala y dar libertad
para desarrollar ritos que tengan relacién con la religion que profesa la
familia o su cultura.

0 Ubicar las habitaciones en zonas con poco transito, con luz natural, vistas al
exterior y luz artificial indirecta.

0 Tiempo: no tener prisa, dedicarle el tiempo necesario.

La informacién que afecte de forma croénica a la vida del bebé debe ofrecerse en
persona.

Mostrarse disponible para preguntas.
Mostrar flexibilidad y atencion a las necesidades individuales.

Atencidn psicolégica: sugerir la conveniencia y ofrecer la disponibilidad del
profesional de psicologia por si quieren hablar.

La comunicacion con los familiares al final de la vida del bebé

El momento de duelo por un bebé en una familia resulta devastador. Entran en
crisis la conservacion y la evolucion de la misma, lo que genera fracturas en la
homeostasis familiar (tendencia de la familia a mantener la estabilidad). Es un
proceso intimo e individual de cada uno de los miembros de la familia, que pueden
experimentarlo de forma diferente. En ello, intervendran sus vivencias de duelo
previas. Las fases del duelo descritas con anterioridad y las reacciones fisicas
pueden estar presentes sin seguir un orden especifico.

Recomendaciones especificas en la comunicacion con la familia doliente:

Mantener como premisas que acompafaran todo el proceso la paciencia,
comprension, empatia y compasion. Debemos usar el sentido comtn para cada
caso Unico e individual.
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e Cuidar el lenguaje no verbal. Procura estar a la misma altura y mantener el
contacto visual. Intenta no cruzarte de brazos ni hacer aspavientos. Adapta tu
tono de voz y mantén un tono pausado.

e Presentarse. Da tu nombre y tu cargo en el centro.

e Favorecer la expresion. Es imprescindible permitirles que hablen y expresen
sus necesidades, deseos y temores. Realiza preguntas abiertas y recuerda que,
un buen oyente sabe que el silencio no es enemigo. Pese a que cargadas de
buena intencidn, no intentes llenarlos con palabras vacias.

e Escuchar. No puedes aliviar su dolor pero si puedes mostrar tu pesar y
mostrarte como apoyo. Evita comenzar conversaciones si no estas dispuesto o
disponible para escuchar o prestar atencion suficiente.

e Dar reconocimiento. Validar sus emociones les ayudara a justificar el torbellino
emocional en el que se ven inmersos. Reducir la distancia médico-familia con
un pequefio gesto, como quitarse la bata blanca, en ocasiones reducira la
intimidacion familiar.

e Informar. Mantener informada a la familia sobre los procesos médicos y
administrativos. Explicales cudles son sus opciones, esto ayudara a las familias
a sentir control sobre la situacidn.

e Dar tiempo a la familia. En situaciones de shock es muy dificil tomar decisiones.
Los padres necesitaran tiempo para llegar a sus propias conclusiones.
Inférmales sobres qué decisiones han de tomar, trasladales que volveras en 15
minutos. Vuelve en esos minutos y comprueba si han tomado la decision.

e Valorar el contacto fisico. En ocasiones, un brazo o cogerles la mano puede ser
mas reconfortante que cualquier “palabra correcta”.

Se recomienda ofrecer la posibilidad de que los padres puedan estar con el bebé,
decision que deben tomar los padres y que respetaremos. No obstante, si
detectaramos que la negativa se debe al miedo, debemos transmitirles otras
experiencias que hayamos vivido con otras familias y las reacciones de otros
padres al ver y tomar a su hijo en brazos. De nuevo, esta decision puede llevar
unos minutos. Debemos hacerles saber también que no es una decision
irrevocable, y que si cambiaran de idea, simplemente deben decirlo y se atendera
su peticion de inmediato.

5.3 Facilitar el proceso del duelo

Debemos dar a las familias todas las opciones sobre decisiones que tengan que
tomar. Una decision muy importante sera la realizacion de autopsia. ,La autopsia
puede no llegar a esclarecer el motivo ultimo que caus6 la muerte pero puede
aportar informacion valiosa que no pudo obtenerse en vida, en ocasiones con
trascendencia para futuros embarazos. Se debe informar también de los derechos
de los padres en cuanto a analisis complementarios.

A menudo, los padres a veces no han considerado la posibilidad de guardar los
recuerdos, tipo fotografias, un mechon de pelo, el brazalete identificativo o las
huellas de las manos y los pies. Estos objetos tienen un gran valor sentimental y
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significativo en el proceso del duelo. El profesional ha de ofrecerlo y no pasarlo por
alto si la familia no lo solicita en el momento.

No debemos decirles que tendran mas bebés. Aunque esto sea posible, este bebé es
Unico para la familia y sera insustituible. Tampoco resultan éticos comentarios
» o«

como: “eres joven, tendras mas hijos”, “todo pasa por alguna razoén” o “el bebé esta
ahora en un lugar mejor”.

Debemos hacerles saber que sentimos su pérdida. Esto les ayudara a sentirse
acompafados en el dolor. No les digas que entiendes su dolor si no has pasado por
la misma situacion.

Desaconsejamos el uso de farmacos en el proceso de duelo. Segun la Guia de
Intervencién Humanitaria mhGAP (GIH-mhGAP) de la OMS, esta contraindicado el
uso de farmacos para paliar la sintomatologia psicolégica propia del duelo. Tapar
este estado emocional puede provocar mayor probabilidad en el desarrollo de un
duelo patoldgico.

Debemos facilitar un trato personalizado. En los casos en los que el bebé haya
fallecido debemos evitar que los padres dolientes compartan instalaciones con
otros padres de nifios sanos.

5.4  Seguimiento de las familias en duelo

Recomendamos las siguientes acciones de seguimiento de las familias que han
sufrido un deceso:

e Llamadas de seguimiento: a las 2 semanas, 6 meses, 1 afio
e Animar a la familia para participar en grupos de apoyo de la comunidad

e Evaluar qué mejoras afnadirian las familias en la recopilacién de recuerdos del
bebé

5.5 Dificultades que podemos encontrar en el trato con las familias
5.5.1 Familias culpabilizadoras

Es muy duro para las familias aceptar la crudeza de la realidad de la pérdida o los
cuidados al final de la corta vida de sus bebés, y en ocasiones, puede que la rabia y
la negacion que desencadena de forma natural y adaptativa esta situacidn, se
vuelva en contra los profesionales que estan apoyando con su trabajo a la familia.
En los casos en los que el chivo expiatorio sea el profesional sanitario, es
recomendable ofrecernos para mantener una entrevista clarificadora. La finalidad
es dar un espacio a la familia para exponer sus quejas y poder contrastar sus
opiniones en un clima lo mas tranquilo posible. En estos casos debemos:

e Escuchar activamente

¢ Rememorar como comenzd el proceso para hacer una sintesis desde el inicio
del trabajo y las posteriores actuaciones.

e Reforzar laidea de que creemos que es bueno hablar sobre lo que les preocupa.

Debemos valorar la posibilidad de que intervenga algun facultativo no implicado
directamente, si lo consideran oportuno. Ademas, reforzaremos la idea de que les
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necesitamos como recurso indispensable para explicar el proceso médico del
bebé. Esto ayudara a posicionar a la familia en un papel colaborativo y clarificara
dudas o inquietudes que puedan tener.

Hay que ser extremadamente sensible en estos momentos, validar y normalizar
por lo que estan pasando. El profesional tiene que estar muy disponible para las
familias, y si no le es posible, dara alternativas de ayuda. La actitud ha de ser
tranquilizadora y de comprension lo cual sera clave en la facilitacion del proceso.

5.5.2 Familias desbordadas emocionalmente

Algunos miembros de la familia pueden vivir la situaciéon con un dolor extremo. En
tales casos se recomienda ofrecer una atencion psicologica individualizada que
permita una mejor gestion y control de la sintomatologia ansiosa o depresiva.

5.5.3 Vinculacién profesional-paciente

La relacién que se crea entre el profesional de la salud y la familia serd muy
significativa para ambos. Sera construida con las bases de la compasion, el respeto
a las caracteristicas de la familia y la comprension. Esto ayudara a generar
confianza y facilitara la comunicacion. En la relacién con la familia debemos
identificar cuales son las jerarquias establecidas, pues esto nos ayudara a saber a
quién dirigirnos para dar informacion.

6. CUIDADOS DEL PROFESIONAL

Cuando tratamos o nos vemos inmersos en un proceso de duelo nuestros propios
duelos vividos vuelven de nuevo a nuestra conciencia. Es normal que el profesional
se sienta afectado por asistir el parto de un bebé muerto o un bebé con pocas
posibilidades de vivir.

Es responsabilidad del profesional sanitario afrontar la compleja situaciéon y no
evadirla, por dificil que resulte. Si el profesional asignado no puede hacerse cargo
por convicciones religiosas, vivencias personales similares, procesos de duelo en
curso, etc, ha de trasladarlo al equipo para poder proporcionar a la familia otro
recurso que esté en condiciones favorables para el trato adecuado de la misma.

Para cuidar a los profesionales nos apoyaremos en el equipo y en algunos consejos:

e Turnarse. No deben ser siempre los mismos profesionales los que atiendan a
las familias dolientes. Hacer participes a otros profesionales facilitara la
adquisicion de experiencia, ayudara a mejorar la atencidn y a disminuir la carga
emocional del profesional.

e No tener miedo a expresar los sentimientos de tristeza a los padres.
e Compartir con los compafieros. Tratar el tema en sesiones clinicas

e Formacion especifica en el tema.
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Material complementario

Videos complementarios:
“Playa y montaria”: https://www.youtube.com/watch?v=2dFtnHWbBIw

Web del Centro de Atencion al Duelo Alaia. Madrid. www.alaia-duelo.com
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El trabajo con la familia y en especial la atencién emocional a las mismas, se
muestra como una herramienta indispensable para el fomento de la salud
emocional y fisica de todos los miembros de la misma. Ser capaces de detectar
sefiales que nos indican que algo no funciona bien, saber qué le esta sucediendo al
otro, qué emociones se estan liberando, empatizar y adelantarse a sus necesidades
ofreciendo apoyo y acompafiamiento, es fundamental para evitar llegar a
situaciones criticas y ser eficaz en la resolucion de conflictos.

e El fomento de la resiliencia familiar, las estrategias de afrontamiento, el
contacto con el aqui y el ahora y el manejo del estrés, ayudan a transitar
y convivir con una enfermedad poco frecuente o grave, sanar los lazos
familiares e incluirse en la sociedad, disminuyendo el aislamiento y
visibilizando una problematica compleja.

e La resiliencia familiar también se modela y se comparte, siendo los
grupos terapéuticos una excelente forma de aumentar los recursos
adaptativos de las mismas.

e El primer paso en la resolucion de conflictos es la prevencién y la
evitacion.

e El desencadenamiento del conflicto puede ser inevitable; la puesta en
practica de determinadas estrategias de resolucion o la intervencion de
terceros, puede ofrecer un desenlace adecuado y efectivo.
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Las investigaciones realizadas en las ultimas décadas en el ambito de la salud
mental, demuestran la importancia del periodo perinatal en relaciéon al
establecimiento de un adecuado vinculo entre padres - hijos. La hospitalizacion de
un recién nacido, ya sea debido a la prematuridad o a otras patologias, supone un
estrés psiquico que puede entorpecer o alterar el inicio del vinculo paterno-filial e
incidir negativamente en el desarrollo psicomotor y afectivo del nifio.

El ingreso del neonato provoca en los padres un duelo por la pérdida del nifio sano
que habian imaginado. Esto les obliga a afrontar nuevos y desconocidos problemas.
Los padres comienzan su paternidad en un medio hostil y desconocido, desarrollan
la relacién con su hijo acompafiados de maquinas, cifras y palabras técnicas que
escapan a su comprension. Esta situacion provoca una “desorganizacion
emocional” que puede dificultar las tareas de cuidado y proteccion del recién
nacido.

El equipo sanitario debe tener como foco contener y ayudar a los padres en la toma
de conciencia de su propio proceso emocional, en la adquisiciéon de herramientas
para superar el periodo estresante de la hospitalizacién y en el conocimiento
progresivo de su hijo.

El objetivo es establecer puentes afectivos saludables y ayudar en la transicién de
los cuidados al hogar.

1.1 Necesidades de los padres:

El momento del ingreso sucede de forma rapida. En muchas ocasiones, debido a las
actividades de estabilizacion inicial del recién nacido realizadas por el equipo
sanitario, los padres no reciben informacién inmediata de lo que esta sucediendo y
no pueden ver a su bebé.

Cuando los padres ven al nifio por primera vez, pueden aparecer diferentes
sentimientos que los profesionales debemos comprender y reconocer:

e Sensacion de desamparo: la situacion de ingreso en un ambiente
desconocido, sin informacién sobre los pasos que deben seguir y sin apoyo
de familiares en la mayoria de los casos.

e Sentimientos de culpa: relacionados con el embarazo y el ingreso, sintiendo
que la enfermedad o el adelanto del parto se ha desencadenado por errores
cometidos por ellos.

e Ansiedad: preguntan mucho, en un primer momento estas preguntas suelen
centrarse en el tiempo que dura la hospitalizacion.

e (uadros de inhibicién intelectual: en numerosas ocasiones la angustia que
genera el ingreso hospitalario se ve traducido en un bloqueo mental y
dificultades para entender la informacion que se les proporciona.

Todos estos sentimientos contribuyen al aumento del estrés y dificultan la relacion

parental. Las acciones del equipo sanitario deben ir orientadas a facilitarles la
adaptacion a esta compleja situacion:
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e Acompaiiar a los padres durante la primera visita, para darles soporte y
explicarles la situacion y el entorno del nifio.

e Mostrarles a su hijo lo antes posible, ya que la visualizacién promueve el
afecto.

e Presentacion del equipo sanitario, intentar referirnos a ellos por su nombre
para crear con los padres una relacién personal y de confianza.

e Favorecer la expresion de sentimientos y emociones.

e Mostrar disponibilidad para responder sus preguntas o poder transmitir
estas preguntas a otros profesionales, aunque sean reiteradas.

e Ayudar a que los padres desarrollen una percepcion realista de la evolucién
y prondstico de su hijo, con el objetivo de reducir el miedo a lo desconocido,
que muchas veces distorsiona su percepcion de la realidad.

e Permitir las visitas de los otros miembros de la familia como elemento de
apoyo y aproximacion del neonato al seno familiar.

Es necesario establecer actitudes y comportamientos positivos por parte de los
profesionales sanitarios hacia los padres, de manera que exista una relacion calida,
de respeto, compresion y empatia.

1.2  El apego seguro:

El vinculo entre la madre y su hijo se comienza a generar desde su concepcion,
desarrolldndose a través de toda la gestacidon. El apego seguro es el vinculo
emocional estrecho que desarrolla el nifio con sus padres (o cuidadores) y que le
proporciona la seguridad emocional indispensable para un buen desarrollo de la
personalidad. La tesis fundamental de la teoria del apego es que el estado de
seguridad, ansiedad o temor de un nifio es determinado en gran medida por la
accesibilidad y capacidad de respuesta de su principal figura de afecto (persona
con quién se establece el vinculo). “Un nifio que sabe que su figura de apego es
accesible y sensible a sus demandas tiene un fuerte y penetrante sentimiento de
seguridad, y le alienta a valorar y continuar la relacién” (John Bowlby).

Normalmente la interaccion entre padres e hijos es una interaccion de cuidado,
proteccion, atencion continuada, con contacto corporal y muestras de carifo.
Todos estos estimulos recibidos del ambiente influyen en el desarrollo de patrones
y conexiones neuronales, promueven el crecimiento, la seguridad emocional, el
funcionamiento cognitivo, las habilidades sociales y la empatia. Ademas, produce
un efecto ‘inmunizador’ del nifio contra la enfermedad, el estrés o el trauma.
Podriamos decir que el apego proporciona la seguridad emocional del nifio: ser
aceptado y protegido incondicionalmente. Mas adelante, la figura de apego sera la
base de seguridad desde la que explorar el mundo.

La teoria del apego tiene una relevancia universal. La importancia del contacto
continuo con el bebé, sus cuidados y la sensibilidad a sus demandas, estan
presentes en todos los modelos de crianzas, segin el medio cultural. La
hospitalizacion de un recién nacido interrumpe la situaciéon interactiva. La
consecuencia en los padres puede ser el desarrollo de sentimientos ambivalentes
en relacidn a su hijo, llegando en ocasiones al rechazo del bebé. Si esta situacién no
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es tomada en cuenta por los equipos de salud, puede poner en riesgo la funcién
parental y provocar graves dificultades en la interaccion a corto y largo plazo. Por
esta razon es fundamental que los padres se impliquen lo antes posible en su
cuidado.

Cuando el cuidador no ofrece un apego seguro puede suceder en el nifio:

e Que desarrolle un apego ansioso ambivalente; es muy dependiente del
cuidador, del que apenas se aleja ni para explorar, llora intensamente
en su ausencia, pero es dificilmente consolable por él cuando retorna.

¢ Que desarrolle un apego ansioso y evitativo.

¢ Que desarrolle un patréon de apego ansioso desorganizado, que es una
combinacion de los dos anteriores; manifiesta a la vez conductas de
aproximacion y evitacion de interaccion con el cuidador.

También en el terreno del apego se ha estudiado el tema de la autorregulacion
(Parte A, Tema 7): el bebe, incapaz de regular sus propias emociones, requiere del
adulto para que las module. Cuando el cuidador interpreta correctamente y
responde de forma sensible a las sefiales que emite el nifio, se sientan las bases de
la coordinacion del proceso de regulacion.

1.3  Programa de intervencion con las familias:

La enfermedad crea una situacidon de indefension y vulnerabilidad a la persona, por
lo que se necesita una sanidad que sea humana y tenga en cuenta de forma global
las caracteristicas familiares, culturales, sociales y emocionales del paciente y
también a los profesionales que la proporcionan. Los equipos de salud estan en
una posicioén privilegiada para proporcionar a los padres una atencién médica
integral y continua que tome en cuenta las necesidades psicoldgicas y sociales
tanto de los padres como de sus hijos, incorporando practicas hospitalarias que
faciliten el vinculo y formando redes de apoyo. Cuanto mas cuidado afectivo
reciben los padres, éstos se muestran mas receptivos y vinculados a su hijo.
Resulta fundamental disefiar modelos de intervenciéon temprana que apunte a
reforzar el vinculo padres-hijo, y a prevenir los trastornos del desarrollo que
tienen su origen en los desordenes relacionales tempranos.

Los profesionales sanitarios pueden realizar un seguimiento y velar porque dicha
interaccidn sea correcta
e (Conocer las etapas del desarrollo evolutivo emocional tipico, para
identificar si existen problemas en la interaccion.
e Entender el vinculo de apego como organizador del desarrollo
e (Comprobar que el padre se implica afectivamente con permanencia de
tiempo, sentido de compromiso y cuidado del otro
e Promover la atencidn-interacciéon también con la relacién del cuerpo
e (Contextualizar las conductas del nifio para su regulacién

Sera recomendable fomentar situaciones de interaccion padres-hijos, adaptandolas
a la situacion clinica (estabilidad) y madurativa (edad postconcepcional)[G-14]
del bebé, guiando y mostrando a los padres la forma correcta para la realizacion de
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las diferentes tareas, evitando alterar el estado del nifio. A modo de ejemplo, se
representan potenciales situaciones para la interaccion padres-hijo y el momento
propicio para su inicio (siempre habra un ajuste individual) (Tabla 1).

Tabla 1. Momentos propicios para la interaccion padres-hijo

Piel con piel En el momento del nacimiento el nifio estd muy receptivo a miradas, palabras y
caricias. La piel es un transmisor de las sensaciones , ademas el bebé reconoce tu
vVoZz

Contacto ocular En los primeros 15 dias, cuando el bebé esté despierto, timbale boca arriba y sitia
la caraa 20-30 cm. A esta distancia puede enfocar. Trata de mantener contacto
visual unos segundos. De esta manera se favorecera el tiempo de atenciéon

Comunicacién Es importante que hables al nifio con un tono normal. El nifio sera méas sensible a los
tonos agudos y le desagradaran los ruidos fuertes. Su sentido auditivo estd muy
desarrollado desde el nacimiento

Los brazos Coger a los nifios en brazos para calmarles es un instinto natural. El nifio se siente
protegido y, con el movimiento, ayudamos al buen desarrollo del sistema vestibular.
Balancear ritmicamente al nifio favorece la respiracién y le ayuda a relajarse

Los masajes Cuando el nifio esta en la incubadora se aconseja que los padres no sélo vayan a ver
al nifio sino que también los toquen y lo acaricien. Con la aplicacion de los masajes
vamos a actuar sobre diferentes sistemas: respiratorio, vascular, linfatico, muscular
y nervioso.

Cuidados basicos Involucrar a los padres en los cambios de pafial, higiene corporal y alimentacién
promueve la aproximacién y proporciona un sentimiento de participacién que los
identifica como padres.

Los contactos piel con piel, las caricias, los masajes son su principal alimento
afectivo durante los primeros 6 meses. De esta manera se refuerza su desarrollo
cognitivo, pues la mayor parte de la informacion durante esta etapa se recibe a
través de la piel, siendo ésta su principal receptor.

Desde el punto de vista sistémico, la familia es el contexto natural para crecer y
para recibir auxilio.

Es importante, por lo tanto, y especialmente en esta sociedad diversa, conocer qué
caracteristicas tienen los sistemas familiares, para posteriormente profundizar en
las estrategias de apoyo emocional indicadas para las mismas. Basandonos en la
Teoria General de Sistemas de Hoffman, podemos decir que:

 La familia es un sistema vivo y abierto en el que su totalidad lo conforman no
solamente sus elementos (miembros de la familia) sino también las relaciones que
éstos establecen entre si.

e Como sistema, la familia tiende al equilibrio (homeostasis) y al cambio
(morfogénesis).

« El sistema se autorregula.

» Como sistema, la familia se relaciona con suprasistemas de los cuales forma parte
(familia de origen, familia extensa, comunidad, etcétera).

e La familia es un sistema en el que se pueden identificar subsistemas: individual,
conyugal, parental, fraterno.
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e Existe un conflicto familiar cuando se produce una disfuncién en las
interrelaciones que se establecen entre sus miembros.

* El conflicto individual en cualquiera de los miembros del sistema influye en la
manifestacion de un conflicto familiar.

Con este contexto conceptual, se deduce que el diagndstico de una enfermedad
grave supone frecuentemente una crisis dentro del sistema familiar. El problema
que se da en uno de los miembros es evaluado en el sistema y afecta por tanto a la
estructura y relacion de los miembros, dando lugar a un proceso de crisis familiar.
En el momento del diagndstico entramos en una realidad desconocida, compleja,
cambiante y agotadora, que pone en riesgo el equilibrio fisico y emocional del
sistema familiar y de cada uno de sus miembros.

Lo primero que debemos tener en cuenta es el gran impacto emocional por el que
pasa la familia tras la noticia del diagnostico. Este impacto se desarrollara en
diversas etapas que, tras un primer periodo donde la reaccién es de shock y
panico, iran trascurriendo en diferentes fases. La fase de desintegracion se
manifiesta con depresion, colera y culpa. En la fase de ajuste, la familia busca
informacion que le anime y se va acomodando emocionalmente; también debe
enfrentarse a la sociedad. Durante la fase de reintegracion, se intentara poner la
enfermedad en su lugar y mantener una vida lo mas normal posible, a pesar de las
dificultades.

El transito por las distintas etapas no es lineal ni determinante: no todas las
personas pasan por todas las etapas, en distintos momentos van y vuelven en los
diferentes procesos, y cada miembro de la familia vive el proceso de adaptacion a
la enfermedad a distinto ritmo.

Ante esta orientacion de las posibles fases, no debemos olvidar que cada persona y
cada familia es Unica, asi como la especificidad de la enfermedad a la que se
enfrenta.

Teniendo en cuenta las fases anteriormente comentadas, entenderemos que la
asistencia a las familias cuyo hijo recién nacido tiene un problema grave constituye
un proceso continuo de clarificacion y apoyo, para conseguir unos objetivos
realistas y garantizar al nifio un lugar en la familia y en la sociedad. A través de la
clarificacién y apoyo a las familias, fomentamos la participacidon de los padres en
los cuidados y en las decisiones sobre las alternativas terapéuticas disponibles, que
ayuda notablemente al mantenimiento del bienestar familiar.

Centrandonos en el nivel apoyo psicosocial, la intervencion se tratara de dotar a la
familia de diversas estrategias de afrontamiento, con el objetivo de que mejore su
autovaloracidn, su aceptacion ante la realidad, confiando y aceptando la ayuda de
otros, creando asi una red de apoyo social que fomente su autocuidado y aumente
los recursos familiares y de comunicacién con su sistema social.

2.1  El concepto de resiliencia familiar

La resiliencia familiar puede entenderse como el proceso de adaptacion y ajuste de
la familia a las exigencias de la enfermedad que fortalecen al individuo y a la
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familia en el transcurso del tiempo. Las exigencias de la enfermedad, y por tanto,
las estrategias utilizadas para el fomento de la resiliencia familiar, son diferentes
en funciéon de una serie de variables. Entre ellas, destacan: si la enfermedad es
aguda o gradual; si su curso es progresivo, constante o con recaidas, si supone un
acortamiento de la vida o la muerte; si deriva en discapacidad o no; y si esta en la
fase de crisis, crénica o terminal. A su vez, estos procesos dependen de factores
culturales, de género, del estatus socioecondmico, contexto social y la historia
familiar a lo largo de las generaciones, asi como del propio ciclo vital de la familia y
de cada uno de sus miembros. En cada familia existe algo que la mantiene en
funcionamiento; aquello en lo que se enfoca se convierte en su realidad, porque la
realidad es co-creada.

Es un concepto también utilizado en fisica para definir la capacidad que poseen los
materiales de recobrar su forma original tras ser presionados y deformados. La
vivencia de una enfermedad poco frecuente o grave supone en la mayoria de
ocasiones esta “presion y deformidad” en la vida de las personas que las padecen
asi como su familia. Los planes de vida se ven modificados, los roles ya instaurados
son obligados a someterse a cambios, el trabajo y los estudios pasan a ocupar otros
niveles de menos prioridad, y aspectos como el econémico se ven muy afectados
con todo lo que ello conlleva: dificultades de acceso a tratamientos, dificultades en
acceso a atenciones terapéuticas, gastos cotidianos aumentados, reducciéon en ocio
y tiempo libre, entre otros, afectando de forma directa al clima familiar y al
desarrollo de las relaciones inter e intrafamiliares.

La resiliencia se define como la capacidad de los seres humanos sometidos a los
efectos de una adversidad de superarla, e incluso de salir reforzados de ella. El
dolor emocional y la tristeza son comunes en las personas que han sufrido grandes
adversidades o traumas en sus vidas y el camino hacia la resiliencia
probablemente esta lleno de obstaculos que afectan nuestro estado emocional.

A través de las estrategias que enunciaremos a continuacion, se trabaja en
direccion de una vida resiliente, que favorecera la autorrealizacion, potenciando
asi la espontaneidad y creatividad, ofreciendo recursos en la solucién de
problemas y aceptacion de hechos, lo cual mejorara la calidad de vida de las
familias.

El desarrollo de la resiliencia protegera a la familia de enfermar en términos
psicolégicos y reducira también la vulnerabilidad en otros aspectos de su salud
fisica. Experimentar durante largos periodos de tiempo situaciones de alto nivel de
estrés, ansiedad, depresion y fatiga, aumentara exponencialmente las
probabilidades de padecer alguna dolencia o enfermedad.

2.2  Estrategias de actuacion

A continuacion presentamos una serie de orientaciones concretas para el apoyo
emocional a las familias, contemplando diferentes estrategias desde el punto de
vista de la terapia integrativa, sistémica familiar, gestalt, cognitivo-conductual y las
técnicas del mindfulness. En conjunto, todas ellas pretenden facilitar el proceso de
cambio que supone padecer una enfermedad grave y minimizar el impacto
emocional, ofreciendo estrategias de adaptacidn a la nueva situacion.
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El punto de partida consiste en conocer en qué fase de adaptacion esta la persona,
para buscar y activar apoyos familiares y sociales mas adecuados. Entre estas
estrategias, encontramos:

¢ Ayudar a afrontar la incertidumbre y las pérdidas, facilitando la expresion
emocional y el contacto con el aqui y el ahora.

e Fomentar la responsabilidad sobre el propio bienestar, trabajando el
autocuidado y la atencion sobre las necesidades de uno mismo.

e Facilitar estrategias de afrontamiento.

e Minimizar aislamiento, a través de recursos como asociaciones de familiares y
pacientes, grupos de ayuda mutua o apoyo y grupos terapéuticos.

e Trabajar el manejo y prevencion de sintomas del estrés.

e Aprendizaje de estrategias de manejo del dolor.

e Usar técnicas de expresion oral o escrita, puesto que hablar o escribir acerca de
las propias experiencias traumaticas tiene efectos positivos en la salud fisica y
psiquica. El terapeuta trabajara para generar narraciones alternativas mas
adaptativas de lo que le ocurre, y ampliar la percepcion del problema.

e Desarrollar habilidades de mindfulness, trabajando el equilibrio entre la
atencioén y los procesos de aceptacion de experiencias indeseables, con el
compromiso y los procesos de cambio de comportamiento al servicio de una
mayor flexibilidad psicologica y la participaciéon en las actividades que
importan, otorgandole un valor profundo a la vida en si misma.

3.1  Definicion de conflicto

El conflicto es una situacion en la que se produce una diferencia de pensamientos
entre dos o mas individuos, provocado por las percepciones, interpretaciones y
sentimientos de cada uno. Por su condiciéon de confrontaciéon de valores, estatus,
poder, recursos, etc, el conflicto genera problemas, tanto a los referidos
directamente a las personas involucradas como a otras personas. En este sentido,
debemos recordar que tener diferentes formas de ver e interpretar la realidad, no
es un problema sino una fuente de valor que origina riqueza.

Atendiendo a las causas que originan, el conflicto se puede encuadrar en
diferentes categorias, segin se recoge en la tabla (Tabla 2).
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Tabla 2. Clasificacion de los conflictos en relacién a su origen. Moore 1994

| Tipos de conflicto

Descripcion

Conflicto de relacion y
| comunicacién

Falta de comunicacion que produce fuertes emociones
negativas entre las partes

| Conflicto de informacion

Falta de informaciéon necesaria para tomar decisiones
adecuadas

| Conflicto de intereses

Referidos a cuestiones sustanciales (dinero, recursos, tiempo),
de procedimiento (manera de ejecutarlo) y psicolégicas
(percepcién de confianza, deseo de participacion, respeto). Es
necesario un acuerdo en los tres niveles para alcanzar la
completa satisfaccion de los contendientes

||‘ Conflicto de valores

Causados por sistemas de creencias incompatibles

||‘ Conflictos estructurales

Falta de definicion de roles de poder, de autoridad y acceso a
los recursos

Ademas, se debe tener en cuenta que, tanto paciente como familiares estan en un
momento delicado, lo que supondra repercusiones emocionales y psicolédgicas,
logisticas y economicas (Tabla 3). Esto se conoce como una sobrecarga del

cuidador.

Los profesionales sanitarios se enfrentan en su dia a dia a situaciones diferentes y
complejas lo que da a lugar a una disparidad de escenarios. En dichos escenarios se
evidencian diferencias tanto en la capacidad de autonomia y posicion de los
profesionales como en la valoracion social percibida por los pacientes y
compafieros. Estas desigualdades pueden generar conflictos.

Emocionales Desajuste respecto a canones

Sentimientos de culpa
Frustraciéon
Aislamiento social

Dependencia
Problemas de pareja
Problemas laborales

Fisicas

Sobrecarga: estrés y multiples tareas
Agotamiento: dedicacion constante

Logisticas

Desestructura en la organizacion

Visitas a la UCI

Tiempo para los hermanos si los hubiese
Descuido personal

Horarios

Dependencia

Econémicas | Dejar de trabajar

Reduccidn laboral
Costes adicionales (comer fuera, dormir...)

Tabla 3. Rasgos que definen el concepto “sobrecarga del cuidador” Original de los autores
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Debemos tener presente que nunca existiran dos conflictos iguales pues estan
rodeados de multiples variables que interactian. Los profesionales debemos
entender que las partes implicadas en los conflictos no son las mismas, cada una
posee caracteristicas determinadas y diferentes a las de cualquier otra persona
(educacion, cultura, personalidad, etc.), por lo que es impensable establecer una
Unica férmula para su resolucién.

Es fundamental dotar a los profesionales sanitarios de herramientas y estrategias
utiles, como habilidades de relaciéon y mediacion, y fomentar una comunicacion
fluida entre los mismos. Ambas herramientas contribuiran a mejorar los procesos
de cuidado y disminuir los posibles conflictos.

3.2  Origen del conflicto

Si tenemos en cuenta la primera formula de estrés introducida por Stanley
Schacher en 1959, en su Teoria de la atribucidn, y estudios posteriores de otros
autores como McKay, Davis y Fanning, se observa que todos coinciden en que la
emocion depende del pensamiento, de las creencias, de la necesidad de
comprender sus experiencias, de estructurar su realidad.

En el hospital se pueden dar situaciones donde coexistan una comunicacion fallida
y una emocion negativa como consecuencia de diferencias de percepciéon. Por
tanto, debemos ser capaces de reconocer las fuentes y sefiales del conflico para
anticiparnos y resolverlo lo antes posible.

Las fuentes de conflicto pueden ser de diferente naturaleza, y se describen a
continuacion:

A. Culturales. Se debe asumir que cada uno tenemos adquirida una cultura
que esta formada por un sistema de patrones y conductas aprendidos, que
se incorpora a cada comunidad y que cada individuo refleja. Si no se respeta
esto, se entrara en conflicto.

B. Comunicacién. La comunicacién estd influida por factores como las
relaciones humanas (valores, creencias y actitudes), la percepcidn, los
aspectos culturales y sociales, factores individuales, la empatia, etc. Segin
Cibanal, “el significado del mensaje esta en las personas y no en las
palabras”.

C. Comportamentales. Cada persona tiene un sistema de valores y de
creencias personal que determinan la forma de pensar, sentir y actuar. Los
factores comportamentales, relacionados con “diferentes modos de hacer”,
pueden influir en las relaciones sociales y personales, marcando el
comportamiento y la actitud que una persona adopta en una situacion
concreta, haciendo que la misma sea de acercamiento o de alejamiento y
enfrentamiento.

Es fundamental conocer los aspectos relacionados con las conductas,
analizar las posibles repercusiones y llegar a un consenso, siempre teniendo
en cuenta al paciente y la unidad donde se encuentra.

D. Aspectos familiares e individuales. La estructura de funcionamiento que
una familia tiene establecida marca la forma de relacionarse y la manera de
concebir el mundo.
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E. La percepcion. Es un elemento fundamental que puede convertir una
comunicacion en efectiva o inefectiva, ya que las experiencias previas la
pueden modificar. Cada persona percibe los hechos en funciéon de su
conocimiento previo y las experiencias pasadas, las cuales estan influidas
por diferentes reacciones emocionales como ira, odio, o amor, entre otras.
Debemos ser cuidadosos en la comunicaciéon pues la sensacién que me
produzca marcara la relacion con el otro.

F. La empatia. La empatia es la habilidad para mantener reacciones afectivas
al observar a los otros. Esto requiere de una sensibilidad constante hacia los
cambios que se producen en esa persona en relacion a los significados que
percibe tipo miedo, rabia, o desconcierto.

G. Relacionados con la practica médica. Los conflictos que pueden surgir en
el ambito hospitalario puede ser:

- Informacion insuficiente sobre pruebas realizadas.

- Demora en la atencién o realizacion de pruebas, ya que puede causar
sensacion de abandono

- Trato percibido como poco humano

- Informes: incompletos, con datos o contenido equivocado

3.3  Anticipary evitar el conflicto

No se debe olvidar que todo cambio al que se expone a los miembros de una familia
provoca estrés, los estados emocionales varian en cada etapa por la que los padres y
los nifios hospitalizados pasan y a cada miembro de la familia los cambios le afectan
de modo diferente. En una situacion de ingreso hospitalario la familia mostrara una
serie de necesidades de apoyo emocional, orientaciéon e informacién, asi como
necesidad de respeto y comprension del momento concreto por el que estin
atravesando y las emociones que se deriven de él (Fig.1).

. CONOCIMIENTO
— INFORMACION .
Saber sobre su hijo
. HABILIDAD
NECESIDADES —— FORMACION

Ser capaz de atender a su hijo

ESTADO EMOCIONAL
] APOYO EQUILIBRADO

Sentirse bien

Figura 1. Esquema representativo de las necesidades de los cuidadores. Original de los autores

Se deben favorecer unas relaciones eficaces entre familia y profesional. Hay
ocasiones en las que la deteccidon de sefiales por parte del profesional puede evitar
el desencadenamiento de un conflicto. El hacer consciente al otro de que nos
hemos dado cuenta de su malestar o insatisfaccidon e indagar en las causas, puede
ser el principio de resolucion del conflicto.

El hecho de que el profesional se preocupe y muestre interés, hace que se
desmonten, en muchos casos, el estado de activacion y sensacion desagradable
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desencadenantes del conflicto, produciendo un descenso en el nivel de ansiedad y
aumentando la predisposicion a solucionar el problema. El mostrarse abiertos y
preocupados por como se sienten nuestros pacientes abre las puertas al dialogo y
predispone a los padres a sentirse como aliados.

El profesional se convierte asi en el encargado de evitar o minimizar las
consecuencias que se puedan derivar de la situacién de conflicto.

Una vez que se reconoce la fuente potencial de conflicto, el profesional puede

utilizar estrategias como:

- Escucha activa: Informarse de lo que le ocurre al familiar o familiares,
haciendo preguntas para ampliar la informaciéon y clarificar la causa.
Transmitir atencidn e interés en aquello que le estan contando.

- Respuesta empatica: No extraer conclusiones precipitadas, esperar al final de
la exposicion, dandose tiempo para analizar la informacién que se le ha
proporcionado.

0 Dejar tiempo de silencio para que pongan en orden sus ideas y
expongan aquello que se les puede haber quedado por transmitir. En
ocasiones preguntarles ;algo mas os preocupa? Puede ser un acicate
para demostrarles que en realidad estamos con ellos y vamos en el
mismo barco.

0 Dilucidacién: Poner orden en lo que se ha comunicado para darle
prioridad. Es recomendable ofrecerles la posibilidad de preguntar
todas aquellas dudas que tengan.

O Reiteracion: Resumir brevemente lo comunicado

0 Manifestar actitudes de disponibilidad en la medida de lo posible y
razonable.

3.4  Resolver el conflicto

Para poder afrontar de un modo adecuado una situacién de conflicto, es importante
que los profesionales tengamos claro cuales son nuestras fortalezas, miedos y
limitaciones. Conocer qué es lo que tenemos de positivo, qué nos va a ayudar a
resolver la situacién del modo mas eficiente y cuales son nuestras limitaciones. De
esta manera podremos hacernos conscientes de en qué momento estas limitaciones
nos estan haciendo flaco favor y comenzar a cambiar la estrategia. Si eres un buen
orador, es mas facil que la transmisién de la informacién se haga de modo correcto o
adecuado a la necesidad del momento. Si por otro lado, eres una persona afable,
cercana, puedes utilizar este punto para crear un clima de confianza y de distension
que favorezca la comunicacion. El hecho de conocer nuestras limitaciones puede
hacer, en un momento dado, que seamos conscientes de no sentirnos capacitados
para abordar la situacion, y derivar la resoluciéon a un compafiero que se encuentre
mejor preparado.

Un aspecto fundamental, que nunca se debe olvidar, es reconocer la profesionalidad
del personal sanitario como una de sus mayores fortalezas, ademas del conocimiento
y la experiencia basada en evidencias.

Los miedos de los profesionales, casi siempre, estin relacionados con baja
autoestima, inseguridad, falta de experiencia y miedo al fracaso. Estas condiciones
son las que llevan a tomar decisiones de derivacidn, al no sentirse con capacidad
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para afrontar la situacion. Algunos de los miedos profesionales que suelen aparecer
son:

¢ A sentirnos amenazados. Existen muchos tipos de amenazas que pueden ir
desde la integridad fisica hasta la sensacidon de incompetencia. Esta ultima es
la mas paralizante y la que mayor implicacion emocional tiene para el
profesional

e Desconocer el prondstico/informacion. Causa inseguridad, temor a
enfrentarse al momento en el que hay que decir a la familia que no somos
conocedores del prondstico. La medicina no es una ciencia exacta y esta
rodeada de multiples variables que interactiian y no son controlables. Y muy a
pesar nuestro, la evolucion y el futuro en algunos casos son desconocidos
para nosotros y es una realidad a asumir.

e A cometer errores. La presion asistencial a la que se estd sometido puede
hacer que no estemos al cien por cien de nuestra capacidad. Reconocer
nuestros errores nos ayudara a buscar las posibles soluciones.

En otras ocasiones, la dificultad para enfrentarnos a una situaciéon de conflicto
tiene mas que ver con los factores limitantes que todos tenemos en mente. La falta
de tiempo; el poder emplear tiempo en aquellas situaciones que creemos
necesario, pero no urgente o imprescindible. Vivimos en una continua valoracion
de prioridades, donde pararse y ofrecer un ratito a los familiares, a veces resulta
imposible. Por otro lado, la imposibilidad de enfrentarnos tiene mas que ver con la
presion asistencial, relacionada con la falta de tiempo, que normalmente
desencadena agotamiento, y en estas condiciones dificilmente estamos preparados
para enfrentarnos a un conflicto, a poder ofrecer una escucha activa, a dar calma y
espacio, y menos aun, a buscar estrategias de solucidon adecuadas.

Cuando vayamos a resolver el conflicto con nuestro paciente, siempre y cuando no
haya sido posible evitarlo, es importante tener en cuenta una serie de estrategias
que ayuden a minimizar la carga negativa, reduzcan la tensién y muestren
intencién positiva de solucidn, creando un clima de posible entendimiento.

Para ello es importante enfrentarse considerar lo siguiente:

o ;(Donde se va a realizar el intercambio de puntos de vista? El lugar
donde se reciben o transmiten determinadas informaciones puede condicionar la
percepcion del intercambio comunicativo. Por ello, el lugar deberia ser una sala
aislada de interferencias, acogedora, que proporcione un lugar comodo en el que
poder hablar distendidamente durante tiempo. El pasillo, UCIN, o sala de espera
con espectadores no serian lugares adecuados para ello.

o (Cuando? Una vez se encuentre el espacio adecuado, el tiempo para realizar
la comunicacién y conozcamos el caso de primera mano.
o (Como? La transmisién de una informacién con gran carga emocional

puede generar una situacidn conflictiva, por lo que debe ser tratada con tacto y
bajo ciertas condiciones que les ayuden, tanto a transmitir su disconformidad
como a sentirse escuchados y con posibilidad de recibir respuestas. Se recomienda
que estén dos profesionales involucrados.

Los mecanismos de resolucidn de conflictos se recogen en la Tabla 4. Se tendran en
cuenta los aspectos que se detallan a continuacion.

140



Programa Formativo Parte A, Tema 9

Aspectos generales relativos a la situacidn:

¢ Informacion dada con cercania, expuesta de un modo claro sin tecnicismos, no
fatalista ni creando falsas expectativas, dejando tiempo para la asimilaciéon y
ofreciendo el espacio y el tiempo para posibles dudas.

¢ Interpretar y traducir la informacién para hacerla mas accesible.

e Tener en cuenta las opiniones de los padres

e Hacer ver en qué puede tener razon o es aceptable

¢ Buscar soluciones justas para ambas partes sin perder de vista la prioridad del
paciente.

¢ No pedir perddn por protocolo, puede transmitir suspicacia y ofensa.

e Admitir los errores o equivocaciones si las hubiese. Pedir disculpas y ofrecer
ayuda.

En cuanto al lenguaje verbal y no verbal utilizado:

e Tono de voz moderado con modulacion

e Lenguaje no verbal pausado

e Evitar posturas defensivas, usar postura relajada

e Manifestar templanza con los movimientos y expresiones corporales y facial
e Mirar con interés al interlocutor

e Realizar escucha activa del malestar

Tabla 4. Mecanismos de resolucion de conflictos

Mecanismos de resolucién no aceptables

Ignorar el conflicto tras conocerlo. Hacer como que no pasa nadaResponder de modo agresivo
interpretandolo como un ataque personal
Negar el conflicto en si. Siempre que haya discrepancias entre dos partes, existe conflicto.

Mecanismos aceptables

Escucha activa, mostrando respeto e interés, dejando que se expliquen sin interrupciones.
Describir el conflicto de forma clara y concisa, con lenguaje descriptivo y sin juicios de valor para
coincidir en él y poder abordarlo de modo eficaz.

Mecanismos alternativos

Mediacion, donde un tercero imparcial busca facilitar la comunicacién entre las partes

Negociacion, que es un esfuerzo de interaccién orientado a generar beneficios. Sus objetivos
pueden ser resolver diferencias, ganar ventajas para una persona o grupo, disefiar resultados para
satisfacer varios intereses, mejorar situaciones actuales, resolver conflictos o llegar a un punto
neutral de la informacién.

Arbitraje, donde las partes, de mutuo acuerdo, deciden nombrar a un tercero independiente,
denominado arbitro, o a un tribunal arbitral, que se vera limitado por lo pactado entre las partes
para dictar el laudo arbitral, conforme a la legislacion, o basandose en la simple equidad, si asi se ha
pactado.

Original de los autores
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Mensaje central

Este tema redine dos aspectos criticos de las politicas de un servicio tan especial
como es una unidad neonatal, y mas concretamente, una unidad de terapia
intensiva neonatal compleja: la higiene de manos y la comunicacion interpersonal.

Se describen las pautas de una correcta higiene de manos para todos aquéllos que
estén en contacto con los recién nacidos ingresados, y se dan consejos sobre como
debe ser la comunicacion entre el personal sanitario y las personas del entorno del
recién nacido, para establecer una relacion cordial y de confianza mutua.

Puntos clave

e La higiene de manos es un componente esencial del cuidado del recién
nacido vulnerable, ingresado en una unidad de cuidados intensivos o
intermedios neonatales. La formacion especifica en los cinco momentos es
obligada para cualquier persona en contacto con dicha poblacion de riesgo.

e Una buena comunicacion de los sanitarios con los pacientes tiene
repercusiones positivas para las dos partes.

e Un ambiente adecuado de comunicacion entre los profesionales que
trabajan en la unidad repercutira en la comunicaciéon que se establece
también con el paciente y con la familia.
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1. POLITICAS DE HIGIENE DE MANOS

Como profesionales del cuidado de los recién nacidos nuestra atencidon debe ser
correcta y con una higiene adecuada al procedimiento.

Para conseguir una atencién limpia y segura, todo el personal del Servicio de
Neonatologia o de otros servicios, y aquéllos que de un modo u otro estén en
contacto con los recién nacidos, debe formarse en este Ambito.

La higiene de manos es una politica activa del Servicio de Neonatologia y de
Medicina Preventiva del hospital, con un equipo sanitario responsable de la misma,
que incluye la celebracion de talleres de lavado de manos y cursos de “Bacteriemia
zero”.

1.1  Objetivos

Conocer y realizar los diferentes tipos de lavado de manos correctamente para la
prevencion de la infecciéon nosocomial [G-26].

La higiene de manos constituye la medida comprobada mas importante en la
prevencion y control de infecciones intrahospitalarias.

La higiene de manos debe realizarse :

e Antesy después de la atencion al recién nacido

e Antesy después de usar guantes

1.2  Técnica para una correcta higiene de manos

1.2.1 Material para la higiene de manos:
Son imprescindibles, para una adecuada higiene de manos, los siguientes
elementos:

e lavabos exclusivos para el lavado de manos

e jabones hipoalergénicos

e cepillos para limpieza de ufias

e solucidén hidroalcohdlica [G-44]

e toallitas desechables

e papeleras o contenedores para las toallitas

e crema hidratante

e carteles ilustrativos sobre el procedimiento de la higiene de manos en los

lavabos y otras areas estratégicas

1.2.2 Procedimiento de la higiene de manos:
Antes de realizar la higiene de manos, se procedera del siguiente modo:

e Mangas recogidas por encima del codo dejando el antebrazo
completamente desnudo

e Retirar todas las joyas y demas abalorios de los dedos y mufiecas (anillos,
pulseras, relojes, gomas del pelo)

e Comprobar que las uiias estén cortas y sin esmaltar

e No usar uias postizas
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Para la higiene de manos se procedera, secuencialmente, como se refleja en la
Figura 1. Puede realizarse con agua y jabon o con solucién hidroalcohdlica
(momento 1).

frotar palma contra palma (momento 2)

¢ la palma de la mano izquierda se sitia sobre el dorso de la mano derecha
con los dedos entrelazados y viceversa (momento 3)

e palma contra palma con los dedos entrelazados (momento 4)

e frotar el dorso de los dedos contra la palma opuesta con los dedos recogidos
(momento 5)

e friccién en rotacion del pulgar derecho dentro de la palma de la mano
izquierda y viceversa (momento 6)

e friccion en rotacion con movimiento de vaivén; los dedos de la mano
derecha juntos sobre la palma de la mano izquierda y viceversa (momento
7)

e aclarar y secar con toallita desechable, en caso de lavado con agua y jabén
(momento 8); dejar secar al aire durante 30 segundos, en caso de uso de
solucion hidroalcohdlica, antes de manipular el entorno del paciente
(momento 8)

Con agua y jaborl. Con solucion alcohdlica:
40-60 segundos 20-30 sequndos

Pulma de la mana pguienda sobre ¢
Fubma contra palma, dirsa de s mana derecha con los Mm&mmmmm

dedi entrelnzadon y wecsora,

@ \ @ /\\ > 0 Friceidn en rotacion oon

mavimlentos de valvtn,

Daria de los dedos eantra o *Iwrr L deda juritas de la mano
palma ppuests con fos dedos illlche imhu e h la derecha sobre la palma de la
recogidos. mann ueuierds mang izquicrda y viceversa.

Aclarad y secar cai
Loalls de un +0lo uso

Sirvase de la toalka
purs cerrar el grifa

f"Hecuerda ) | No dejes de hacer lo que esta en tus manos

Figura 1. Técnica para una correcta higiene de manos detalldndose, de forma secuencial, los diferentes momentos que
componen el procedimiento. Infografia higiene de manos HUIE
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Es muy importante insistir sobre las diferentes areas ya que, con frecuencia, se
observan zonas con higiene deficitaria, como se recoge en la Figura 2. Son
particularmente vulnerables a una mala higiene los extremos de los dedos y la
region interdigital, donde tendremos que insistir mas en la higiene.

g Zonas olvidadas en la higiene de manos

;- ' . I'. =\
- st == “ \
[ frecuentements L,
= ! Figura 2. Areas de higiene de manos
e | defic_itaria, po_rfrecu_encia: aI_ta (rojo),
. o /‘//’/ media (naranja), baja (amarillo).
I :::un:mumme -

1.2.3 Higiene de manos en la insercidn de catéteres intravasculares:
e Insercion de catéter venoso periférico: Higiene de manos con solucion
hidroalcohdlica inmediatamente antes, durante 20-40 segundos.

e Insercion de catéter venoso central: Higiene de manos con solucién
hidroalcohodlica inmediatamente antes, durante 1 minuto.

1.3  Concepto de paciente y entorno
Debemos tener claros estos conceptos para proceder adecuadamente en una
unidad neonatal.

1.3.1 Paciente

Incluye al recién nacido y su habitat, la incubadora o calor radiante, con todos sus
elementos: pantalla de temperatura y cajones, en el exterior; y todo lo que haya en
el interior de la cama.

1.3.2 Entorno

Se considera entorno del paciente a todos aquellos elementos que rodean a la cama
del recién nacido y que estan especificamente dedicados a su cuidado. Por tanto,
incluye el monitor (s) de constantes vitales y otros equipos mas especificos de
monitorizacién (capnégrafo, monitor transcutaneo, monitor de oximetria tisular,
entre otros); dispositivos de soporte respiratorio (respirador y todos sus
elementos, mezclador de gases); bombas de infusiéon parenteral y enteral; asi
como la historia clinica (documentos en formato papel u ordenador a pie de
incubadora, en su caso).

1.4 Cudndo se realizard la higiene de manos
Se realizara una higiene de manos correcta, siguiendo los pasos que se indican en
el esquema (Fig. 3):
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e Antesde

0 proceder al contacto con el paciente, entendiendo al paciente segun
se ha descrito en el epigrafe anterior (riesgo de contaminacién)

O realizar una maniobra aséptica: extraccion de analitica,
administracion de medicacion, realizacion de sondaje, o aspiracion
de secreciones (riesgo de inoculacion)

e Después de
O tener contacto con el paciente (riesgo de diseminacion)

0 manipular cualquier elemento del entorno del paciente, segun se ha
descrito en el epigrafe anterior: toma de tensidn arterial, cambio de
ritmo de infusiéon de bombas, registro en historia clinica,..., entre
otros (riesgo de diseminacion)

O tener contacto con fluidos corporales: cambio de pafal, aspiracidon
de secreciones, realizacion de analiticas (riesgo de diseminacién)

ANTES DE -~

REALIZAR UNA
TAREA ASEPTICA

ANTES DEL =~
CONTACTO CON J
L PACTENTE !

Figura 3. Representacion
DESPUES DEL esquemadtica de los 5 pasos para
CONTACTO CON ..
L PACTENTE la correcta higiene de manos. Ver
material complementario
Tomado de Save Lives. Clean
your hands. Organizaciéon

DESPUES DEL ~ ::J N i L Mundial de la Salud. Octubre

p b
RIESGO DE f 1
EXPOSICION A \ 2010

CORPORALES

- - -
-

DESPUES DEL
CONTACTO CON
EL ENTORNO DEL
PACIENTE

1.5 Cuidado de las manos del personal sanitario

Una correcta higiene de manos y unas manos bonitas y sanas no son incompatibles.
Para conciliar ambos conceptos debemos seguir los consejos que se sefialan a
continuacion:

e Evitar el agua caliente, ya que la exposicion reiterada a la misma puede
aumentar el riesgo de dermatitis.
e Mantener las ufias cortas, limpias y sin esmaltar. No usar ufias postizas.

e Usar solucién hidroalcohodlica para la higiene de manos siempre que sea
posible.

e Aplicar crema hidratante para recuperar los acidos grasos que arrastramos o
disolvemos con la higiene repetida de manos.
e Desinfectar y cubrir las lesiones activas en la piel de las manos.
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e Debemos mantener una hidratacién corporal adecuada, “hidratarnos desde
dentro”, bebiendo cantidades adecuadas de agua y comiendo alimentos ricos en
acidos grasos no saturados.

1.6  Cumplimiento de la normativa sobre la higiene de manos

La Organizaciéon Mundial de la Salud sugiere una estrategia multimodal para

mejorar la higiene de manos, consistente en los siguientes aspectos:

e Cambio de protocolo del higiene de manos: desinfeccion con alcohdlicos para
las manos, en lugar de promover la atencidon y el acceso al abastecimiento
continuo de agua salubre, jabdén y toallas.

e C(Capacitacion y educacidn del profesional.

e Observacion de la higiene de manos y retroalimentacidon al personal.

e Recordatorios en el lugar de trabajo, mediante el uso de carteles.

1.7  Particularidades de la solucion hidroalcohdlica

La solucion hidroalcohdlica es mas rapida que el lavado con agua y jabon, tiene

mayor efecto residual que el jabon y es mas respetuosa con las manos. Sin

embargo, es muy importante que se use adecuadamente, por lo que hay que tener

presentes una serie de consideraciones de uso:

e Pierde efectividad en manos con materia organica o muy sucias.

e No es eficaz frente a infecciones por Clostridium Difficile [G-8].

e Al finalizar la higiene de manos con solucion hidroalcohoélica debemos dejar
secar las manos unos segundos antes de proceder con la tarea o ponerse
guantes.

2. HABILIDADES DE COMUNICACION

Una buena comunicacion de los sanitarios con los pacientes tiene repercusiones
positivas para las dos partes. El paciente esta mas satisfecho, su confianza absoluta
en los profesionales facilita la toma de decisiones, hay una mejora en los resultados
del tratamiento y se reducen los riesgos de mala practica profesional. En el caso de
los profesionales de Neonatologia, sus cuidados se desarrollan a través de una
relacion terapéutica que se establece mediante el didlogo y la escucha. Un
ambiente adecuado de comunicacion entre los profesionales que trabajan en la
unidad repercutira en la comunicacion que se establece también con el paciente y
con la familia.

Por ello, es importante tener en cuenta que en el proceso de comunicaciéon se
deben distinguir tres niveles: verbal, no verbal y paraverbal (Tabla 1). Del uso que
se haga de ellos dependera el estilo de comunicacion, que puede ser pasivo,
agresivo o asertivo. El estilo asertivo es mas efectivo a la hora de comunicar, ya que
con él expresamos de forma directa nuestros sentimientos u opiniones, a la vez
que respetamos la de los demas. La impresion que genera es positiva y facilita la
comunicacion.

Conocer los diferentes estilos de comunicacién ayuda a ver la relacién entre el
estilo adecuado en cada situacion y la impresidn que se genera en la persona con la
que nos estamos comunicando, en este caso, con los familiares del bebé ingresado
y con los compafieros de trabajo en la unidad.
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Tabla 1. Estilos de comunicacion y sus niveles

Estilos de comunicacion

| Elem(.ento.s, Pasivo o inhibido Agresivo Asertivo
comunicacion
“;Te importaria
mucho...?” “Harias mejor en...” “Pienso que...”
“Sdlo si te viene bien” “Ten cuidado” “Siento que...”
Conducta verbal ‘:}\Io te molestesf’ ::No sab,es:: “,L.,Qu,é te parece...?”
Me pregunto si Deberias ¢{Como podemos
podriamos” “Debes estar resolver esto...?”
“Realmente no es bromeando” “Hagamos...”
importante”

Mirada hacia abajo

Postura hundida Mirada fija

Contacto ocular directo
Gesto de amenaza

Tono vacilante . . Gestos firmes
Conducta no . . Postura intimidatoria .
Risa nerviosa . . Postura erguida
verbal o Signos de tensién
Movimientos . Manos sueltas
: . Invade el espacio del oo .
nerviosos de pies 'y otro Expresion distendida
manos
Volumen de voz bajo \é?)lrlll\f::;gii)‘rllglz
Habla entrecortada, Volumen de voz alto .
. .. Habla fluida
Conducta vacilaciones... Habla rapida Tiempo de habla
paraverbal Muletillas No deja hablar al otro b
. . .. . adecuado
Velocidad inadecuada No permite silencios

Respeta los silencios

Voz temblorosa .
Entonacidén agradable

2.1 Comunicacion asertiva

El estilo asertivo facilita el didlogo y la escucha deseable en la unidad y a
continuacién se describen algunas habilidades encaminadas a mantener este estilo
de comunicacidn:

2.1.1 Habilidad para formular una critica
Se debe elegir el momento y el lugar adecuados para los dos interlocutores,
procurando que ninguno esté alterado ni en tension.

Es importante describir el comportamiento que se quiere cuestionar, sin juzgarlo
ni generalizarlo a otras situaciones: se trata de poder expresar lo que sentimos y
de generar alternativas u opciones para el cambio.

Por ejemplo: “Cuando ti no haces tu parte del trabajo, yo me siento impotente y
agobiado porque yo también estoy estresado y, entonces, tengo que hacer mi parte
mas la tuya. Me gustaria que pudiéramos hablar de las dificultades que tenemos,

para poder distribuirnos el trabajo mejor y conseguir entre los dos dejar el trabajo
hecho”.

2.1.2 Habilidad para solicitar cambios en el comportamiento

A la hora de solicitar una modificacién en la conducta o en la realizacién de una
tarea, resulta muy eficaz formular el comentario negativo entre dos positivos. De
esta manera, el otro entendera que soOlo se esta pidiendo modificar ese
comportamiento en concreto y que, en general, estamos contentos con su
conducta.
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Por ejemplo: “Estoy muy contento con tu trabajo, sin embargo, me gustaria que
fueras mas puntual. Sé que no tendras ningtin problema en lograrlo porque eres
una persona muy profesional y cumplidora”.

2.1.3 Habilidad para expresar opiniones o criterios distintos

Para hacerlo de manera asertiva se puede empezar la intervencion dando parte de
razon al otro y expresando luego la opinion propia. De esta manera, el otro se
siente escuchado y valorado y no siente que no se ha tenido en cuenta su criterio.

Por ejemplo: “Ya sé que en casa tenéis costumbre de hacer esto asi, pero aqui en el
hospital con el fin de poder tenerle mas controlado lo hacemos de esta otra
manera”

2.2  Construccion de una relaciéon de confianza entre la familia y el equipo de
atencion en salud

Los pacientes, y en este caso especialmente, los padres de los nifios ingresados en
Neonatologia, quieren no solo que cuiden a sus hijos, lo mas preciado que ellos
tienen alli y cuya vida puede estar en riesgo, sino que los profesionales sanitarios
cuiden la forma en que les atienden, que se establezcan relaciones humanas y
actitudes facilitadoras de la interaccidon y de la comunicacion.

La comunicacion es un elemento esencial en toda relacion humana, la que nos
facilita no solo el intercambio de informacién sino también la que nos ayuda a
resolver dudas, preocupaciones, incertidumbres, a hablar de nuestras angustias y a
intentar conocer el posible devenir de los acontecimientos en la estancia en el
Servicio de Neonatologia.

En el afio 2004, la OMS identificé la comunicacién como un area de riesgo dentro
de un hospital. Es muy importante tener en cuenta que todos los procesos
relacionados con la salud e inestabilidad del paciente suponen un factor
amenazante para la estabilidad emocional de sus acompafantes, en este caso para
los padres.

El objetivo es ofrecer una interaccidn calida, que tenga en cuenta los aspectos
informativos, técnicos y sociales y que, transmitiendo calor humano se consiga
conectar con el sufrimiento de los padres y, por tanto, se les pueda ayudar a
manejarlo.

En la construccién de una relacion de confianza con las familias, lo que pueden
parecer pequefios gestos a veces son los mas valorados, porque suponen atencion,
tiempo dedicado e interés particular por el paciente y su familia. Por ejemplo,
interesarse por la situacion de la familia en general y saber si tiene mas hijos.

También es importante considerar posibles elementos de distorsion que se
pueden convertir en barreras y dificultar la comunicacién con los padres:

o La sobrecarga de trabajo

o Centrarse en el uso de la tecnologia por parte del personal sanitario

J El estrés del ambiente
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o La preocupacion de los padres por la salud y evoluciéon de su hijo que les
desborda

El objetivo comin que comparte el personal sanitario con los padres es el
bienestar y la recuperacion de la salud de los bebés ingresados en Neonatologia,
pero si no se genera la comunicacion adecuada, no es posible trasmitir la intencién
de ayuda a los padres, en relacion a su hijo y los cuidados que se le van a
proporcionar.

Sera necesario trasmitir a las familias que su hijo necesita de un tiempo de ingreso
para mejorar y se debe transmitir también claramente la importancia que tiene el
tiempo que transcurre durante esa hospitalizacion. Durante el ingreso, los padres
apreciaran la combinacion de capacidad técnica, profesionalidad, amabilidad y
cercania de los profesionales, y por lo tanto, aumentara la seguridad y la
tranquilidad con respecto a los cuidados que esta recibiendo su hijo.

Existen algunas herramientas que se pueden aplicar para favorecer una relacion
de confianza con los padres:

Comprension empatica. Generar empatia supone ponerse realmente en el lugar
del otro y comprender lo que la otra persona siente realmente. No significa
solamente entender sus palabras, sino también entender sus sentimientos y
valorar sus preocupaciones. Se puede hacer mediante: los mensajes verbales y no
verbales que se trasmiten; parafrasear en algin momento lo que el padre dice
para ver si lo hemos entendido correctamente; hacer preguntas, a ser posible
abiertas, que le den opcidn a responder con algo mas que un si o no.

Respeto y aceptacion incondicional. Miramiento, consideracion, deferencia.
Implica aceptar sin juzgar respecto a lo que puedan trasmitir los padres.
Valorarlos a cada uno de forma unica, asumiendo que cada padre es distinto.
Entender que todos tienen recursos y habilidades aunque en estos momentos
puedan estar bloqueados.

Autenticidad. Implica la capacidad de ser honesto y sincero, consigo mismo y con
los demas, especialmente con la informacion y el contacto con los padres y con los
compafieros de trabajo.

Elementos a tener presentes en la generacion de la confianza:

La mirada: establecer contacto visual con la persona con la que se habla crea un
puente de comunicacion.

La sonrisa: en aquellos momentos en que sea oportuno, una sonrisa genera
comprension.

La postura corporal: mantener la cabeza erguida de forma relajada y en direccion
al interlocutor trasmite receptividad, al igual que gestos que se hacen con la
cabeza, como por ejemplo, asentir, confirman que se esta siguiendo Ila
conversacion.

Un uso efectivo del lenguaje: favorece la escucha de los padres.

Sentido del humor: cuando la situacion lo permite, el humor compartido favorece
los lazos de confianza.
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Para poder ver todos lo pasos sobre el lavado de manos de forma mas visual,
proponemos este video que muestra los pasos:
https://www.youtube.com/watch?v=0bjLxf2Lt-c
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Mensaje central

Los pacientes (unidades familiares) candidatos al programa Family Integrated
Care (FICare) son recién nacidos de alto riesgo en los que se prevé una estancia
hospitalaria prolongada.

Puntos clave

e Son beneficiarios del programa FICare los recién nacidos muy prematuros y
aquellos sometidos a cirugia neonatal compleja, una vez alcanzada la situacién
de estabilidad clinica.

e Los padres interesados en participar en el programa recibiran formacién
especifica sobre diferentes aspectos del cuidado de su hijo; para ello, es
imprescindible que adquieran el compromiso de permanecer diariamente
periodos continuados de 8-12 horas en la unidad neonatal, acordados
previamente con el personal sanitario.
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1. PERFIL DE LAS FAMILIAS

1.1  Problematica del recién nacido

El Servicio de Neonatologia del Hospital Universitario La Paz esta catalogado como
una unidad neonatal asistencial de maximo nivel en el sistema de clasificacion
nacional, lo que corresponde al nivel 3C. Esto implica;poder proveer de cuidados a
los recién nacidos aquejados de cualquier problema médico o quirurgico, y para
ello cuenta con personal cualificado asi como con los recursos materiales
imprescindibles para ello. La complejidad de los procesos que se atienden precisa
de la implicaciéon multidisciplinar en las decisiones y procedimientos terapéuticos,
siendo la clave de nuestro potencial.

Buena parte de los procesos que aquejaran a los bebés ingresados en nuestro
servicio se diagnostican en la etapa fetal, siendo derivados a nuestro centro para
completar diagnostico y, eventualmente, aplicar tratamientos. Por ello, el contacto
con las familias de pacientes en los que se aventura una estancia mas o menos
prolongada en nuestro servicio se inicia, en muchos casos, con anterioridad al
nacimiento. Existen pocas unidades de estas caracteristicas en nuestro pais.

Un numero relevante de nuestros recién nacidos ingresados son pacientes de alto
riesgo, lo que conlleva generalmente una estancia hospitalaria prolongada. Las
familias de estos pacientes a menudo experimentan ansiedad, depresién y
sintomas traumaticos, relacionado con la adaptacion a tener un hijo enfermo, el
aislamiento fisico y emocional de su hijo, el estrés ambiental de la unidad de
cuidados intensivos neonatales (UCIN), y el estrés de ser padres.

La introduccidon de nuevas politicas centradas en la familia no es nuevo. Ya desde
hace afios, nuestro servicio participa en iniciativas como UCIN abierta, cuidados
del entorno del bebé (macro-ambiente), contacto piel-con-piel y método canguro,
cuidados en el posicionamiento, entre otros. Actualmente vamos mas alla, hacia
politicas de integracion real de los padres en el cuidado de sus hijos como un
miembro mas del equipo, siendo el personal sanitario el maestro y guia.

Los recursos son los que son y, como todo proyecto, hemos de comenzar
fijandonos unos objetivos concretos para, con posterioridad, poder ofrecer el
programa a quién asi lo desee. Por este motivo, en estas etapas preliminares de la
implantacion del modelo FlCare en nuestro medio, hemos definido una serie de
requerimientos para que la diada recién nacido-padres cuidadores pueda ser
considerada candidata al mismo. Asi, los recién nacidos prematuros extremos
(peso al nacimiento <1500g), aquéllos con malformaciones congénitas complejas y
los bebés con diagnostico de enfermedad rara, todos ellos con alta probabilidad de
hospitalizacion prolongada y curso clinico eventualmente complicado, que
amenace la posibilidad de un desarrollo neurolégico y psiquico normal y la calidad
de vida ulterior, constituyen la poblacion elegible para el programa FICare en esta
etapa inicial de desarrollo e implantacion.
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1.1.1 Criterios de inclusién y exclusiéon

Desde el punto de vista del recién nacido, hemos de definir una serie de
condiciones que nos permitan garantizar que la participaciéon activa en los
cuidados por parte de personal inexperto, en este caso los padres cuidadores en
formacién, va a suponer un beneficio y evitar, en la medida de lo posible, causar
estrés en los padres y en el bebé. Con esta idea, y siempre desde una perspectiva
muy genérica, matizable en cada caso, hemos definido una serie de criterios para
determinar el momento idéneo en el que los padres pueden iniciar su
entrenamiento practico en los cuidados de su hijo/a.

Consideramos elegibles para iniciar actividades por parte de los padres
cuidadores:

Recién nacido prematuro <1500g

Recién nacido con patologia quirdrgica compleja

- Paciente con diagndstico de enfermedad rara con alto riesgo de discapacidad o
problemas cronicos

Estabilidad clinica segun criterio del médico responsable

- Compromiso firmado de los padres de adhesion al programa

No son condiciones excluyentes, si se cumplieran las anteriores, la presencia de:
- Catéteres centrales

- Canulas de alto flujo

- Ventilacion mecanica

- Nutricion enteral a través de sonda

- Nutriciéon parenteral

Consideramos no elegibles para la entrada al programa:

- No cumplimiento de los criterios anteriormente descritos

- Imposibilidad de correcta comunicacién (idioma) con los familiares
responsables

- Traslado préximo a otro hospital

Si en algin momento la situacién clinica del recién nacido se deteriorase y
precisara una intensificacion en la provision de cuidados, se interrumpiria
transitoriamente la intervencion FICare hasta volver a la situacion previa, cuando
los padres serian de nuevo invitados a proveer los cuidados.

1.2  Adhesion al programa

Los padres deben expresar su voluntad de querer aprender a cuidar
personalmente a sus hijos y deben confirmar que tienen disponibilidad para ello.
En general, se exigen periodos de tiempo continuados entre 8-12 horas, que es el
equivalente a un turno de enfermeria, variable segin las unidades. El horario
aconsejable de permanecer en la unidad es durante el turno de mafiana, ya que
permitira a los padres cuidadores estar presentes durante las rondas médicas e
intercambiar sus impresiones con el equipo médico responsable. No obstante, el
horario se adaptara a las posibilidades de los padres, y tanto los periodos de
actividad como los descansos durante el turno, se pactaran previamente con los
profesionales sanitarios.

160



Programa Formativo Parte A, Tema 11

Los familiares deberan acudir a los cursos formativos, ademas de leer y asimilar
los conceptos desarrollados en la monografia editada sobre FICare, al menos en lo
que respecta a los contenidos considerados de obligada lectura (Parte B, Tema 1).

El empoderamiento de los padres en el cuidado de los hijos se consigue mediante
la interaccion con su hijo y los profesionales, y la progresiva asimilacion de los
contenidos teodricos y practicos del programa FICare. En ningin momento se
forzara a los padres, y siempre seran ellos los que indiquen hasta donde se sienten
capaces y cuando avanzar. Habra, ademas, un sistema objetivo de acreditacion y
registro del aprendizaje. El propoésito es documentar el avance en las habilidades y
dar confianza.

Los padres siempre van a tener el apoyo profesional. Si en algin momento
plantearan que estan teniendo dificultades en su nuevo rol, siempre tendran
nuestro apoyo y les ayudaremos en todo lo posible. Si llegado el momento, los
padres deciden abandonar el programa FICare, les apoyaremos en su decision.

1.3  Caracteristicas socio-culturales y demogrdficas de los candidatos
Practicamente, cualquier familia podria desarrollar el papel de cuidadora primaria
de su hijo, tras una adecuada y exhaustiva formacion con la correspondiente
certificacion en cada tarea, segun plantea el programa FICare, y los apoyos que se
establecen para los padres. Nuestro objetivo es generalizar el programa FICare y
ofrecerlo a todas las familias. Sin embargo, vamos a comenzar “rodando” el
programa con un volumen asumible de familias, tanto desde el punto de vista de
las infraestructuras como del personal. Para ello pondremos en marcha el proyecto
piloto del programa FICare haciendo una seleccion de las parejas (en términos
técnicos, estableciendo una muestra no probabilistica de conveniencia).

Las caracteristicas socioculturales y demograficas de las parejas candidatas para
esta primera fase se han definido sobre la base de que su perfil facilite su
participacién en el programa, puedan tener mayor interés por hacerlo y mas
probabilidad de seguir vinculadas posteriormente al mismo en calidad de
madres/padres veteranas/os. Esto nos permitira ir expandiendo el programa, e
incorporando cada vez mas familias al mismo, hasta cubrir el 100% de la demanda.

La seleccion de las parejas se deberia hacer conjugando dos criterios: a) las
caracteristicas sociodemograficas que posibilitarian su participacion como
cuidadores primarios del hijo, practica que constituye el eje del modelo FICare; y
b) sus caracteristicas psicolégicas y su voluntad de participar en el cuidado y en el
apoyo a otros; se trata, por tanto, de una seleccion que deberia atender tanto a la
disponibilidad practica de las parejas como a su disponibilidad actitudinal y
psiquica.

El perfil del cuidador principal sera predominantemente femenino, ya que en todos
los casos de las familias que aceptaron participar en los proyectos pilotos de
FICare en otros centros, la madre fue la principal encargada del cuidado.
Posiblemente, también seran mujeres las que mas adelante participen como
veteranas del programa, pues representan cerca del 60% del voluntariado en
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Espafia y son especialmente numerosas en el voluntariado sociosanitario, donde 8
de cada 10 personas son mujeres.

1.3.1 Disponibilidad practica

Se trata de que al menos uno de los miembros de la pareja tenga la estabilidad
econOmica, laboral y familiar necesaria para poder aceptar la dedicaciéon horaria
que conlleva el programa.

Por tanto, habra que pensar en personas que tengan empleos con horarios
claramente establecidos, como por ejemplo, los funcionarios de niveles
administrativos intermedios, o los empleados de seguros, de banca, etc. O bien, en
personas cuya situacion laboral sea la inversa, es decir, profesionales de clase
media con formacion que actualmente estén desempleados, o que se han
reconvertido en profesionales que trabajan en casa, tales como traductores,
desarrolladores de software, periodistas que trabajan como auténomos, etc.; en
este caso, aunque se trate de profesionales que tienen menos equilibrio
econdmico-material, posiblemente son bastante auténomos, si atendemos a la
posibilidad de organizar su tiempo de trabajo.

Estos perfiles coinciden grosso modo con los de las personas que participan en
Espafia en el voluntariado y tienen ocupacion, donde predominan los profesionales
asalariados y cuadros medios, seguidos de los trabajadores administrativos, del
comercio y los servicios (hay que recordar que el 68% del voluntariado esta
constituido por personas sin actividad econémica remunerada).

Ademas del tipo de ocupacion, categoria y situacion laboral, seria conveniente
considerar el nivel socioeconémico y educativo de las parejas participantes. Las
personas con un nivel socioeconémico medio-alto y alto, y aquellas con estudios
universitarios, seguidas de las que tienen estudios secundarios, se involucran mas
en el voluntariado. Por otra parte, el programa FICare, que se sustenta en la
formacion, exige que la comunicacion con los padres sea fluida, de ahi que se haga
necesario que la pareja tenga un buen dominio del espafiol. También participan
mas en actividades voluntarias las personas que han nacido en Espafa, aunque un
significativo 5% de las personas voluntarias ha nacido en un pais diferente al
nuestro.

Evidentemente, la voluntad de ayudar estd modulada por la dificultad/facilidad
para conciliar los diversos aspectos de la vida doméstico-familiar y profesional.
Hay que considerar, por tanto, los apoyos y las obligaciones familiares que tienen
las parejas a la hora de valorar su participacién en el programa, sobre todo si
tienen otros hijos. No es solo que los padres se sientan emocionalmente afectados
por no poder dedicar tiempo a otros hijos si la estancia en la Unidad de
Neonatologia se alarga mucho, sino que convivir con nifios/as menores de 14 afios
es un factor que no favorece la participacion en el voluntariado (el 76,6% de las
personas que participan en el voluntariado de acciéon no convive con nifios en el
hogar).

1.3.2 Disponibilidad actitudinal y psiquica
Sin duda, los profesionales vinculados al FICare habran de considerar las
caracteristicas psicologicas de las parejas candidatas a participar en el programa,
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evaluaran su grado de estrés y su tipo de modelo vincular, en especial en el caso de
la madre, para ver qué parejas pueden necesitar mas apoyo.

Estas evaluaciones permitirdn también saber qué parejas estan mas preparadas
psicolégicamente para dar apoyo posteriormente a otros padres, mas alla de la
voluntad expresada inicialmente para hacerlo. En relacidn con este tipo de
disponibilidad, seria conveniente que los futuros padres veteranos sean personas
capaces de aceptar la diversidad racial, espiritual, socioecondmica, lingliistica, y el
valor de practicas culturales que no sean las propias. Los estudios muestran que
las variables que parecen tener mayor capacidad para explicar las actitudes
positivas ante la diversidad y la igualdad son la menor edad y el mayor nivel de
estudios, estando ambas estrechamente vinculadas en muchos casos. La tolerancia
parece una caracteristica mas presente en los sectores mas dinamicos de nuestra
sociedad y la intolerancia una actitud estrechamente relacionada con las
dificultades para adaptarse a las profundas transformaciones que nuestra sociedad
esta sufriendo en las ultimas décadas.

La raz6n que mas motiva a participar en actividades de voluntariado y, por tanto, a
los posibles padres veteranos, es la “solidaridad o ayudar a los demas”; dado que
esta razon resulta muy importante para el 85% de las personas voluntarias de
nuestro pais, se pueden establecer pocas diferencias de perfiles en relaciéon con
ella.

2. CIRCUITO PARA LA INCORPORACION DE FAMILIAS AL PROGRAMA

Para poder implementar el modelo FICare son necesarios una serie de cambios que
induzcan una transformacion real en la cultura de cuidados, que abarca a todo el
personal del Servicio de Neonatologia y otros servicios relacionados. El
compromiso de la Direccion-Gerencia del hospital es fundamental para el buen fin
de este proyecto, que se ofrece dentro de la Cartera de Servicios de Neonatologia.

Hemos editado una hoja informativa que resume la justificacion del programa y los
aspectos generales del mismo (Anexo VI), cuya difusion se realizara a través de
nuestra web, sociedades cientificas (Sociedad Espafiola de Neonatologia), medios
de divulgacion general (notas de prensa, TV, radio) y redes sociales.

La posibilidad de participar en el programa, en estos estadios iniciales, se les
ofrecera a los futuros padres antes del nacimiento de su bebé, siempre que sea
posible. Esto es importante pues, llegado el momento del nacimiento, el bebé
ingresara en el area del servicio destinado a las politicas FICare. Las familias
candidatas realizaran una visita guiada por la unidad, con el objeto de que
conozcan y se vayan familiarizando con las distintas areas que la integran. Se
mantendra una entrevista con ellos, por parte de un miembro del equipo sanitario,
para aclarar las dudas que tengan y, llegado el caso, se firmara un documento de
compromiso de adherencia al programa (Anexo VII). Una vez firmado, los padres
cuidadores recibiran la monografia FICare, el cuaderno de registro de actividades
(Anexo I) y el calendario de talleres (Anexo IV).
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Es importante conocer de antemano quiénes van a estar en el programa para una
adecuada planificacidn de las actividades. La secuencia formativa siempre ira de lo
tedrico a lo practico; y una vez los padres tomen parte activa en diferentes
cuidados, inicialmente lo haran siempre acompafiados y, posteriormente, con
progresiva autonomia hasta la certificacion en cada una de las tareas (Certificado
de acreditacion en tarea X, Anexo III). Por ello, ain antes de haber nacido el bebé,
los padres pueden y deben ir leyendo la monografia FICare y profundizando en los
diferentes aspectos y conceptos sobre los que iremos trabajando.

Si no fuera posible, por cualquier circunstancia, realizar el proceso informativo y la
firma de acuerdos antes del nacimiento del nifo, y siempre que haya
disponibilidad de personal y espacio fisico, se ofrecera la posibilidad de incluirse
en el programa una vez esté ingresado el bebé en el Servicio de Neonatologia.

El material informativo y las personas de contacto estaran disponibles en las
consultas de Obstetricia de embarazos de alto riesgo, en Fisiopatologia fetal y en la
planta de Embarazo patoldgico de Maternidad.
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Mensaje central

El family-integrated care (FICare) es un modelo de provision de cuidados al recién
nacidos cuyo curso neonatal se prevea largo y complicado. Esencialmente,
pretende erigir a los padres como cuidadores principales, siempre dirigidos y
apoyados por el equipo sanitario.

Este capitulo abordara los aspectos que constituyen el nucleo del programa FlCare
en nuestro Servicio de Neonatologia. Como todo mapa de proceso, las
caracteristicas del mismo no son aplicables de forma universal, ya que debe ser
adaptado al contexto de cada unidad asistencial.

Puntos clave

e Los estudios realizados hasta la fecha sugieren una serie de ventajas de los
modelos de cuidado FICare, tanto en relacién con los resultados clinicos del
bebé a corto plazo, como en lo referente a aspectos conductuales y
psicosociales del bebé y la familia.

e El objetivo final del FICare es que los padres cuidadores se afiancen en el
manejo de su bebé, por complicado que a priori parezca, ensefiandoles y
apoyandoles para que adquieran habilidades y vayan ganando confianza y
comodidad hasta alcanzar una autonomia plena, que les permita proveer la
continuidad de los cuidados tras el alta hospitalaria con garantia.

e La enfermera continua siendo el cuidador responsable del bebé y actuara

como maestro y guia de los padres cuidadores; por tanto, es un componente
clave para el éxito de este programa.
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1. QUE ES EL PROGRAMA FICARE

1.1  Concepto del modelo FiCare

El programa family-integrated care (FICare) es un modelo asistencial que propone
la participacién activa de la familia en el cuidado de su bebé. Los padres desean
participar en el cuidado de su hijo enfermo y sentirse utiles; no ser meros sujetos
pasivos. La separacidn les genera estrés y ansiedad, y les aleja de la normalidad. Es
por eso que estos modelos, fundamentalmente, suponen una humanizacion de los
procesos y mejoran los resultados, no sélo de salud a corto plazo en el recién
nacido, sino también en la salud y adaptacién psicosocial del sujeto y su familia.

El nucleo del modelo FICare es lograr el empoderamiento de los padres para el
cuidado de su bebé como un miembro mas del equipo sanitario. La participacion
activa de los padres cuidadores va desde la realizaciéon de procedimientos
sencillos, a la participacion en las rondas meédicas, compartiendo con los
profesionales sus impresiones sobre la evolucidon del bebé, y participando en la
toma de decisiones.

Los pilares en los que se apoya el programa FICare consiste en:

e (Cambio en las personas, que involucra a profesionales y familias como
primeros actores, y a gestores y sociedad en segundo plano. Estos cambios
afectan a las actitudes, habilidades, expectativas, percepciones 'y
comportamientos de todos ellos.

e Formacion de los padres en los procedimientos y evaluacion continua de
sus progresos y dificultades.

e Ambiente fisico adecuado, tanto en el area de UCIN como en Cuidados
Intermedios, con politicas y procedimientos bien definidos y con un entorno
fisico adecuado

e Apoyo psicosocial, donde se precisa la intervencién de un equipo
multidisciplinar ademas de los padres veteranos

Es imprescindible, por tanto, que los padres tengan disponibilidad de permanecer
el mayor tiempo posible al lado de su hijo durante la hospitalizacion. So6lo asi sera
capaz de adquirir las competencias y la seguridad necesarias en los cuidados
durante el procedimiento piel con piel, proporcionando apoyo a su bebé durante
los procedimientos estresantes o dolorosos, colaborando en la administracion de a
alimentacién y medicaciéon oral, aseo, pesado diario, asi como en otros cuidados
mas especializados. Es responsabilidad de todo el equipo sanitario mostrarle cémo
hacer estos cuidados de manera segura. La enfermera ird evaluando la progresion
del aprendizaje y desarrollara un plan de cuidados individualizado, adecuado a la
situacién concreta.

1.2  Experiencia acumulada y beneficios del modelo FICare

Los modelos de cuidado FICare estan muy implantados en algunas regiones del
mundo, en concreto en el norte de Europa -Estonia, Canada, Australia y Nueva
Zelanda. Sin embargo, es una iniciativa pionera en nuestro pais.

La implementacion del modelo FlCare puede tener un alcance notable a diferentes
niveles:
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e Impacto social: FICare supone el paradigma en la atencién sanitaria del
paciente neonatal critico hospitalizado desde el punto de vista de la
humanizaciéon. Le proporciona a los padres/familias la oportunidad de
satisfacer las necesidades que el recién nacido enfermo tiene y que la
Naturaleza les ha negado. Estos hechos tienen una lectura clara: disminucién
del estrés psiquico y familiar en los afectados, ademas de posibilitar la
participacion de otros actores sociales, entre otros, las asociaciones de padres y
voluntariado.

e Impacto en la salud del recién nacido: Estudios preliminares sefialan que el
FICare favorece el crecimiento de los prematuros extremos, aumenta la tasa de
éxito de lactancia materna y reduce la estancia hospitalaria. Parece tener un
impacto positivo también en la morbilidad, con disminucién de la tasa de
infeccion hospitalaria y retinopatia de la prematuridad grave.

¢ Impacto en la salud mental a largo plazo: Los prematuros y los nifios de bajo
peso para la gestacidon tienen un riesgo aumentado de desarrollar autismo y
trastorno generalizado del comportamiento, asi como problemas de conducta,
tales como dificultad para establecer relaciones sociales o sexuales. Aunque las
causas no estan claras, se ha sugerido que el ambiente de la UCIN pueda afectar
a la maduracion fisica, emocional y social del individuo, causando problemas
psiquicos en el adolescente y adulto joven. Enlazando con el punto anterior, el
adecuado crecimiento del bebé prematuro desde su nacimiento hasta la edad
gestacional equivalente al término parece ser protector frente al riesgo
incrementado de trastornos del espectro autista.

e Impacto en seguridad: La implicacion directa de la familia en el proceso
asistencial ha mostrado un efecto favorable en la reducciéon de la tasa de
eventos adversos médico-sanitarios. La notificacion de eventos adversos
acontecidos en el ambito hospitalario es un objetivo prioritario de calidad, cuya
finalidad es implantar medidas correctoras dirigidas a la prevenciéon. La
seguridad tiene un impacto positivo directo en los resultados de salud.

e Impacto en el equipo de trabajo: Los profesionales de nuestro servicio
mantienen una relacién muy intima con los pacientes y sus familias. A pesar de
ser una “unidad abierta”, sin restriccion de horarios para los padres, las
condiciones medioambientales actuales no favorecen las dinamicas de trabajo,
lo que resulta muy frustrante, existiendo una alta tasa de desgaste profesional o
“burnout” y de desgaste por empatia (Parte A, Tema 4), particularmente entre
los médicos y enfermeros que atienden el area de UCIN.

e Impacto en docencia: Nuestro servicio esta integrado en la Unidad Docente de
la Facultad de Medicina de la Universidad Autébnoma de Madrid (UAM), siendo
uno de los mas solicitados como rotatorio por los estudiantes de la UAM, con
una media de 11 alumnos de Pediatria, en Medicina, y otros 25 de enfermeria
y Nutricidn por afio. Por nuestro servicio rotan anualmente una media de 60
MIR (Programa Postgrado para la formacion de especialistas en Pediatria), y
una media de 18 EIR (Programa Postgrado para la formacion de especialistas
en enfermeria pediatrica) por afio.

1.3  Para quién va dirigido el modelo FICare

La provision de servicios médicos centrados en el paciente y la familia estan
esencialmente dirigidos a los recién nacidos de alto riesgo en los que se anticipe
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una hospitalizacion prolongada o problemas especificos que tengan un impacto
potencial sobre el desarrollo neurolégico, psiquico y la calidad de vida posterior.
En este grupo se encuadran, principalmente, los grandes prematuros (peso al
nacimiento <1500g), los pacientes sometidos a cirugia neonatal compleja
(cardiovascular, neurocirugia o cirugia general compleja), y los recién nacidos con
diagnostico de enfermedad rara.

El equipo de trabajo es diverso, e incluye:

¢ Miembros de la familia de los candidatos: padres, hermanos, otros familiares
proximos o amigos.

e Profesionales involucrados en la atencion de estos pacientes: personal
facultativo y no facultativo, del Servicio de Neonatologia y de otros servicios
responsables del cuidado directo de estos nifios.

e Asociaciones de padres, aportando su experiencia y sus profesionales, tales
como psicélogos, trabajadores sociales o pedagogos, que serviran de apoyo a
las familias dentro y fuera del hospital, dandoles el soporte individualizado a su
situacién concreta.

¢ Padres veteranos, que han vivido o estan viviendo la experiencia con su hijo,
que facilitaran, entre otros aspectos, la comunicacion y confianza de los padres
noveles con el equipo sanitario.

1.4 Cudndo van a poder participar

La participacion en el programa FlCare comienza en el momento en que los padres
de los pacientes potencialmente candidatos, tras recibir la informacion pertinente,
aceptan y se comprometen a formar parte del mismo. Esto puede suceder a nivel
prenatal o postnatal. Se facilitara un documento informativo para que tengan
libertad y tiempo para asumir la informacion, aclarar las dudas que se susciten y,
en caso de aceptar el compromiso, firmaran un consentimiento informado.

En caso de que la informacidn se ofrezca antes de que se produzca el nacimiento,
se les ofrecera la posibilidad de realizar una visita guiada a la y se les entregara un
triptico sobre la informacion general del servicio.

Nuestro servicio es una unidad abierta, lo que se traduce en una gran flexibilidad
de horarios para que los padres puedan visitar a sus hijos. Sin embargo, la
participaciéon en el programa FICare obliga a un cierto compromiso de horarios,
que deben pactarse con la enfermeria. Esto es necesario tanto durante la etapa de
formacién, como en la fase de consolidacion del aprendizaje. Pretendemos que los
padres en programa FICare permanezcan periodos ininterrumpidos de 8-12h en el
hospital, interactuando con su bebé, adquiriendo conocimientos, habilidades y
ganando confianza en el cuidado. En ese periodo, tendran la oportunidad de
participar en el pase de visita de médicos y enfermeras, en las sesiones educativas
programadas y en la docencia guiada por el personal sanitario a pie de cuna. Los
periodos de descanso seran flexibles, pero siempre pactados con la enfermera.
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2. COMPONENTES Y ESTRUCTURA DEL PROGRAMA FORMATIVO

El programa formativo tiene como objetivo dotar a los padres cuidadores de
herramientas tedricas y plataformas interactivas (talleres), que permitan
armonizar la docencia y garantizar el aprendizaje sistematico de las tareas, hasta
conseguir el nivel adecuado y su empoderamiento.

Los talleres se repiten en modulos que se imparten a lo largo de tres-cuatro
semanas, con una media de tres talleres por semana, de 40-45 minutos de
duracion. Los padres reciben un guion sobre los aspectos que se abordan cada dia.
La capacidad es de 6-8 personas por sesidn, a los cuales solo pueden asistir los dos
cuidadores principales y una tercera persona que éstos mismos habran designado.
Los talleres se anuncian mediante carteleria y en la web del Servicio de
Neonatologia con suficiente tiempo para que los padres del programa puedan
organizarse las agendas.

El programa de sesiones permite que los padres puedan recuperar los talleres a
los que no han podido asistir, siendo muy flexible el momento en el que se pueden
incorporar al programa.

Todos los padres tienen acceso a la monografia que ha sido editada a propdsito del
programa FICare, y que constituye el soporte teorico del mismo. Los padres iran
estudiando los diferentes capitulos en funcidn de la fase en la que se encuentre su
nivel de instruccién. Se debatiran aspectos especificos en los talleres y en las
sesiones de aprendizaje a pie de cuna. Es importante entender que muchos de los
aspectos que se resefian en esta monografia son particulares y posiblemente
aplicables unicamente al contexto de nuestro servicio, no siendo generalizables
fuera del mismo.

La capacitacion en las diferentes tareas se va realizando separadamente y tiene la

correspondiente certificacion (Anexo III). Los contenidos de los talleres se recogen
en el Anexo IV.
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Mensaje central
Este capitulo repasa la estructura fisica y funcional del Servicio de Neonatologia
actuales, y ofrece unas pinceladas sobre el aspecto futuro del mismo.

Puntos clave

Los recién nacidos que ingresan en Neonatologia se ubicaran en las
diferentes areas dependiendo de los cuidados que precisen y del tiempo
estimado de hospitalizacion.

El acceso al Servicio de Neonatologia se realiza a través de dos puertas de
apertura restringida con tarjeta.

El Family Room, de uso exclusivo para los familiares de los recién nacidos
ingresados, ofrece un espacio de comodidad para facilitar la permanencia
prolongada en el hospital, teniendo bien cubiertas sus necesidades basicas,
y posibilitando que reciban a sus otros hijos o personas cercanas, que sean
determinantes para la buena dindmica familiar en esos momentos dificiles.
Cada recién nacido ingresado tiene un médico adjunto responsable directo
de sus cuidados en cada area de hospitalizacion hasta el alta.

En cada turno, su hijo tendra una enfermera responsable de sus cuidados,
que se identificara y atendera sus demandas.
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1. PLANOS Y CIRCUITOS

1.1  Plano de planta y componentes

El area de hospitalizacion del Servicio de Neonatologia se encuentra situada en la
tercera planta del Hospital Materno-Infantil. Tiene una ubicacién adecuada, ya que
esta proxima a los paritorios y quiréfanos de Obstetricia, lo que facilita el traslado
de pacientes que precisan observacién o ingreso. La hospitalizacién queda
dividida en varias areas dispuestas de forma secuencial: reanimacidn-transicion
(Rea-Trans), cuidados intensivos (UCIN), cuidados de alta dependencia (VIN), y
cuidados especiales. El nimero de camas (y boxes) asignados a estos dos ultimos
capitulos se adapta a la demanda, segun sean las circunstancias. Ademas,
contamos con habitaciones para la hospitalizacién madre-hijo, habilitadas en el
anexo construido a continuacion del ala de cuidados especiales (Fig. 1).
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Figura 1. Area de hospitalizacién del Servicio de Neonatologia (enero 2018): azul, UCIN; teja, VIN y
cuidados especiales; morado, habitacion madre-hijo; sombreado en verde, Family Room. El resto de
espacio corresponde a almacen (A), estar de enfermeria (EE), sala de médicos (M) y otras dreas
comunes como despachos, aseos, sala de ecografias, sala de Rx y secretaria. El drea de Rea-Trans no
" aparece representada en la figura. N, norte.

El servicio cuenta, ademas, con una zona de secretaria, y tres zonas de descanso
para los profesionales de enfermeria, ubicadas en la proximidad de los
correspondiente boxes. Los despachos médicos han ido adaptandose a los huecos
dejados tras cubrir las necesidades asistenciales, de ahi que se hallen dispersos en
diferentes areas de la planta de hospitalizacion neonatal y en la planta 22 de la
torre de la Maternidad, donde existe un segundo despacho de administrativos.
Ademas, el servicio cuenta con un cuarto adecuadamente protegido para la
realizacion de exploraciones dependientes del Servicio de Radiologia, una sala de
neuro-ultrasonografia para pacientes ambulatorios u hospitalizados no criticos, un
laboratorio, areas de almacén y farmacia, sala de reuniones, sala de limpieza de
incubadoras, ademas de aseos publicos.

Las nuevas tendencias en los modelos para proveer el cuidado neonatal centrados
en la familia, en los que una de las piedras angulares es la permanencia de los
padres en el hospital por tiempo ilimitado, nos ha llevado a reivindicar cambios en
la estructura arquitectdnica del servicio, actualmente en proceso. Uno de los hitos
ya alcanzados es haber construido una zona de esparcimiento propia para las
familias, la Ronald McDonald Family Room, donde poder descansar, ver la tele, leer,
tomar un refrigerio o compartir un tiempo con los otros hijos (Fig.2).
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Este espacio familiar estd ubicado en la planta 32 del Materno-Infantil, dentro del
servicio de Neonatologia, adyacente a los ascensores principales de acceso (Fig.1).

i 1 i 4 £ L J
Figura 2. Plano de planta de la Ronald McDonald Family Room del Servicio de Neonatologia, HULP. El espacio esta equipado

de drea de cocina-office, bafios con ducha y taquillas para padres, drea infantil, espacio de audiovisuales, zona de lectura y zona
de descanso.

La zona de hospitalizacion de cuidados especiales y las habitaciones madre-hijo
situadas en el ala norte (Fig.1) es el area destinada a la futura UCIN, cuya
construccion se iniciara en los proximos meses. Esta nueva zona de hospitalizacion
para pacientes criticos constara de 12 habitaciones individuales (10 de ellas con
posibilidad de convertirse en habitacion doble), y tres boxes para un maximo de
cuatro pacientes. Las habitaciones individuales se dotaran de cama empotrada
para familiar, en caso de querer pernoctar en el hospital alguno de los
progenitores (Fig.3).
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Figura 3. Plano de planta de la futura UCIN (de izquierda a derecha): puerta de acceso limitado, habitaciones individuales,
control de enfermeria y dreas de trabajo, boxes para 4 pacientes, despacho médico y almacén.

El resto de la remodelacion del servicio se realizara con posterioridad a las obras
de la nueva UCIN. Los espacios se redefiniran contando con la superficie que deja
libre el traslado de la ubicacion de UCIN.
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1.2  Circuitos

Los recién nacidos que ingresan en Neonatologia se ubicaran en las diferentes
areas dependiendo de los cuidados que precisen y del tiempo estimado de
hospitalizacion. En general, cuando se prevé una estancia corta (de horas), los
bebés ingresan en Rea-Trans, donde los cuidados, en general, son minimos
(monitorizacion basica, administracion de fluidos intravenosos, ocasionalmente
alguna medida no invasiva de soporte respiratorio, o fototerapia). Los pacientes en
los que se prevé una hospitalizacion de varios dias, ingresaran en Cuidados
Especiales, VIN o UCIN dependiendo de su gravedad. La hospitalizacién en las
habitaciones madre-hijo requiere que un familiar permanezca 24h en la
habitacion, y generalmente se reservan como preparacion al alta (nifios que han
tenido hospitalizacién prolongada), en patologia neonatal aguda no grave de corta
estancia, y en nifios que reingresan desde su domicilio por un problema
intercurrente, acaecido poco tiempo después del alta.

Casi todos los pacientes que ingresan en UCIN pasaran un tiempo en cuidados
especiales o VIN antes del alta. Toda la unidad neonatal es un servicio de puertas
abiertas, donde se favorece la permanencia de los padres con sus bebés sin
restricciones. Es importante, por tanto, que se conozcan y respeten las politicas del
servicio en relacidn al uso de espacios comunes, visitas de familiares, o normativa
de higiene de manos, entre otros.

2. ACCESOS Y AREAS COMUNES

El acceso al Servicio de Neonatologia se realiza a través de dos puertas de apertura
restringida con tarjeta, una de ellas situada en la torre de Maternidad, tercera
planta, y la otra en el acceso desde el Hospital Infantil. Para entrar al area de
hospitalizacion de UCIN, VIN y parte de los boxes de Cuidados Especiales, es
imprescindible llamar al timbre.

El uso del Family Room esta restringido a los familiares de los nifios ingresados en
el servicio, y a aquellas familias que acudan al Servicio de Neonatologia a realizar
alguna prueba, una vez esté el nifio de alta.
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Figura 4. Aspecto interior del Family Room

Como ya se apunté anteriormente, este espacio para las familias pretende que los
familiares de los recién nacidos ingresados se sientan cémodos y puedan
permanecer largos periodos en el hospital, teniendo bien cubiertas sus
necesidades de aseo personal, custodia de enseres, posibilidad de realizar sus
comidas, descansar, trabajar y recibir a sus otros hijos o personas cercanas que
sean importantes para la dinamica de la familia en esos momentos dificiles. Por
este motivo, el Family Room pretende reproducir los espacios de una vivienda, con
la excepcion de los dormitorios (Fig.2 y Fig.4). El area de comedor-cocina consta de
micro-ondas y horno, nevera y congelador, cafetera y vending (Coca-Cola). Hay
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suficientes taquillas con candado para el almacenamiento de enseres personales (1
por familia). Es importante limitar el nimero de objetos a custodiar, ya que no
debemos introducir objetos en los boxes de hospitalizacidn. El propio personal del
Family Room facilitara toallas de bafio en caso de solicitarlas para el aseo personal.
El acceso al Family Room estara controlado por personal especifico, ajeno al
Servicio de Neonatologia. Las normas de uso de dicho espacio han sido
consensuadas con el Servicio de Neonatologia y el Hospital Universitario La Paz,
respetando las politicas de la Fundacién Infantil Ronald McDonald (Anexo V). El
horario de dicha sala es de 9:00h a 21:00h, ininterrumpido a lo largo del afo.

Si algin familiar no fuera autorizado a acceder a dicho espacio, o el ingreso del
bebé se produjera fuera del horario sefialado, existe un area de espera junto a
secretaria, ademas de otras salas distribuidas por el hospital.

3. PROFESIONALES Y ROLES

El servicio cuenta con 16 facultativos y una plantilla de 116 enfermeras (DUE o
Diplomada Universitaria en Enfermeria), 69 Auxiliares de Clinica (TCAE), 4
auxiliares administrativos y 2 celadores. La distribucion del personal sanitario por
turno y area de trabajo se desglosa abajo (Tabla 1).

Los facultativos (médicos adjuntos) estan distribuidos por las diferentes areas de
hospitalizacion. Los rotatorios de los facultativos por las diferentes areas se
producen con una periodicidad de 6 meses. Cada facultativo tiene adscritos una
serie de pacientes y sera el responsable de los mismos mientras no cambien de
area.

Tabla 1. Distribucién del personal sanitario por turno en las diferentes dreas de hospitalizacién

| mahama |  Tarde | Noche |
e pue TCAE DUE TCAE DUE TCAE

11 5 11 5 11 4

7 7 7 7 7 6

REA-TRANS 2 1 2 1 2 1

Ademas, hay un numero variable de médicos residentes (médicos en formacién
mediante el Programa MIR). Los residentes tienen diferentes roles dependiendo
del afio de residencia (experiencia). Su bebé, por lo tanto, sera atendido por
meédicos residentes y adjuntos. El médico residente siempre va a estar supervisado
por el adjunto responsable de su hijo.

Ademas, hay una Jefatura de Servicio y Jefaturas de Seccidn, con actividades
administrativas y de gestion, pero también asistenciales, aunque en menor medida.
Todos los facultativos conocen la evolucion de los pacientes del servicio, jefatura y
mandos intermedios incluidos. Salvo situacién especial, sin embargo, la
informacion de su bebé sera facilitada por el facultativo responsable.

En el caso del personal no facultativo, el nimero de enfermeras y TCAEs
atendiendo a los diferentes boxes de hospitalizacién variarda en funcion de la
complejidad de cuidados. Pero siempre podra usted dirigirse a una enfermera
responsable del cuidado de su hijo, que se identificara en cada turno. El servicio
forma anualmente a un numero variable de Residentes de Enfermeria Pediatrica
(enfermero interno residente, EIR) y personal no facultativo del SUMA 112.
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Al ser un hospital universitario, durante el periodo lectivo hay rotantes pregrado,
tanto estudiantes de Medicina de la Universidad Auténoma (o de otras
universidades espafiolas o extranjeras con concierto), como de la Escuela de
Enfermeria de la Universidad Autonomay de la Cruz Roja.
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CUIDADOS CONTINUADOS DE LOS PADRES: MAPA DE
OPORTUNIDADES

Autores

1Reyes Cortes Lozano (mreyes.cortes.@.salud. madrid.org)
2Paloma Ldpez Ortego (plopezo@salud.madrid.org)

Filiacion
1Enfermera Especialista Pedidtrica, Servicio de Neonatologia, Hospital Universitario

La Paz, Madrid
2Facultativo, Servicio de Neonatologia, Hospital Universitario La Paz, Madrid
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Mensaje central

Este capitulo ofrece a los profesionales y a los padres una guia sobre los cuidados
que van a poder proveer a su bebé y la forma en la que se va a desarrollar el
aprendizaje y la introduccion progresiva de los mismos.

Puntos clave

e Identificar el conocimiento que los padres tienen sobre el proceso que
sigue su hijo (a) y el impacto que supone para ellos la hospitalizacion
 Facilitar el encuentro precoz entre el recién nacido hospitalizado y sus
padres para favorecer el vinculo

e Reconocer las capacidades de los padres para interactuar con su hijo
recién nacido y brindarle el cuidado oportuno durante la hospitalizacion
* Promover el desarrollo progresivo de conocimientos y habilidades en los
padres para acometer las tareas
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1. EL PROCESO DE ENTRENAMIENTO EN FICare

La secuencia de actividades que los padres podran llevar a cabo de forma
progresiva dependera de las semanas de gestacion y la maduraciéon del recién
nacido (RN), su estado de enfermedad, y el progreso de la curva de aprendizaje de
los cuidados hasta el cuidado total y completo. Este proceso se repetira con cada
uno de los cuidados y tareas. La Tabla 1 contiene las tareas y las respectivas
responsabilidades de los padres (familiares o persona delegada) en el Programa
FICare y del personal sanitario que atiende a su hijo (a).

El personal sanitario continuara proporcionando los cuidados al paciente de
acuerdo a las practicas habituales y politicas del servicio. La enfermeria mantiene
su nivel de responsabilidad en los cuidados estandar pero, ademas, entrenara a los
padres en su papel de cuidadores en las diferentes tareas. Esto requiere el
establecimiento de una relacion caracterizada por la cooperacién y confianza entre
enfermeria y familia. La secuencia del proceso se describe a continuacion.

1.1 Observacioén y reconocimiento

La enfermera observara la predisposicion, iniciativa y nivel de comprension de los
padres. La ensefianza de cada una de las tareas se harda buscando la mejor
adaptacion a las condiciones de los mismos y al concepto o tipo de tarea que se va
a ensenar.

1.2  Trasmision de los conceptos tedricos y prdcticos

La enfermera explicara los conceptos tedricos sobre el procedimiento y realizara la
actividad ante el cuidador, que observara todo el procedimiento tantas veces sea
necesario. Se acordaran metas a corto plazo.

1.3  Trabajo conjunto

La enfermera es el cuidador principal y quién esta realizando la tarea en tanto que
los padres ayudan y viceversa. Esta fase se realizara para cada una de las tareas
tantas veces como se requiera por parte de los padres y a juicio de la enfermeria.

1.4 Acreditacion: empoderamiento en el cuidado

La enfermera certifica la capacitacion de los padres/cuidadores para la actividad o
tarea concreta. Esta certificacion sera oficialmente reportada en la
correspondiente “Tarjeta de acreditacion en tareas”. A partir de este momento, el
cuidador estd capacitado para realizar dicha tarea de forma autdénoma, sin
prejuicio de que solicite apoyo siempre que lo crea necesario por el motivo que
sea. Quedara a criterio de la enfermeria el nivel de apoyo a realizar.
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2. MAPA DE OPORTUNIDADES EN FUNCION DE LA MADUREZ Y ESTADO
CLINICO DEL RECIEN NACIDO

2.1 RN de edad post-concepcional inferior a 26 semanas

La situacion clinica generalmente nos va a enfrentar a un bebé con necesidad de
algin tipo de soporte respiratorio y, posiblemente, con inestabilidad
cardiocirculatoria [G-24], particularmente en los primeros dias de vida. El control
térmico es deficiente. A menudo va a tener accesos vasculares diversos (catéteres
venosos centrales y arteriales); en los primeros dias, probablemente, accesos
vasculares en vena y arteria umbilical (canalizacién umbilical). A nivel digestivo,
llevara una sonda nasogastrica (SNG) para medir restos gastricos e iniciar prueba
de tolerancia a la alimentacion por gravedad. Succion no nutritiva, si el nifio tiene
cierta estabilidad fisioldgica.

Oportunidades de cuidado:

Siempre precedido de una adecuada higiene de manos. Si las condiciones del nifio
lo permiten, debemos fomentar el apego iniciando el contacto piel con piel en
canguro asi como otros procedimientos de estimulacidn.

Identificar estado del bebé: si se halla en un estado activo, se aprovechara para
realizar manipulaciones. Si esta durmiendo, ver en que estadio de suefio se
encuentra. Programar actividades en funcion del nivel de alerta.

Proporcionar todas las medidas de confort aplicables al momento: control de la
intensidad de la luz, ruido y humedad. Posicionamiento 6ptimo.

Ir familiarizandonos con la neuroconducta “normal” del bebé (Parte A, Tema 7),
conociendo aquello que es normal, como algun temblor con el movimiento,
estornudos, cambios en el patron respiratorio, para poder diferenciarlo de lo que
no es normal.

Actividades:

e Toma de temperatura mediante termometro axilar.

e (uidado de la piel . Limpieza de zonas sucias con suero fisiolégico.

e (Cambio de puntos de presion de sensores SatO2 y cables de T2, protegiendo
la piel con apdsito silicona.

e (Cambio de pafal . Procurar el confort del bebe. Posicionamiento.

e Aspectos relacionados con la SNG. Succiéon no nutritiva. Estimulacién
sensoromotriz orofacial (ESMO) (Parte B, Tema 5).

e C(olaborar en alimentacion por gravedad. Administracion oral de calostro
Extraccidn de leche al lado del nifio.

e Objetos del bebe. Orden alrededor del bebé.

¢ Identificar e informarse acerca del aparataje.

e Proteccion de los ojos para el uso de fototerapia.

e Atencion a eventos adversos: extubaciones, salidas accidentales de
catéteres umbilicales.

Documentar en el cuaderno de registro de actividades (CRA).

2.2 RN de edad post-concepcional entre 27 y 30 semanas

Muy probablemente sea capaz de respirar espontdneamente o con minimo apoyo
mediante ventilacion no invasiva (CPAP) o canulas nasales (Parte B, Tema 9).
Puede presentar labilidad cardiocirculatoria en primeros dias de vida. En general,
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se intentara disminuir el nimero de accesos vasculares centrales. Dependiendo de
la situacion clinica tendra o no canalizados los vasos umbilicales. Generalmente va
a controlar mejor la temperatura. Igualmente, precisara de SNG. Podremos
trabajar la succién no nutritiva y avanzar en estimulacion sensorial.

Oportunidades de cuidado:

Siempre precedido de una adecuada higiene de manos. Silas condiciones del nifio
lo permiten, se puede iniciar el contacto piel con piel en canguro asi como otros
procedimientos de estimulacién sensorial (contacto visual madre-hijo en las
primeras horas, periodo sensible), para fomentar el apego por parte de la madre.
Como anteriormente, identificaremos el estado del bebé: si se halla en un estado
activo, se aprovechara para realizar manipulaciones. Si esta durmiendo, ver en que
estadio de suefio se encuentra. Programar actividades en funciéon del nivel de
alerta.

Actividades:

e Aseo del bebé por partes cuando corresponda: lavado de ojos y boca;
cambio de pafial. Siempre, limpieza de pliegue axilar, inguinal, cuello, y
detras de las orejas. Limpieza de la zona orofacial, y por ultimo, del area
genital.

e Proveer confort al bebe: Posicionamiento, cambios posturales, ambiente
(humedad, T2, ruido, luz). Orden y limpieza en el espacio del nifio
(incubadora o cuna) y alrededor del mismo.

e (uidados de la piel: cambio de puntos de presion de los sensores de
monitorizacidon de SatO: o cables de T2. Valorar utilizar apdsito de silicona.

e Ayuda en la toma de constantes vitales. Peso diario.

e Ayuda en los aspectos relacionados con el soporte respiratorio: cambio
gorrito o arnés de CPAP, de la mascarilla o canulas nasales; ajuste de la
CPAP y revision de puntos de presion; posicion y fijacion de las canulas
nasales; vigilancia de la condensacion de agua en el sistema.

e Familiarizacidon con el patron respiratorio: respiracion normal; identificar
pausas de apnea.

e Aspectos relacionados con la SNG: ayuda en la colocacion y fijacion.
Registrar la fecha de colocacion de la SNG.

e Ayuda durante la alimentacion enteral (Parte B, Tema 5). Estimular la
succién no nutritiva. ESMO.

e Método canguro ofreciendo la succién no nutritiva, preferiblemente al
pecho.

e (Conocer medicacion oral, forma de administracidn y posologia.

¢ Identificar comportamiento: estado, actividad, decaimiento.

Documentar en el cuaderno de registro de actividades (CRA).

2.3 RN de edad post-concepcional entre 31 y 35 semanas

Va a ser capaz de respirar por si mismo(a) salvo enfermedad. Normalmente el
soporte respiratorio va a ser minimo (canulas nasales) o nulo. Es raro que
presente inestabilidad cardiocirculatoria inmediata postnatal. Los accesos
vasculares generalmente seran periféricos (venosos) y pronto se podra prescindir
de ellos. Generalmente va a tener un aceptable control térmico. La nutricion
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fundamental va a ser enteral, ya por SNG o directamente por succién al pecho. Muy
probablemente esté hospitalizado en Cuidados Intermedios y su paso por UCIN sea
breve o, incluso, no tenga necesidad de ello.

Oportunidades de cuidado:

Siempre precedido de una adecuada higiene de manos. Como anteriormente,
identificaremos el estado del bebé: si se halla en un estado activo, se aprovechara
para realizar manipulaciones. Si esta durmiendo, ver en que estadio de suefio se
encuentra. Programar actividades en funcion del nivel de alerta.

Actividades:
e Barno integro cuando corresponda.
e Sino se bafia, limpieza de pliegue axilar, inguinal, cuello, y detras de las
orejas. Limpieza de la zona orofacial, y por ultimo, del area genital.
e (uidados de la piel: cambio de puntos de presion de los sensores de SatO: o
cables de T?; cuidados del cordén umbilical.
e Peso diario.
e Aspectos relacionados con la SNG: ayuda en la colocacidn y fijaciéon. ESMO.
Succién nutritiva al pecho (amamantamiento) y con biberdn.
e Proveer confort: cambios posturales después de cada comida; método
canguro.
e (Cuna: vestir al bebé con ropa propia.
e Ayuda en latomay registro de constantes vitales.
Administracién de medicacion oral.

Documentar en el cuaderno de registro de actividades (CRA).
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Tabla 1. Relacion de tareas y responsabilidades en Programa FlCare. Adaptado de Parent Checklist..
http://familyintegratedcare.com/implementing-ficare/program-development/parent-education

RESPONSABILIDAD
TAREA
PADRES PERSONAL SANITARIO
Recibir informacién y orientaciéon
Seguir las indicaciones para la prevenciéon de
infecciones Procurar informacién y orientaciéon
Orientacion Familiarizarse con el disefio de la unidad Ensefiar medidas de prevencion de infecciones
en FICare Aprender a utilizar equipamiento basico: | Ensefiar y explicar el disefio de la unidad
termémetro, bascula, bascula para pesar | Ensefar a utilizar el equipamiento basico de la unidad
pafales, electrodos de SatO2 y ECG
. iy Realizar doble comprobacion de la leche a administrar
Realizar doble comprobacion de la leche a . P
. . . junto con los padres
. L administrar junto con enfermeria . .
Alimentacién . Y Comprobar posicién de la SNG y la fecha de cambio
Colaborar en la alimentacién por gravedad, en . <.
por SNG . S Colocar la alimentacién por gravedad
G L el Anotar registro en la grafica de enfermeria
Anotar en CRA de los padres 5 5
Realizar doble comprobacion de la leche a
administrar junto con enfermeria Realizar doble comprobacion de la leche a administrar
Alimentacién | Colaborar/dar la toma con biberén o con otros | junto con los padres
enteral métodos Colaborar/ dar la toma cuando no estén los padres
Realizar comentarios sobre la toma al pecho Anotar registro en la grafica de enfermeria
Anotar en CRA de los padres
Proporcionar informacién sobre la medicacion
prescrita
Comprobar la prescripciéon de medicacién oral
s g o o Supervisién de administracién de medicacién oral por
Conocer la prescripcién médica y su indicaciéon
C . . < L 2 los padres
Medicaciéon Administracion de medicacién por via oral . 2 5 L.
. . . . Registro en la gréfica de enfermeria de la medicacién
siempre bajo supervision de enfermeria . o
administrada (por padres/personal sanitario)
Realizar doble comprobacién de medicaciones que lo
requieran con otra enfermera
Conocer su importancia y proporcionarselo al
nifio cuando sea posible y durante el mayor o e Zoei
. . . P y Y Asistir en la preparacion de la técnica
Cuidados tiempo posible

piel con piel

Colaborar en la preparacién para la técnica
Recogida en CRA

Ajustar las necesidades de 02
Ajustar el oxigeno a los objetivos de SatO2

Realizar el bafio de forma segura

Ensefiar y ayudar a los padres

Bafio Recogida en CRA . p .
Registro en la grafica de enfermeria
. Realizar de forma segura Ensefiar y ayudar a los padres
Vestido
Conocimientos basicos sobre los signos vitales
y los limites de alarmas
Recolocar los electrodos de ECG y sensores . .
. Recogida de constantes vitales
varios s
. P Asegurar la correcta colocacion de electrodos y sensores
. NO manipular los limites de las alarmas b
Monitores . . . . varios
NO silenciar las alarmas sin el conocimiento y . .
iy 2 Comprobar las curvas de tendencia del monitor
la aprobacién de enfermeria . e .
Registro en grafica de enfermeria
Ayuda en la toma de constantes
Registro en CRA
Ajustar las canulas nasales
NO manipular el oxigeno
Oxieno Avisar inmediatamente a enfermeria en caso | Ajustar la concentracién de oxigeno segiin necesidades
5 de alarmas por exceso o defecto Registro en la grafica de enfermeria
Registro en CRA
Conocer el procedimientos para pesar al nifio _ _ _ o
Comprobar con enfermeria la fiabilidad de la | Proporcionar informacién y ensefiar el procedimiento
Peso Supervisar y ayudar cuando sea necesario

pesada
Registro en CRA

Registro en la grafica de enfermeria
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Derechos de los recién nacidos prematuros. Unicef 2011. Derecho 9

[ = J—

La prematunes se puede prevenic en muchas cosos, por medio l
del control del embaraze al que tienen derecho todias las mujeres.

Los recidn nacides prematums Benen derecho o nocer
@ ser abendidos en ligares adecuadas,

El recidn nocids prematum tiene derechs o recibic atencidn
ookecuesdn o sus necesidades, considerands sus semanas de gestocidn,
su paso al nocer y sus earacteristicos individuales.

Cada paso en su brabamiento debe ser dada con visidn de future.

Los recidn nacidos de parfo prematuro tienen derecho
a recibir cuidados de enfermerio de altacolidod, srientadas
o proteger su desarrollo y centrados en lo familic

Los bebés nocidos de parto prematuo tienen derecho
a ser alimentadas con leche matema,

Tode prematun tiene derecho o la prevencidn
de [o ceguera por retinopatio del prematumn (ROP).

Un nifia quee fue recidn nacide premature de alta
riesgo debe acceder, luego del alio necnatal
o programas especiales de seguimiento.

Le familia de un recidn nacide premabuse lene plens dereche
a la informacidn y o la parlicipacidn en la tama de decisiones
sobre su salud a lo large de toda su abencitn neanatal y pedidinica

El recidn nacido pramatura Hans derecha a ser acompafiads
pov su familie tode of Hempa,

Les personas gue nacen de parle geemesbue Henen ol misme
derecho a lo integracidn social que los que nacen o férmina.
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Mensaje central

Este tema se centra en describir los componentes y las ventajas de la alimentacion
con leche humana, con un particular foco en el recién nacido prematuro, dado su
mayor riesgo de presentar complicaciones gastrointestinales y a otros niveles. Se
explicara la técnica de la lactancia materna y del amamantamiento.

Puntos clave

El mejor alimento para los recién nacidos, incluidos los prematuros, es la
leche materna propia; en ocasiones, si no se dispone de ella, puede estar
indicada la leche materna donada.

Existe suficiente evidencia sobre los beneficios de la lactancia materna,
tanto en recién nacidos sanos a término como prematuros.

La alimentacion con leche materna propia o donada es parte fundamental
del tratamiento del nifio prematuro y del recién nacido a término enfermo.
La extraccion precoz y frecuente de la leche del pecho materno favorece la
produccion y duracion de la lactancia.

La administracién precoz del calostro contribuye a mejorar la inmunidad
del recién nacido prematuro.

El personal de Neonatologia estara disponible para acompafiarte en este
dificil, pero gratificante, proceso del cuidado y amamantamiento de tu bebé.
La lactancia materna es considerada por la OMS y la Unicef como un
derecho del nifio y de 1a madre.
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1. IMPORTANCIA DE LA LECHE MATERNA

El hecho de tener a su bebé ingresado en la Unidad de Cuidados Intensivos
Neonatales (UCIN) supone una situacion estresante, y muchas veces inesperada.

Los beneficios de la leche materna (LM) han sido bien documentados durante afios
de investigacion, por lo que es importante poner atenciéon en proteger y
promocionar la LM, apoyandola desde su inicio y durante todo el proceso.

Iniciar y mantener la LM es complejo para los padres y para el personal sanitario.
Amamantar a un bebé prematuro es diferente de amamantar a un bebé a término.
La forma de alimentar a su bebé es también diferente segin las expectativas
previas de la madre. Por eso, el personal de UCIN estara a su disposicidon para
ayudarle y explicarle como se realizara el proceso.

Con el nacimiento de un hijo se establece una relacidon de apego o vinculaciéon
afectiva. La LM es esencial en dicho proceso. El mecanismo hormonal que se
activa con la LM es determinante: la prolactina, hormona responsable de la
produccion de leche, y la oxitocina, que promueve la salida de leche del pecho,
facilitan la creacion del vinculo, promoviendo la atencidn e instintos de proteccion
de la madre sobre el hijo.

Se recomienda la alimentacién con LM en los nifios prematuros (RNPT) y los
recién nacidos a término (RNT) enfermos. No obstante, la decisiéon de dar leche
materna a su hijo es totalmente suya. Esta decision debe hacerse cuando se tiene la
informacion completa sobre las ventajas de la LM. Una vez que la haya tomado, le
apoyaremos en todo lo que necesite para guiarle en el proceso de alimentacién con
LMy, posteriormente, en el amamantamiento.

La OMS y la Unicef consideran la LM como un derecho del nifio y de la madre.

1.1  ;Cudles son los beneficios de la lactancia natural para el recién nacido y
para la madre?

La evidencia cientifica nos sefiala una serie de ventajas de la LM respecto a la
formula adaptada (alimentacion artificial), que en el RNT incluyen:

e Leche especifica de la propia especie, por lo que es nutricionalmente idonea
e Mejor tolerancia de los alimentos
e Menos infecciones respiratorias o digestivas

e Menor riesgo de alergiay enfermedad celiaca

e Mejor desarrollo fisico y neuroldgico

e Mejor agudeza visual

e Mayor estabilidad fisiolégica durante la lactancia
e Reduce el riesgo de muerte subita del lactante

e Contiene factores de crecimiento y hormonas

e Reduce la obesidad y la diabetes tipo |

e Efecto protector frente a la leucemia o linfoma

e Esautorregulable en la cantidad
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» Favorece el vinculo afectivo madre-hijo

Habiéndose documentado, igualmente, los siguientes beneficios para las madres

lactantes:

e Reduce el sangrado postparto

e Favorece la involucion uterina

e Incrementa el intervalo entre embarazos por amenorrea

e Disminuye el riesgo de depresion postparto

e Menor riesgo de abandono y abusos

e Mayor pérdida de peso

e Disminuye el riesgo de diabetes tipo ll, artritis reumatoide y enfermedad
cardiovascular

e Factor protector frente al cAncer de mama y ovario.

1.2  ;Qué implicaciones tiene la lactancia materna para mi hijo prematuro?

La nutricién constituye uno de los pilares basicos de los cuidados de los RNPT y
puede tener un impacto a largo plazo. La LM estimula la maduracion del tracto
gastrointestinal y la colonizacion intestinal por bifidobacterias y lactobacilos. (G-
4) Estos hechos van a facilitar una mejor tolerancia respecto a la féormula
adaptada, permitiendo un avance mas rapido de la alimentacién por via digestiva.

La evidencia cientifica sugiere que el uso de leche artificial se asocia a una mayor
tasa de de resultados adversos, que pasamos a describir.

1.2.1 Enterocolitis necrotizante

La enterocolitis necrotizante (NEC) es una enfermedad grave del intestino, que
afecta principalmente a los RNPT, en concreto, a los mas inmaduros (menor edad
gestacional). La enfermedad causa inflamacidn de las paredes del intestino, a veces
hasta producir lesiones irreversibles, con una extension (cantidad de intestino
afectado) muy variable. Ademas, se produce paso de bacterias intestinales a la
sangre, que puede determinar un deterioro importante del paciente a diferentes
niveles. La NEC puede causar importantes secuelas gastrointestinales y de otros
organos, e incluso la muerte durante la fase aguda del proceso. La incidencia de
NEC en las poblaciones mas vulnerables se ha visto reducida por el uso de LM
frente a la formula artificial en diferentes estudios.

1.2.2 Inmunidad

Los bebés prematuros, y los RNT enfermos que ingresan en la UCIN precisan de
multiples procedimientos que denominamos invasivos (vulneran las barreras
naturales de defensa frente a los gérmenes), ademas de tener un sistema
inmunitario (sistema propio de defensa frente a la infecciéon) [G-42] inmaduro.
Todo ello hace que sean mas susceptibles de padecer infecciones a lo largo de su
ingreso y posteriormente tras el alta hospitalaria. La gran variedad de
componentes inmunolégicamente activos de la LM ayudan a mejorar el sistema
inmunitario y a prevenir o luchar de forma mas eficaz frente a las infecciones. Este
efecto es mayor cuanta mas cantidad de LM tome el prematuro.

Los componentes inmunolégicos de la LM se han encontrado en mayor
concentracion en el calostro, y dichos componentes estan en concentraciones mas
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elevadas en la leche de madre de nifios prematuros, comparada con la leche de
madres de RNT. Por ello la administracion precoz de calostro se considerara una
medicina del sistema inmunitario.

1.2.3 Retinopatia de la prematuridad

La retinopatia de la prematuridad (ROP) es una enfermedad propia del prematuro
que se produce como consecuencia de un crecimiento andémalo de los vasos
sanguineos de la retina durante su proceso madurativo. A menudo, su curso
evolutivo es progresivo, lo que requiere la vigilancia estrecha del oftalmélogo para
su tratamiento, llegado el caso. Es causa de disminucion de la agudeza visual,
defectos de refraccidon que precisan correccion mediante lentes, e incluso ceguera,
en los casos avanzados.

La alimentacién con LM parece tener un efecto protector frente a la ROP, por su
alto contenido en acidos grasos poliinsaturados, que tienen actividad antioxidante,
y pueden proteger a los vasos sanguineos de la retina del efecto toxico del oxigeno,
que es uno de los principales determinantes de la enfermedad.

1.2.4 Desarrollo neuroldgico

Es necesario proteger el cerebro del RNPT pues se encuentra en un periodo de
rapido crecimiento, doblando su tamafio durante el primer afio de vida. Los
nutrientes de la LM favorecen el crecimiento del tejido cerebral.

El desarrollo neurolégico a los 18 y 24 meses de edad corregida de los bebés
prematuros se ha visto favorecido por la alimentacién con LM en algunos estudios.
La alimentacidon con LM parece tener un efecto favorable, tanto a nivel motor como
intelectual (cognitivo).

También se ha observado una relacién entre la cantidad de LM administrada y el
efecto observado. En una poblacion muy amplia de ex-prematuros se observé que
a mayor cantidad de LM recibida por el bebé cada dia, mejor fueron los resultados
de los examenes que miden el desarrollo motor y cognitivo.

1.2.5 Otros efectos potencialmente beneficiosos de la LM

Los beneficios antes expuestos redundan en una estancia hospitalaria mas corta.
Globalmente, la LM reduce la mortalidad y la presencia de problemas pulmonares
prolongados caracteristicos de los bebés prematuros (displasia broncopulmonar),
y probablemente tenga beneficios a largo plazo disminuyendo el riesgo de
obesidad y enfermedad cardiovascular.

Por todo ello, nuestra recomendacion es que los bebes con muy bajo peso al nacer
reciban exclusivamente leche humana (de la propia madre o de donante) para su
alimentacion.

Los constituyentes de la leche materna y el papel que desempefian, se describen al
final del capitulo como material complementario.

1.3  ;Qué es el calostro?

El calostro es la primera leche producida por la mama. Es una “leche muy especial”.
Su produccién comienza durante el segundo trimestre del embarazo en pequenas
cantidades, pero que son suficientes para tu bebé.
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Contiene factores que contribuyen al desarrollo de la barrera intestinal y del
sistema inmunitario. Es especialmente rica en anticuerpos (sobretodo IgA) y
células del sistema de defensa frente a la infeccion. El calostro promueve el
crecimiento de lactobacilos (bacterias beneficiosas para el organismo) en el
intestino y suprime el crecimiento de gérmenes dafiinos (patogenos). Protege las
membranas mucosas de los gérmenes patdgenos, uniéndose a ellos e impidiendo
que se fijen a los tejidos.

El calostro es todo lo que el bebé necesita en los primeros dias. Cubre todas las
necesidades nutritivas en un volumen adecuado, sin sobrecargar el aparato
digestivo ni otros sistemas aun inmaduros.

Es muy importante tener en cuenta que el calostro se produce inicamente durante
los primeros dias; por ello, si no se extrae, se pierde.

1.4 Alternativa a la leche materna propia

Como ya hemos expuesto, la alimentacion exclusiva con LM es fundamental en los
RNPT y en los RNT enfermos. Por eso, cuando no se dispone de leche materna
propia, esta indicado la alimentacién con LM donada.

Las donantes son madres que estan amamantando a sus hijos y, de manera
altruista, deciden donar parte de su leche. Las donantes cumplen unos requisitos
de salud 6ptimos. Ademas, la leche donada se somete al proceso de pasteurizacion
para poder ofrecer un producto seguro y de calidad a pacientes muy inmaduros.
Este procesado conlleva la reduccion de ciertos elementos que contiene la LM
pero, aun asi, sigue siendo preferible a la leche artificial.

En nuestro centro existe la posibilidad de ofrecer LM donada al grupo de pacientes
mas vulnerables. Por ello, es probable que los sanitarios les pregunten coémo
desean alimentar a su bebé y si, en caso de no tener leche propia suficiente,
aceptarian la LM donada.

1.5 Constituyentes de la leche maternay papel que desempenan
1.5.1 Lipidos o grasas

Aportan aproximadamente el 50% de las calorias (energia). Los lactantes nacidos
con un peso inferior a 1500g absorben el 90% de los lipidos de la LM, frente al
68% de absorcion en el caso de alimentacion con lactancia artificial. Los lipidos
son esenciales para cubrir las necesidades energéticas diarias y para un adecuado
desarrollo neurolégico y visual. El contenido en lipidos es mayor en la LM del
RNPT que en la del término.

1.5.2 Hidratos de carbono

La glucosa es el principal hidrato de carbono (azucar) de la dieta, y estd compuesto
por una Unica molécula (monosacarido). Asegura una fuente constante de energia.
La galactosa es un disacarido, compuesto por una molécula de glucosa y una de
lactosa, y es esencial para la produccién de galacto- lipidos, indispensables para el
desarrollo cerebral.

La lactosa es importante ya que promueve la colonizacidon intestinal por el
lactobacillus bifidus [G-4], que mantiene un pH acido en el intestino, inhibiendo el
crecimiento de gérmenes patégenos y favoreciendo la absorcion de calcio. La
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lactosa que no se absorbe permanece en el tracto gastrointestinal y suaviza las
heces.

Los oligosacaridos son azucares que contienen entre 2 y 9 moléculas. Su
concentracion en la leche humana es de 10 a 30 veces mayor que en la leche de
vaca. Estimulan la colonizacién intestinal por bacterias beneficiosas como el
lactobacillus bifidus, y contribuyen a la prevencion de la infeccion y 1a NEC.

1.5.3 Proteinas

Las proteinas de la LM, ademas de sus propiedades energéticas, desarrollan una
actividad especifica.

La o-lactoalbimina es una proteina especifica de la leche, que se digiere
facilmente y facilita el vaciado gastrico. La taurina, aminoacido esencial (no puede
obtenerse de otra proteina, so6lo en su forma natural), se encuentra presente en
cantidades importantes en la leche humana, pero no esta presente en la leche de
vaca. Su papel en la maduracién del cerebro y la retina ,es determinante. El
contenido de éste y otros aminoacidos esenciales, como la cistina y glicina, es
particularmente elevado en la LM del RNPT.

Ademas, la LM contiene factores de crecimiento que favorecen el desarrollo del
tracto digestivo y otros componentes inmunolégicos proteicos, como lactoferrina,
lisozima, o IgA secretora, cuya presencia en la LM del RNPT es un 15-20% mayor
que en la LM del término.

1.5.4 Otros componentes

En la LM reside parte del sistema inmune del bebé, pues contiene células
implicadas en la defensa frente a microorganismos, como son los macroéfagos, los
leucocitos polimorfonucleares y los linfocitos T y B, asi como sustancias humorales
esenciales en la funcion del sistema inmune ya comentadas.

2. PROCEDIMIENTO PARA LA LACTANCIA MATERNA

2.1 ;Cudndo debo iniciary cudl debe ser la frecuencia de extraccion de la
leche?

Es importante que comiences con la extraccion de la leche tan pronto como sea
posible, preferiblemente en las primeras 6 horas tras el parto, siendo ideal la
primera hora. El inicio precoz de la extraccion de leche después del parto favorece
su produccién y duracion, ya que aumenta la respuesta a la prolactina al aumentar
el nimero de receptores de la hormona.

En las primeras 48 horas tras el parto, la extraccidn del calostro sera mas efectiva
si se realiza manualmente, y se recoge con una jeringa o cuchara, ya que es un
material escaso y viscoso. Una vez se ha producido la subida de leche, se puede
continuar con la extraccion manual o con sacaleches (videos en “Material
complementario”).

La extraccion de calostro debe de repetirse unas cinco veces al dia.
Posteriormente, con una lactancia ya establecida, se pueden descansar por la
noche unas 5-6 horas, y extraerse la leche durante el dia al menos 8 veces.
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Al final de la toma o extraccion se concentra la grasa de la leche; por ello se
recomienda vaciar por completo el pecho y extraer la leche hasta dos minutos
después de observar las ultimas gotas (unos 10-15 minutos en total).

Es recomendable establecerse metas, por ejemplo de semana en semana. Se
aconseja registrar en un diario la produccién de leche para documentar el
progreso e identificar los problemas.

Los recién nacidos prematuros y a término que estan ingresados y separados de
sus madres, pueden usar el chupete para ayudarles a tranquilizarse, disminuir el
dolor de algunos procedimientos, y proporcionar estimulaciéon oral (succién no
nutritiva).

2.2  Extracciony almacenamiento de la leche materna

En el mercado hay una gran variedad de extractores, manuales o eléctricos,
simples o dobles. También se pueden alquilar. El personal de enfermeria le
ayudara con el funcionamiento del extractor asi como con las dudas que puedan
surgir. En el hospital disponemos de extractores de leche de doble bomba eléctrica
a su disposicion. No obstante, si usted tiene uno diferente, y prefiere utilizarlo,
puede hacerlo sin problema.

Mientras esté en el hospital, la leche extraida se entregara en Lacto-dietética, entre
las 8:00 am y las 6:00 pm, donde le proporcionaran biberones higienizados que
usted no tiene que manipular, y etiquetas con el cédigo de barras y toda la
informacion adicional de su hijo. Sélo se podran usar este tipo de recipientes
durante la hospitalizacién de su bebé.

La leche extraida en casa puede permanecer en el interior del refrigerador (no en
la puerta) durante 24 horas, o congelarse para uso posterior, dentro de las
primeras 24 horas de la primera extraccion (Tabla 1). Los recipientes deberan
etiquetarse con el diay hora de la extraccion.

El trasporte de la leche de su casa al hospital se hara sin romper la cadena de frio.
Para ello, se usaran neveras portatiles disefiadas para tal fin con enfriadores o
bloques de hielo, segiin se trasporte leche fresca o congelada.

Tabla 1. Condiciones de almacenamiento y durabilidad de la leche materna

Conservaciéon | Temperatura Nevera entre | Congelador Congelador
leche materna ambiente 192- 22°C 2-42C hasta -19°C menos de -192C
Recién
) 10 - 12 horas 24 horas 3 a 4 meses 6 meses
extraida
No volver a No volver a
Descongelada 1 hora 24 horas
congelar congelar

La limpieza de los componentes del sacaleches se hara primero en agua fria
(elimina leche residual sin coagular las proteinas), seguido de lavado con agua
caliente y jabon. Se enjuagara y secara al aire tapado con un pafio limpio. Se
esterilizard mediante vapor una vez al dia, o hirviendo durante 15 minutos. En el
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hospital, se esterilizaran los envases colectores cada vez que se usen y los
componentes del extractor, una vez al dia.

En relacion con el almacenamiento, tendremos en cuenta:

e Los recipientes deben de ser de uso alimentario, lavados con agua y jabon
(en casa) o higienizados (hospital)
e Material:
0 Plastico duro (preferible)
0 Cristal
0 Bolsa de plastico, que para congelarlas deben introducirse en un
recipiente rigido para evitar su ruptura y contaminacién secundaria
e No llenar el recipiente hasta arriba si se va a congelar, para permitir la
expansion de la leche
e Rotular los recipientes con la fecha y hora de extraccion, para su uso
cronoldgico
e Almacenar volimenes entre 60-120 ml, una vez descongelada
e Para juntar leche de diferentes extracciones, la leche recién extraida se deja
enfriar en la neveray se mezclan cuando estén a la misma temperatura
e Congelar en las 24 horas siguientes a la primera extracciéon

2.3  ;Cémo puedo mejorar mi produccion?

Las principales recomendaciones para optimizar el ritmo de produccién de LM se
describen a continuacidn:

e Extraccion durante el cuidado madre canguro, o en la proximidad de su hijo

e Extraccion precoz, tener constancia, establecer una rutina

e Estimular el reflejo de eyeccidn, por ejemplo, mediante masaje de espalda y
cuello

e Masaje de la mama antes de la extraccion

e Usar sacaleches de doble bomba

e Niveles de presion negativa del sacaleches cémodos, siempre el maximo que
se tolere sin molestias

e Usar tamafio de la campana adecuado al pecho

e Extraccion manual después del sacaleches

e Favorecer la succidn no nutritiva del bebé al pecho

e Solicitar ayuda del personal de apoyo en lactancia materna

e Buscar emociones positivas, por ejemplo, mirar al bebé, escuchar musica,
charlar con la pareja, favorecer un ambiente relajado

Si a pesar de estas medidas la produccion es baja se pude hacer una
hiperestimulacidn intensiva. El personal de UCIN te explicarda cémo hacerlo.

Es importante buscar apoyos, bien de profesionales (personal de apoyo a la
lactancia, personal facultativo y no facultativo del hospital), bien de grupos
externos al hospital (Liga de Lactancia Materna, Multilacta, consultoras de
lactancia, entre otros).
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3. EL AMAMANTAMIENTO

El amamantamiento es la accidn de alimentar a tu bebé directamente del pecho, y
es el objetivo a conseguir cuando se opta por la LM.

En nifios prematuros o enfermos hay un proceso previo de maduracién y
aprendizaje. El personal de UCIN os ira acompafiando en dicho proceso.

Un bebé mamando siempre es mas efectivo y satisfactorio que un sacaleches.

La lactancia en los bebés prematuros supone un gran desafio, pues debe
mantenerse con la extraccidon de leche durante semanas y meses.

3.1 ;Cudndo puedo poner a mi bebé al pecho?

La succion no nutritiva al pecho recién extraido deberia de hacerse de forma
precoz, aprovechando los cuidados piel con piel, independientemente de la edad
gestacional. La estimulacion sensoromotriz orofacial (ESMO) (Parte B, Tema 5, )
mejorara las capacidades motoras orales y la coordinacidn de reflejos de succion y
deglucion, favoreciendo la transicidn a la alimentacion oral y el amamantamiento.

Cuando su bebé esté clinicamente estable, y tenga una madurez suficiente, su
enfermera puede ayudarle para que amamante. En los nifios inmaduros, el primer
intento de amamantamiento puede ser sélo acariciar, lamer y dormir.

La succién no nutritiva puede iniciarse a partir de las 29 semanas de edad
postconcepcional (Parte A, Tema 7 ). Entre las 29-32 semanas debe realizarse
rutinariamente ESMO, cuya finalidad es el aprendizaje para conseguir el buen
enganche y posterior amamantamiento. Hacia las 33-34 semanas se podra tantear
el inicio de la succion nutritiva, para lo que es imprescindible la coordinacién
succion-deglucion-respiracion.

Algunos signos nos van a mostrar los deseos de mamar del bebé, como:
-Abre la boca, saca la lengua

-Cuando algo toca su cara o labios aparece reflejo de busqueda
-Succiona su mano u objetos

-Mueve la lengua chupeteando el pecho o el pezén

-Dirige la mirada y la cabeza hacia el pecho

3.2 ;Como se hace la transicion de la sonda al pecho?

La succién no nutritiva, inicio del amamantamiento, es la succiéon en ausencia de
liquidos. El patrén de succidon se va organizando y volviendo mas eficaz. Permite al
bebé asociar la satisfaccion del hambre con la actividad oral.

Tu bebé tiene que estar clinicamente estable. La mejor succion no nutritiva es la
que se realiza directamente al pecho, recién extraida la leche. En ausencia de la
madre, el procedimiento se realizara con chupete durante la alimentaciéon con
sonda.
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Efectos de la succién no nutritiva:

¢ Estimula la produccion de prolactina materna

¢ Ayuda a la maduracién del reflejo de deglucion

¢ Relaja al bebé, ya que la succidn, por si misma, produce efecto analgésico

e Acorta el tiempo de transicidn de la alimentacion por sonda a la alimentacién
oral

e Puede acortar el tiempo de ingreso

El proceso normal y eficiente de la succién nutritiva es un proceso continuo,
ritmico y coordinado de succidn, degluciébn y respiracion, sin que haya
atragantamiento o asfixia. Es un proceso aerobico.

La succién madura se caracteriza por un ciclo de 10 a 30 succiones sin pausa para
respirar, puesto que el nifio es capaz de coordinar la succién-deglucién y la
respiracion. La succion inmadura, en cambio, se caracteriza por un ciclo de 3 a 5
succiones, seguido de una pausa de la misma duracidn en la que el bebé respira, ya
que no es capaz de succionar y respirar al mismo tiempo de forma coordinada.

La Tabla 2, muestra las caracteristicas del proceso de succidon, en funcién de su

madurez, y las implicaciones para el tracto digestivo y forma de realizar la ingesta
de leche.

Tabla 2. Caracteristicas de la succion en funcién de la madurez del reflejo

Patrén de . . Presion de
o Ciclos Pausas Ritmo iy Ingesta
succion succion

No establecido

Inmaduro 1-3 succiones Largas . Baia Escaso peristaltismo
8 Deglucién antes o ) del esofago

por ciclo ; >,
después de succioén

5-10 Aumento

Menor n? de pausas Mayor ingesta de

Transicion succiones por . presion de P
. y mas cortas < liquido
ciclo succién
Ritmico succién/
. Multiples tragos degluciéon Incremento de la
1-2 succiones f .
Maduro or se durante un periodo Alta ingesta de leche por
p 8 de succién 30 succiones succién

consecutivas

Una vez se ha enganchado el bebé al pecho debemos valorar:
e Calidad de la succion
o Posicion
Ritmo succion-deglucion-respiracion
Capacidad de mantener el pezdn en la boca
Ciclos de succion-deglucion-respiracion

O OO

e Signos de transferencia de leche:
0 Movimientos de mandibula y lengua

0 Deglucion audible
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0 Eyeccion del pecho contralateral
0 Vaciamiento progresivo del pecho

Se iniciara el amamantamiento con alguna toma esporadica en periodos de
maxima alerta del bebé. Iremos aumentando a lo largo de los dias, en funcién de la
aceptacion por parte del bebé y de la madre. Si no se esta seguro del buen vaciado
de la mama, se procedera a la extraccidn de leche inmediatamente después.

A modo orientativo, y siempre con la valoracion diaria de la evolucion del peso, la
suplementacion de la toma se realizara con LM segun:

e Succiones aisladas o jugueteo: toma completa con jeringa o por sonda
e Succiona 5-10 minutos: Ofrecer media toma con jeringa o por sonda
e Succiona mas de 15 minutos: No suplementar

La eleccion del método para suplementar depende de las circunstancias y
preferencias madre/hijo, sin existir evidencias que justifiquen un método u otro:
dedo-jeringa, jeringa, sonda nasogastrica, biber6n, vasito, cucharita,
suplementadores. El biberén, como suplementador de la lactancia al pecho, no
produce acostumbramiento al mismo, siempre que al menos hayamos dado 3
tomas al pecho antes, y no se prolongue mas alla de las 40 semanas de edad
postconcepcional [G-14].

El inicio de la LM exclusiva y a demanda suele suponer un estancamiento de peso
de 1-2 dias hasta que se adapta la cantidad de leche ingerida a las necesidades.

Los signos indicativos de hambre son: el bebé se despierta antes de la toma, se
chupa los labios , succiona las manos, abre y cierra la boca, saca la lengua y
comienza su reflejo de busqueda, mira hacia los lados; si esta en brazos, se intenta
posicionar para la toma. No debemos esperar al llanto, ya que éste es un signo
tardio.

3.3  ;Como debo colocar a mi bebé para que se produzca el enganche?

Debemos observar una serie de reglas para que la postura de la diada madre-hijo
sea Optima:

e Postura comoda, ayudada por cojines si fuera necesario
e Acercar el bebé al pecho y no al revés

e Cuerpo del bebe pegado a la madre

e Sujecidn de cabeza y cuello, particularmente en RNPT
e (Cabeza alineada con el cuerpo y frente al pecho

El bebé debe abrir bien la boca y agarrar el pez6n y gran parte de la areola, con los
labios hacia fuera y su nariz y menton pegados al pecho. La cabeza quedara
ligeramente inclinada hacia atras (Fig. 1).
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Figura 1. Posicién éptima con labios
evertidos, y pezén y buena parte de la
areola (la inferior, completamente)
introducidos en la boca. La boca del
bebé y el pecho funcionan como un
todo. Esto es el enganche. Tomado de:
http://www.medela.es/lactancia-
para-
profesionales/investigacion/succion-
del-bebe

La forma y anatomia del pecho se adaptan a la boca del bebe y trabajan de forma
sincronizada para extraer la leche sin atragantarse ni perder el vacio, en un ciclo
de succion-deglucién y respiracion.

3.4  (Cudl es la postura para amamantar?

Existen diferentes posturas, algunas mas favorables para el amamantamiento de
los RNPT. Otras sirven para situaciones especiales, o simplemente, para vaciar
mejor distintas zonas del pecho. Hay que buscar la que sea mas comoda para la
madre y el nifio, y mas eficaz para el vaciamiento del pecho.

3.4.1 Posicion en crianza biologica

Madre semirecostada (entre 152-652) y cémoda. Bebé colocado encima de la
madre con la cara entre sus pechos. En esta postura es el bebe quien se

desplaza hacia el pecho de la madre y realiza un agarre espontaneo.

Es especialmente util cuando existen dificultades con el agarre, ya que
facilita que el recién nacido ponga en marcha sus reflejos instintivos. El recién
nacido cabecea y se desplaza buscando el pecho de la madre. También es util
cuando existe dolor en el periné (Fig.2).
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g r/“w = T, Figura 2. Posicion en crianza bioldgica.
ﬂgi_\__ Tomado de:
https://cozybebe.blogspot.com.es/2011/10/el

\X : \\\( ?"/ y -bebe-se-prende-facil-al-pecho.html

3.4.2. Posicion sentada: cuna, cuna cruzada o rugby

La madre se sienta erguida con la espalda apoyada y acerca el bebé al pecho (en
lugar de inclinarse ella hacia adelante). Se pueden usar almohadas o reposapiés
para mayor comodidad y para elevar al nifio al nivel del pecho de la madre.
e Posicion de cuna

La madre sujeta los hombros y la espalda del lactante con el brazo y la mano, soste-
niendo el cuello. Es una de las posturas mas utilizadas. La madre sujeta el cuello y
la cabeza del bebé con el mismo brazo y mano del pecho que ofrece. En la mayoria
de los casos, es necesario colocar la cabeza en el antebrazo en lugar de en el codo
para que el cuello no esté flexionado, y la mano en la espalda en lugar de en las
nalgas (Fig.3).
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Figura 3. De izquierda a derecha: Posicién de cuna, posicion de cuna cruzada y posicion de cuna con gemelos
Tomado de: http://albalactanciamaterna.org/lactancia/claves-para-amamantar-con-exito/posturas-y-
posiciones-para-amamantar/
http://www.medela.es/lactancia/consejos/consejos-de-lactancia-materna/posiciones-para-dar-el-pecho

e Posicion rugby
La madre sujeta el cuerpo y la cabeza del bebé con el antebrazo y la mano del
mismo pecho que va a dar, por lo que le queda una mano libre para  poder
realizar un agarre dirigido si lo precisa. El cuerpo del bebé queda por debajo del
brazo de la madre, y los pies del nifio dirigidos hacia la espalda de la madre. Es
cémodo tener una almohada/cojin para descansar el antebrazo de la madre y el
cuerpo del bebé (Fig.4).
Esta postura es especialmente tutil en:

- Cesareas, para proteger la herida quirurgica

- En madres con mamas muy grandes o con obesidad morbida.

- Cuando se necesita drenar el cuadrante externo de la mama o cuando se

precisa probar otras posturas para mejorar el agarre del bebé al pecho
- En el amamantamiento simultaneo en gemelos en RNPT

Figura 4. De izquierda a derecha: posicién rugby y posicién rugby con gemelos . Tomado de:
http://albalactanciamaterna.org/lactancia/claves-para-amamantar-con-exito/posturas-y-posiciones-para-
amamantar/

http: //albalactanciamaterna.org/lactancia/tema-5-situaciones-especiales/lactancia-materna-con-bebes-
multiples/

e Posicion de Dancer

La madre coloca al bebé sentado a caballito sobre el muslo, con la cabeza
frente al pecho. Con una mano sujeta al bebé por la cabeza y cuello, y con la otra, en
forma de bandeja bajo el pecho y con el indice y el pulgar en forma de U, afianza el
menton (Fig.5).

Esta postura es especialmente util en caso de existir problemas de paladar,
retrognatia (mandibula o mentén retrasado respecto a la cara), hipotonia (tono del
musculo bajo, por ejemplo en el Sindrome de Down), reflujo gastroesofagico (G-
36),y en el RNPT.
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Figura 5. Posicién de Dancer. De izquierda a derecha, observese la posicién del cuerpo del nifio y la fijacion de la cabeza y
cara. Tomado de: http://albalactanciamaterna.org/lactancia/claves-para-amamantar-con-exito/posturas-y-posiciones-para-
amamantar/

https://www.slideshare.net/elcaegypt/website-counselling-and-assessing-a-breatfeed

e Posicion tumbada, recostada de lado

La madre se coloca de lado, de forma que su pecho descanse sobre el  colchon. El
bebé, acostado de lado, mirando a la madre y con la cabeza apoyada en el
colchon, no sobre el brazo de la madre. La madre puede colocar una almohada
para la cabeza, detras de la espalda o entre las piernas (Fig.6). Se desplazara al
bebé (no el pecho) hasta que el pezén quede a la altura de la nariz. Esta postura es
especialmente util para favorecer el descanso ~ materno cuando existe dolor en
el periné, (parto instrumental, hemorroides...).
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Figura 6. Posicion tumbada, recostada de lado.. Tomado de: http://albalactanciamaterna.org/lactancia/claves-
para-amamantar-con-exito/posturas-y-posiciones-para-amamantar/

4. PROGRAMA DE LECHE MATERNA DONADA

Cuando no hay suficiente LM propia, o no se puede dar lactancia materna por
cualquier circunstancia, se recomienda ofrecer leche humana de banco a los
pacientes mas vulnerables. La, asi llamada, leche materna donada (LMD), mantiene
muchas de las ventajas descritas para la LM, entre ellas la reduccién del riesgo de
NEC y la infeccidon hospitalaria, ademas de acortar la hospitalizacién. Las unidades
que disponen de LMD tienen, ademas, tasas de lactancia propia mas elevadas.

Las donantes son madres que tienen un excedente de leche y deciden, de manera
altruista, donarla para pacientes de riesgo. Se realizan controles de salud en las
madres, y la leche se procesa mediante pasteurizacion, para conseguir un producto
de calidad y seguro.

Siempre se solicita un consentimiento informado firmado a los padres previo a la
alimentacion con LMD.
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Material complementario
Sitios en Internet

e Extraccion manual de leche (videos):
http://newborns.stanford.edu/Breastfeeding/HandExpression.html

https://med.stanford.edu/newborns/professional-
education/breastfeeding/maximizing-milk-production.html

https://www.youtube.com/watch?v=m3t8v0S--Qs
http://newborns.stanford.edu/Breastfeeding/HandExpression.html

e UNICEF. Lactancia
http://www.unicef.cl/lactancia/mod02/index.html

e UNICEF. Lactancia materna exclusiva en prematuros extremos ;se puede?.
http://www.unicef.cl/lactancia/docs/mod05/Lactprem%20]%20fabres%2006.

ppt

e [HAN: WWW.IHAN.ES Lactancia materna de la Asociacidon Espafiola de
Pediatria
http://www.aeped.es/comite-lactancia-materna
http://www.aeped.es/comite-lactancia-materna/enlaces-recomendados- por-
comité-lactancia-materna
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Mensaje central

La inmadurez extrema y la enfermedad neonatal grave pueden condicionar que el
proceso de nutriciéon del recién nacido no se produzca de forma natural. La
nutricion es esencial para la evolucidn de los procesos, a corto y a largo plazo.
Garantizar un aporte nutricional 6ptimo desde el nacimiento es un objetivo
prioritario en el cuidado neonatal. Pasada la fase de enfermedad aguda, la
nutricion del bebé puede estar limitada por la capacidad para succionar y tragar de
forma efectiva. Es importante que se realice una buena observaciéon y evaluaciéon
del momento de la alimentacion del nifio. Con la estimulaciéon sensorio-motriz
orofacial (ESMO) se pueden corregir los patrones inadecuados en la alimentacion.
Este capitulo reune las formas de nutrir a un bebé, con independencia de su estado
de maduracién y enfermedad, asi como las técnicas de estimulacion sensorial
necesarias para obtener el maximo rendimiento en el proceso de succidn-
deglucion.

Puntos clave

e La forma natural y Optima de alimentacion del recién nacido es el
amamantamiento del pecho de la madre, lo cual a menudo no es posible en
el ambiente de una unidad de cuidados intensivos neonatales. Existen
varias alternativas para nutrir con eficacia a un recién nacido enfermo hasta
que la alimentacion oral pueda establecerse de forma satisfactoria.

e Las técnicas de ESMO constituyen una herramienta fundamental para el
logro de una succidén-deglucion efectiva, facilitando la alimentacién oral
que, en muchos casos, supone el camino al domicilio.

e La ESMO precoz puede prevenir muchos trastornos en los pacientes con
riesgo de presentar dificultades para la alimentacién oral auténoma
relacionados con la inmadurez o con la enfermedad neonatal.
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1. NUTRICION PARENTERAL

La nutriciéon parenteral (NP) es un método de alimentacién que no pasa por el tubo
digestivo. Este tipo de alimentacion suministra una mezcla de liquidos, electrolitos,
azucares, aminoacidos (proteina), vitaminas, minerales y lipidos (grasas) en una
vena del bebé.

La alimentacién parenteral esta indicada en cualquier recién nacido en el que la
alimentacién enteral no sea posible, o sea inconveniente o arriesgada, debido a
malformaciones, a enfermedades o a la propia inmadurez.

1.1 Fundamento e indicaciones

El feto recibe los nutrientes que necesita para su crecimiento por via parenteral a
través de la placenta. Existe evidencia de que las practicas de alimentacion en el
periodo neonatal afectan al crecimiento y al desarrollo del recién nacido y, ademas,
pueden influir en el origen de diversas enfermedades de la vida adulta.

El objetivo de la NP en el recién nacido es atender a sus demandas especificas
debidas a su condicion y probable enfermedad, manteniendo un balance de
energia positivo que permita un crecimiento y desarrollo adecuados, cuando éstos
no puedan garantizarse mediante nutricidn enteral (NE).

Dado que el objetivo nutricional es evitar la desnutricion temprana, y de esta
forma, disminuir la morbilidad y la mortalidad, la NP debe iniciarse en las primeras
horas de vida, procurando alcanzar lo antes posible los requerimientos energéticos
(calorias) estimados; y debe mantenerse hasta que sea posible administrar al
menos 2/3 de los aportes caldricos mediante NE.

La NP constituye un importante avance en la nutricidon y el crecimiento de los
recién nacidos prematuros o enfermos y estara indicada en las siguientes
situaciones:

e Recién nacido (RN) prematuro de peso <1250g.

¢ RN criticamente enfermo en el que no se prevea NE exclusiva a los 5-7 dias.

¢ RN con malformacion congénita del tracto digestivo.

¢ RN malnutrido con imposibilidad de aportar los requerimientos caldricos
necesarios exclusivamente por via enteral (NP de apoyo).

1.2  Monitorizacion
La vigilancia de la tolerancia a la NP y de los aportes de liquidos se lleva a cabo
mediante:
e Control clinico a través del balance hidrico diario (Parte B, Tema 11) y el
control del peso, talla y perimetro cefalico.
e Control de parametros bioquimicos, generalmente en muestras de sangre,
como los electrolitos, glucosa, urea y lipidos.

1.3  Preparaciony administracion

La preparacion de la solucién de NP se realiza en el Servicio de Farmacia del
hospital. El neonat6logo prescribe a diario la composicion de la NP para cada
paciente en funcién de sus requerimientos energéticos.

213



Programa Formativo Parte B, Tema 5

La solucidn se recibe en la unidad y se mantiene refrigerada hasta el momento de
su uso. El personal de enfermeria lleva a cabo la sustitucion de la bolsa y sistemas,
y ajusta el ritmo de infusion segun la prescripcién médica para ese dia.

Se utilizan bolsas y tubos de infusion parcialmente opacos para minimizar la
exposicion a la luz y dar mayor estabilidad a la férmula. Se necesita una bomba de
infusién, denominada bomba volumétrica (Fig. 1), que permite programar el
volumen total diario (ml/24h) y el ritmo de infusién constante (ml/h) prescritos.
Los lipidos se administraran mediante una segunda bomba, denominada bomba
de jeringa (Fig. 1). Esta bomba tiene caracteristicas de funcionamiento similares a
la anterior, pero permite administrar pequefias cantidades de fluidos, menos de
50 ml. El sistema de infusion de esta bomba, junto con el sistema de infusién de la
nutricion parenteral, se conectan a un filtro. Con esto reducimos el riesgo de
formacion de cristales de calcio y fosforo y su precipitacion, al mezclarse los lipidos
con otros componentes de la solucion de farmacia, como el calcio y la heparina.

Figura 1. Bomba de infusién volumétrica (izquierda) y de jeringa (derecha)

1.4 Vias de acceso
La administracion de la NP se hace a través de un catéter canalizado en una vena
periférica, una vena central o la vena umbilical. La eleccion del tipo de via va a
depender del tiempo previsto de tratamiento, de los requerimientos nutricionales
y la osmolaridad de la solucién [G-31], de la enfermedad de base y de los accesos
vasculares disponibles.

¢ Enla mayoria de las unidades neonatales, la administracion de NP se hace a
través de un catéter siliconado de insercion periférica y localizacién central,
denominado catéter epicutaneo o catéter central de insercion
periférica (PICC en sus siglas en inglés) G-33]. o silastico (G-40) [Se
caracterizan por su facil insercion, multiples vias de acceso, procedimiento
poco estresante y bien tolerado, y buenos resultados clinicos(Fig. 2).

Figura 2. Catéter central de insercion periférica o catéter epicutdneo
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1.5 Riesgos
La NP es un método de alimentacidn no fisiolégico y, por tanto, no exento de
complicaciones que podemos resumir en:

Complicaciones con el catéter: problemas técnicos en la insercion, rotura o
desplazamiento accidental, u oclusion del mismo; trombosis venosa e infeccion.

Complicaciones hepaticas: colestasis, litiasis biliar e higado graso, que causan
elevacion de la bilirrubina y enzimas hepaticos, entre otros, generalmente
relacionadas con la NP muy prolongada y exclusiva.

Complicaciones metabolicas: trastornos en la regulacion de la glucemia,
electrolitos (sodio, potasio, cloro, fosforo y calcio), y carencias de micronutrientes
y vitaminas.

2. NUTRICION ENTERAL

2.1 Generalidades

La nutricion enteral (NE) consiste en el aporte de nutrientes a través del tracto
gastrointestinal, ya sea por la boca o a través de una sonda de alimentacidn. Es la
forma fisioldgica de nutrir a un individuo y ofrece las ventajas de menores costos,
efectos beneficiosos sobre el tracto gastrointestinal, y evitar complicaciones
asociadas a NP ya descritas. En muchos casos, su bebé puede combinar las dos
formas de nutricion hasta alcanzar una alimentacion enteral completa.

El primer afio de la vida es el periodo en el que mas rapidamente se crece por lo
que asegurar una alimentacién adecuada es critico. No s6lo es importante ofrecer
al nifio el mejor alimento posible en cada momento, sino que se van establecer sus
habitos alimenticios. Estos seran la base de su crecimiento y desarrollo posterior, y
de la salud a lo largo de toda su vida. La forma ideal de alimentacion enteral es el
amamantamiento al pecho materno. En una unidad de cuidados intensivos, debido
ala prematuridad o patologia de su bebé, no siempre es posible esto. Existen varias
alternativas para nutrir a su bebé de forma 6ptima. Disponemos de leche materna
donada para casos en los que la leche materna no esté disponible. Les
acompafiaremos en el proceso para lograr una alimentacion por boca 6ptima
siempre que la situacion de su bebé lo permita.

2.2  ;Cudndo comenzard a comer mi bebé?

Los bebés prematuros necesitan tiempo para aprender a alimentarse. Este
proceso puede tardar semanas desde el nacimiento. La alimentacion oral se inicia
en el momento en que se considera que el bebé esta preparado.

En bebés a término dependera de su patologia y sera su médico quien indique
cuando y cdmo debe iniciar el proceso de alimentacion por via digestiva. En el caso
de los bebés prematuros, con independencia de su estado de salud, a menudo no
son capaces de succionar y tragar con eficacia. Ademas, el sistema gastrointestinal
del recién nacido prematuro es inmaduro y las reservas de nutrientes estan muy
limitadas. Por eso, en este grupo de pacientes, la nutricion cobra un papel muy
relevante.
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No deben sorprenderse si la NE se administra en cantidades minimas durante dias.
A esto le denominamos alimentacion troéfica, cuyo objetivo es preparar y
madurar el intestino, mejorar la tolerancia de la alimentacion y disminuir los
efectos secundarios de la nutricion parenteral, asi como disminuir el tiempo
requerido para lograr la alimentacion completa. Este procedimiento se acompafia
del aporte de nutrientes mediante NP y, en caso de estabilidad clinica, de ESMO.

2.3  ;Qué leche se va dar a mi bebé?

La lactancia materna es la forma preferente de alimentacidn para cualquier bebé.
Es fuertemente apoyada por organizaciones gubernamentales y profesionales
médicos debido a sus beneficios reconocidos (Parte B, Tema 4). Es importante la
extraccion precoz y constante para poder disponer de leche de su propia madre lo
antes posible.

Cuando leche de la propia madre no esta disponible o el suministro es insuficiente,
la alternativa es la leche materna de donante, congelada y pasteurizada, disponible
en nuestro banco de leche. Los padres de los nifios subsidiarios de este tipo de
alimentacién son invitados a firmar el correspondiente documento informado para
la alimentacién con leche materna donada.

Hay casos en los que es necesario reforzar el contenido de nutrientes de la leche
humana, lo que llamamos fortificacion de la leche. Son preparados farmacéuticos
que se afiaden a la leche humana (materna o donada).

Las formulas artificiales tienen una serie de carencias respecto a la leche humana.
Sin embargo, son perfectamente validas para la alimentacion de su bebé. En el caso
de los bebés prematuros, las féormulas artificiales contienen mas proteinas,
minerales y micronutrientes. Se usan como substitucién de las anteriores, ya por
no haber disponibilidad de las mismas o por eleccién de los padres. Su decisiéon
sera respetada en todo momento.

Finalmente, existen unas formulas especiales que se utilizan en caso de que el bebé
presente problemas intestinales como intolerancia a las proteinas de la leche,
cirugia abdominal compleja, cuadros de malabsorcién de nutrientes o colestasis,
entre otros. Aqui se incluyen las leches hidrolizadas y las dietas elementales.

2.4  ;Qué suplementos puede necesitar mi bebé?
Entre los suplementos orales que habitualmente prescriben los médicos se
encuentran:

- Vitamina D: para un correcto desarrollo y mineralizacion del hueso

- Calcio y fosforo, sobretodo en nifios muy inmaduros con cierta desmineralizaciéon
del hueso (osteopenia).

- Hierro, para prevenir la anemia.

Tanto la vitamina D como el hierro deben aportarse a todos los lactantes, con
independencia de su edad gestacional al nacimiento.
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2.5  ;Puedo ayudar a mi bebé en la estimulacion oral?

Proporcionar ciertos olores y sabores, como una gota de leche materna,
particularmente cuando se esta en contacto piel con piel , favorecera los reflejos
necesarios para ir madurando el proceso de la alimentacidn oral. Las mantitas de
bebé con olor materno son igualmente validas para asociar el estimulo olfatorio
con la alimentacion.

Su bebé puede tener chupete para ayudar a tranquilizarse, disminuir el dolor de
algunos procedimientos, y proporcionar estimulacion oral. El chupete, como el
pezon, debe ofrecerse sin forzar, para que resulte un estimulo agradable para el
bebé.

2.6 ;Cada cudnto tiempo va a comer mi bebé?

Lo ideal seria una lactancia a demanda, intentando que la alimentacién sea en
respuesta a las sefiales del bebé. La evidencia concluye que hacerlo asi, en vez de
pasar a intervalos programados, podrian ayudar a establecer la alimentacion oral
con éxito. Sin embargo, en los bebés hospitalizados y sin autonomia para la
alimentacién oral, mantenemos un horario de alimentacion fijo, cada tres horas
como norma genera (tomas a las horas: 9, 12, 15, 18, 21, 24, 3 y 6). Hay bebés que
necesitan hacer tomas cada dos horas. En algunos casos, en nifios que ya toman
pecho, se puede valorar la demanda o semi-demanda.

2.7  ¢(En qué consiste la succion no nutritiva?

Succién no nutritiva (SNN) se utiliza durante la alimentacion por sonda
nasogastrica, tanto en recién nacidos prematuros como en bebés que necesitan
un aprendizaje previo por cualquier otro motivo. El objetivo de esta intervencion
es facilitar el desarrollo y la maduracién de la succiéon y mejorar la digestion de la
NE. La SNN podria iniciarse en el momento en que el bebé estuviera estable, con
independencia de su madurez.

La SNN precede a la succion nutritiva y se caracteriza por rafagas de succién mas
cortas. La SNN es beneficiosa para el bebé recién nacido, ya que contribuye a la
estabilidad fisioldgica, consiguiéndose unos niveles de oxigenacion y frecuencia
cardiaca mas estables en tanto se va consiguiendo la maduracion de los reflejos. No
presenta complicaciones como la aspiracion, ya que succionar sin tragar inhibe la
deglucion. A nivel metabdlico, mejora la tolerancia a la glucosa, ya que aumenta la
secrecion de insulina. A nivel digestivo, aumenta la secreciéon de gastrina
mejorando el funcionamiento gastro-intestinal. Los efectos beneficiosos de la SNN
durante la alimentacion por sonda contribuyen a una transicién mas rapida para la
alimentacién por boca completa.

A otro nivel, la SNN es beneficiosa para el alivio del dolor, inducir la calma y el
auto-consuelo, facilitando la autorregulacion en los estados de alerta y mayor
duracion del estado de suefio. La SNN puede hacerse al pecho, recién extraida la
leche, estando en piel con piel. En ausencia de la madre, se recomienda practicar
SNN con chupete, sin forzar.
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2.8  Evaluacion del proceso de NE
Un bebé esta capacitado para mantener una alimentacion oral si:

e Mantiene la atencidn y presenta energia suficiente para la duracion de la
toma

e Presenta adecuado reflejo de succion
Coordina la succion-deglucion-respiracion

e Mantiene la estabilidad fisiol6gica durante la toma

Para ello son determinantes la madurez (edad gestacional y postconcepcional
(G-14) del bebé, el peso y la condicion o estado de salud. No hay consenso para el
inicio de alimentacidn oral en recién nacidos prematuros, siendo el rango amplio
(30-34 semanas). Como normal general, las 34 semanasy un peso >1,500 serian
criterios para iniciar la alimentacion oral.

2.9 Amamantamiento

Es el método ideal de alimentacidon de tu bebé. A continuacién facilitamos unas
pautas generales que puedes ampliar en el capitulo de lactancia materna (Parte B,
Tema 4).

Asegurate de estar sentada comodamente, bien apoyada e hidratada (Fig. 3).

Posiciones para amamantar

(Breast-Feeding Positions)

Acunado Acunado cruzado

Pelota de fatbol

Figura 3. Diferentes posturas que pueden adoptarse durante el proceso del amamantamiento. Tomado de:
https://www.pinterest.es/pin/298152437813372353/
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Coloca al bebé cerca de ti, con su rostro en direccion a tu pecho y su nariz puesta
en tu pezon. Recoge el pecho desde abajo formando una “C” con tu mano (Fig. 4).

Pasicion 00
mano en "C*

Figura 4. Procedimiento para un amamantamiento eficaz. Enganche.

Tomado de: http://www.salud180.com/maternidad-e-infancia/amamantar-con-pezon-invertido
http://apoyolactancia.blogspot.com.es/2013/06/una-buena-prendida.html
https://www.pinterest.es/pin/351773420882291985/

Tus dedos deben estar detras de la areola/pezon para que el bebé pueda tomar
una amplia bocanada del pecho. Toca los labios del bebé con el pezén para
alentarlo a abrir ampliamente su boca.

Asegurate de que la boca de tu bebé esta bien abierta (como un bostezo) y 11évalo
rapidamente al pecho. Engancha su boca de modo que el labio inferior esté debajo
de la areola, centrado y sus labios colocados en “boca de pez”, es decir, con los
labios hacia fuera (Fig. 4).

Continua sujetando tu pecho mientras que tu bebé este mamando y tragando, con
un patrén ritmico. Si experimentas dolor una vez tu bebé ha comenzado a mamar,
retiralo cuidadosamente y vuelve a practicar el enganche.

Recuerda insertar el dedo menique limpio entre las encia del bebé para que pierda
el vacio y desengancharlo cuando lo retires de tu pecho.

2.10 Cuchara o recipiente cuchara

La alimentacién con cuchara puede resultar util de forma transitoria cuando se
requiere dar leche en pequefas cantidades. Sin embargo, es un proceso lento, y
existe el riesgo de que las personas a cargo de la alimentaciéon se impacienten,
causando incoordinacion en la succidn-deglucidon con la consecuente expulsion de
la leche por mala técnica y derramando la leche en cantidad importante.

Una alternativa mas eficaz es uso de recipientes-cuchara. Se trata de un cilindro,
donde se introduce la leche extraida, que incluye una valvula y un reservorio de
silicona con el borde contorneado para ser utilizado incluso en las bocas mas
pequenias, la cual actia a modo de cuchara (Fig. 5).

219



Programa Formativo Parte B, Tema 5

Figura 5. Sistemas de alimentacion del lactante con cuchara (paladai) o recipiente cuchara.Tomado de
http://albalactanciamaterna.org/lactancia/tema-3-manejo-de-la-leche-materna/tema-primero-la-verdadera-lactancia/

2.11 Tazaovaso

La alimentacién con taza o vaso puede utilizarse tanto para nifios prematuros
como para recién nacidos a término. En muchos casos, los bebés pueden ser
alimentados directamente con taza cuando llegan a la edad postconcepcional de
30 semanas. Aunque las tazas o vasos de menor didmetro pueden reducir el peligro
de derrames, en muchos sitios se utilizan las tazas de té ordinarias. Estos
utensilios se consiguen facilmente y que se encuentran en todos los hogares.
También se pueden adquirir vasos comercializados especificamente para la
alimentacion con vaso de los bebés.

Alimentacion
con taza o
vaso
pequeno

Figura 6. Administracion de leche al lactante en vaso. Vaso de alimentacién. Tomado de:
http://albalactanciamaterna.org/lactancia/tema-3-manejo-de-la-leche-materna/tema-primero-la-verdadera-lactancia/

Apoyar la taza o vaso sobre los labios del bebé, de forma ligeramente inclinada, de
modo que la leche apenas alcance a tocar sus labios, mientras la taza/vaso
descansa sobre su labio inferior con los bordes tocando la parte externa de su labio
superior (Fig. 6).

Los bebes con bajo peso suelen llevar la leche a su boca con la lengua, mientras que
los bebés a término la succionan.

Es necesario habilidad y practica en este técnica para que sea eficaz y segura y no
consuma mucho tiempo.

2.12 Jeringa o técnica dedo-jeringa

En el inicio de la alimentacion oral para bebés prematuros o de pocas semanas,
alimentarlos con jeringa puede ser una muy buena alternativa como paso
transitorio hasta el amamantamiento. Es conveniente utilizar una jeringa que se
pueda manejar con comodidad con una sola mano, y que a su vez tenga la mayor
capacidad posible, para evitar rellenarla demasiadas veces.

Si utilizamos Unicamente la jeringa, situarla en la comisura de la boca para
favorecer que con la succion del nifio se vierta le leche en la boca. No introducir la
jeringa dentro de la boca ni verter alli su contenido. Si la cantidad a administrar es
escasa lo podriamos hacer con un cuentagotas o canula blandita (Fig. 7).
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Figura 7. Administracion de leche con jeringa, con (derecha) y sin (izquierda) cdnula. Tomado de
http://albalactanciamaterna.org/lactancia/tema-3-manejo-de-la-leche-materna/tema-primero-la-verdadera-lactancia/

B

La técnica dedo-jeringa consiste en introducir dentro de la boca del nifio un dedo
limpio ( si la técnica la utiliza el personal sanitario se deberia de utilizar guantes)
de forma que se haga una ligera palanca, apoyando el dedo en la zona alveolar
superior y desplazando la mandibula inferior hacia abajo. Nunca hay que forzar la
entrada del dedo en la boca, sino que debemos estimular la zona para que sea el
bebé quien la abra. Conviene verificar que la posicion de labios y lengua sea la
correcta. Habitualmente el nifio empezara a “succionar - mamar” del dedo en
posicion correcta, colocara la lengua debajo del dedo y lo succionara haciendo
presion hacia arriba, con los labios bien evertidos. No sobrepasaremos nunca el
primer tercio de la lengua con el dedo (Fig. 7).

A continuacion, con la otra mano se apoya el cono de la jeringa sobre el labio
inferior del nifio, en el hueco entre el dedo y la comisura de la boca. Con el vacio
que ejerce el nifio con la succidén lentamente se va vertiendo la leche, de modo que
el nifio va comiendo mientras sigue succionando el dedo.

Este sistema de alimentacién es muy rapido y eficaz. Esta especialmente indicado
en el caso de bebés que hayan desarrollado el “Sindrome de confusion de pezén”
ya que el uso del dedo sirve asimismo para realizar un ejercicio de fisioterapia de
la succidén, controlando la correcta posicion de labios y lengua, manteniendo su
boca abierta y ensefiando al bebé la forma correcta de succionar. También
podemos utilizar esta técnica cuando queremos conocer como es el tipo de succiéon
que realiza el nifio.

Para realizar la técnica se necesitan las dos manos, por lo que es muy dificil
hacerlo y sujetar al bebé al mismo tiempo. O bien se hace entre dos personas, una
que sujeta al nifio y otra que lo alimenta, o bien hay que apoyar previamente al
bebé sobre una superficie inclinada (sobre cojines, colchon de lactancia, etc.),
manteniendo todo su cuerpo bien apoyado y seguro. Es un buen sistema para
entrenar la succion.

2.13 Relactador

El relactador es un recipiente que contiene leche, que la madre se cuelga alrededor
del cuello y del cual, a través de una valvula, salen una o dos tubos o sondas que se
adhieren a cada seno, llegando al pezon. Los tubos son pequefios y suaves y pasan
desapercibidos para el bebé (Fig. 8).

Esta especialmente indicado en bebés reacios a succionar o con una succién débil,
para que se prendan del pecho, ya que con relactador el alimento fluye mas
rapidamente y en mayor cantidad que si Unicamente mamaran. Como el bebe
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toma la leche del relactador al mismo tiempo que mama, se consigue estimular la
produccion de leche de 1a madre y se evitan problemas de confusion de succidn.

Las sondas pueden tener distintos diametros, por lo que la leche fluye en mayor o
menor cantidad, segiin convenga. A menudo se empieza por la de mayor calibre y,
se van utilizando sondas cada vez mas estrechas progresivamente, para que el
bebé realice mas esfuerzo para alimentarse (Fig.8). Es necesario clampar la sonda
del pecho por el que no este amamantandose el nifio y dejar abierta la sonda el
pecho por el que se esté amamantando.

El recipiente es llenado
con leche mateina o de

‘\[ Un carddn
- regulable sirve

para colgario
del cueflo

fdrmula

| T

El alimento se

transparta a

través de una

sanda
El bebé recibe ka leche
por medic de la sonda
mientras estimula la
produccidn lictea de
la madre al sisccionar

el pessn

Figura 8. Lactante alimentdndose mediante relactador (izquierda) y esquema de relactador con dos sondas (derecha). Tomado
de: http://albalactanciamaterna.org/lactancia/tema-3-manejo-de-la-leche-materna/tema-primero-la-verdadera-lactancia/

El relactador se debe limpiar y esterilizar antes de utilizarlo por primera vez y
después de cada utilizacion. Conviene limpiar el recipiente y, sobretodo las sondas,
inmediatamente después de utilizarlas, ya que si la leche llega a secarse dentro
podria ser un problema eliminarla.

2.14 Biberon

La administracién de la leche, ya sea materna o de férmula, mediante biberdn se
denomina método Kassing. En el servicio utilizamos biberones reutilizables y
tetinas de silicona desechables, ya que las de latex son muy duras. El flujo de la
tetina se adaptara a las condiciones (esfuerzo) del nifio. Para un bebé débil
usaremos un flujo mediano, y pasaremos a la tetina de flujo bajo cuando vaya
adquiriendo mas fuerza con el tiempo.

Se estima que la toma en biberdn debe durar unos 15-20 minutos. Si se tarda
menos, conviene cambiar la tetina a otra de flujo mas bajo. Si por el contrario se
prolonga la toma por encima de los 30 minutos, el flujo es excesivamente bajo.

Para el procedimiento, ademas de una correcta higiene de manos al preparar el
biberdn y proceder a su administracion, posicionaremos al bebé en sedestacion y
apoyaremos la cabeza y el cuello en una mano, manteniéndole con la espalda
levemente inclinada hacia atras. (Fig. 9). Durante la toma le dejaremos descansar y
expulsar el aire.

Acercaremos la tetina a la comisura de la boca para que busque por si solo, y la
introduciremos con una ligera presion en el labio siempre por encima de la
lengua. Colocaremos el biberén en posiciéon horizontal para evitar que la gravedad
empuje la leche y llene totalmente la tetina. Posteriormente inclinaremos un poco
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el biberdn para que no haya aire en la tetina. Cuando ya casi no queda leche en el
biberdn, no fuerce al bebé a extender demasiado su cuello. En vez de eso, eche el
cuerpo del bebé hacia atras unos 45 grados para que la cabeza y cuello queden
alineados correctamente.

Figura 9.Tetina idénea para el método Kassing, de 18 a 20 mm de longitud y base estrecha (izquierda).
Posicion correcta del bebé y biberén durante el método Kassing. Con permiso

2.15 Sonda nasogadstrica (SNG) y sonda orogadstrica (S0G)

Alimentarse del pecho o por biber6n requiere de fuerza y coordinacion. Los bebés
enfermos o prematuros pueden no ser capaces de coordinar succion, deglucién y
respiracion. La informacién especifica sobre los cuidados de la SNG los encontrara
en el capitulo dedicado a ello (Parte B, Tema 10).

Existen diversas formas de administracion del alimento a través de una sonda.

La alimentacion por gavaje o gravedad consiste en la administracion de leche que
cargamos en una jeringa y se conecta a la sonda que tiene el nifio. El ritmo de
entrada en el tubo digestivo depende de la gravedad, facilitada por la altura de la
columna liquida.

Preferiblemente, se realizara con la ayuda de dos personas, una para coger en
brazos o en método canguro al bebe y la otra para administrar el alimento. Tras
una adecuada higiene de manos, se conectara la jeringa a la sonda, se pinzara ésta
y se dejara caer la leche en la jeringa. Unicamente se introducira en la jeringa la
cantidad de leche pautada en cada toma, previamente calentada a la temperatura
deseada. Seguidamente, despinzaremos la sonda (Fig. 10). La punta de la jeringa
debera permanecer a la altura de la comisura de la boca del bebé, o un maximo de
10 cm por encima del estdmago.

liguida

e
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Alimanta-, '
S

Jaringa deo —_
alimantacidn
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Figura 10. Procedimiento para la administracion de leche por gavaje.
Tomado de https://www.fairview.org/patient-education/89298
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En general, el tiempo debe ser igual al de la toma por biberdn. Para facilitar el flujo
de la leche, haga lo posible para comenzar la sesién de alimentacion cuando el nifio
esté tranquilo. Podria ser necesario forzar el flujo un poco al comienzo. Para ello,
coloque el émbolo en la jeringa y apriételo ligeramente. Después, retire el émbolo
con cuidado y deje que la leche fluya por si sola. El uso de un chupete puede servir
no so6lo para consolar al bebé sino para asociar el gesto de la succiéon con la
sensacidon de saciedad. También se puede asociarse a la succién no nutritiva al
pecho. Cuando la jeringa esté vacia, limpie la sonda con agua bidestilada (0,5-1 ml)
(Fig. 11).
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Figura 11. Irrigacion de la SNG con agua bidestilada tras la toma. Tomado de:
https://www.fairview.org/patient-education/89298

Después de alimentar al nifio, generalmente cerraremos la sonda con el tapon. Si
su médico lo prescribe, mantendremos la sonda en chimenea, es decir, colgada a
unos 10 cm del mismo plano en el que yace el bebé, sin el émbolo, para favorecer
la salida de aire del tubo digestivo.

2.16. Alimentacion continua por bomba

En ocasiones, el RN no tolera un volumen creciente de leche administrado en un
espacio corto de tiempo, ya que facilita el paso de contenido del estomago al
esofago (reflujo gastro-esofagico) con el consiguiente riesgo de regurgitacion,
vOomito e incluso paso de alimento a la via respiratoria (aspiracion). Muchos bebés
prematuros tienen este tipo de problema, incluso si han tolerado previamente
volumenes inferiores de leche por gavaje.

La solucion es relentizar el ritmo de entrada de leche en el estémago, y hacerlo de
forma controlada (ritmo constante). Para esto se utilizan bombas de
administracion de alimento, que se programa para entregar la cantidad requerida
en la unidad de tiempo (ml/h).

El procedimiento incluye los siguientes pasos:

e Realizar higiene de manos y uso de guantes para la manipulacién.

e C(Cargar en la jeringa especifica para la NE (color parpura, de 20ml o 50 ml
con sistema de infusion), la cantidad de leche prescrita, a la que se sumaran
3ml para purgar de aire el sistema. Identificaremos la jeringa con la
pegatina correspondiente, que incluye los datos del RN y el tipo de leche, y
verificaremos los datos. Comprobaremos que la bomba esta programada a
la velocidad correcta. Conectar el sistema de la bomba a la sonda del bebe.
Tras el encendido de la bomba nos aseguraremos que la leche empieza a ser
infundida.
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e Laprogramacién de la bomba varia en funcién de la prescripcién médica. El
tiempo de infusion oscila entre 1 y 2 horas, o bien ininterrumpidamente
durante un periodo variable, hasta de 24h (nutricion enteral a débito
continuo, NEDC). Los cambios del volumen de leche y la programacién de la
bomba, en caso de NEDC, se realizaran cada 4h.

e La cabeza del nifio debe permanecer elevada durante la alimentacion. Vigile
al nino muy de cerca para poder detectar cualquier cambio en el patron
respiratorio o comportamiento. Revise que no ha habido desplazamiento de
la sonda. Conviene medirla cada cierto nimero de horas, pues en ocasiones
se desliza debajo de la fijacion.

Después de alimentar al nifio, limpie la sonda con agua tibia (0,5-1 ml) y ponga el
tapdn. Si estd indicado, deje la sonda en chimenea para favorecer la salida de aire.
Mantenga la cabeza del nifio elevada durante unos 30 minutos mas, después de
terminada la sesion y vigile la tolerancia a la alimentacidn.

2.17 Alimentacion por gastrostomia

La gastrostomia endoscopica percutanea (GEP) consiste en la colocaciéon de una
sonda o tubo en el estbmago a través de la pared abdominal mediante endoscopia.
Se usa en pacientes cuyo eso6fago no es funcionante por diferentes causas. Es una
técnica segura y de facil manejo.

La infusion del alimento a través de la sonda de gastrostomia se puede realizar
mediante bomba o jeringa, ya en bolo o por gravedad (Fig. 12).
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Figura 12. Esquema representativo de la alimentacién de un lactante con gastrostomia.
Tomado de https://www.fairview.org/patient-education/89302

Una vez acabada la alimentacion hay que lavar la sonda, para dejarla libre de leche,
con 2ml de agua bidestilada (esta sonda es mas gruesa que la sonda naso u
orogastrica. Posteriormente la dejaremos cerrada.

3. ESTIMULACION SENSORIOMOTRIZ OROFACIAL

La OMS, ya en el afio 2012, considera que el parto prematuro es el problema de
salud perinatal mas importante en todo el mundo. Aproximadamente 1 de cada 10
bebés nace de forma prematura lo que lleva consigo una mayor probabilidad de
alteracion del desarrollo. Como consecuencia, la prevencion de la discapacidad y la
intervencion precoz en este grupo de riesgo son objetivos prioritarios, ya que
hemos superado la etapa donde lo que primaba era su supervivencia, y entramos
en la era donde lo que nos preocupa es su futura calidad de vida. La especializacion
de los profesionales en la unidad neonatal contribuira al logro de este objetivo.
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En esta atencion global, la nutricidn del recién nacido es una meta importante. Los
nifios nacidos pretérmino (G-35) suelen presentar dificultades para alimentarse
por via oral, debido a una gran inmadurez anatémica y funcional de todos sus
sistemas, lo que produce alteraciones en la capacidad de succionar, deglutir y
respirar de forma coordinada. También debemos tener en cuenta que, en el
Servicio de Neonatologia, ademas de los nifios pretérmino, nos podremos
encontrar con otras patologias que, como los primeros, presenten una desventaja
anatdmica para succionar y deglutir como consecuencia de cierta inestabilidad de
cuello, tronco y hombros, o falta de coordinacién durante los movimientos
globales. Hay pacientes capaces de ser autonomos para la alimentacién oral pero
que pierden dicha habilidad por haber sido sometidos a intervenciones
terapéuticas que requieren la insercion de tubos en la boca (para asistencia
respiratoria o SNG). Es imprescindible una atencidon especifica a los reflejos
oromotores, su evaluacion sistematica y, llegado el caso, la intervencion oportuna,
con el fin de minimizar el impacto en la alimentacién en caso de presentar
patrones inmaduros.

La estimulacién sensorio-motriz orofacial (ESMO) es aquélla que, a través de
ejercicios o masajes, estimula la cavidad oral del recién nacido. Su finalidad es
favorecer, optimizar o mejorar la funcién motriz de los musculos de la cara y boca
para lograr que el recién nacido consiga un proceso de succion-degluciéon
adecuado y funcional, y alcanzar una buena coordinacion de la funcién respiratoria
con la funcion deglutoria.

3.1 La funcioén de alimentacion

El sistema orofacial es el conjunto de 6rganos encargado de las funciones de
respiracion, succién, deglucidon, habla y fonacion. Gracias al mismo podemos
realizar de forma natural la funcién de la alimentacion. Desde nuestra vida
intrauterina somos capaces de succionar, favoreciendo el desarrollo de las
estructuras orofaciales. Asi, desde el nacimiento el neonato estabiliza un eficiente
mecanismo de succion y deglucién, capaz de garantizar su nutricion, hidratacion y
placer.

La progresion de la alimentacién oral tiene varias fases:

e Succion ‘pre-no-nutritiva’: con escasa estabilidad motora automatica. Es
una succion débil.

e Succion ‘no-nutritiva’: patron de succion mas favorable. Involucra la
coordinacion de los musculos orales, promueve la organizacion psicologica,
estimula la motilidad gastrica y favorece la liberacion de enzimas gastricas e
intestinales.

e Succion ‘nutritiva’: es la que se utiliza para comer

La succion es un fendmeno de naturaleza refleja que se realiza gracias a la
coordinacion de musculos como orbicular de los labios y buccinadores (Fig. 13), la
lenguay el velo del paladar (Fig.14).
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Figura 13. Esquema representativo de los misculos de la cabeza y cuello. Tomado de:

http://profcarmenciencias.blogspot.com.es/2013/06/el-sistema-muscular.html

Una succién correcta dara lugar a un desarrollo correcto de las estructuras
orofaciales, pues favorece tanto el crecimiento mandibular y de la cara como el
establecimiento de un patrén respiratorio adecuado, previniendo posibles
alteraciones orofaciales futuras.

En el neonato prematuro, intubado o sometido a largos periodos de ayuno o
alimentacién con SNG, se debe favorecer la SNN, como ya se indic6 con
anterioridad. La manera mas sencilla de promover la succion es con el empleo del
chupete. Su uso puede acortar el tiempo de alimentacidon por sonda gastrica, tiene
efecto calmante, llegando a disminuir la frecuencia cardiaca y respiratoria, ademas
de promover el aumento de peso por la estimulaciéon de la secreciéon de hormonas
gastrointestinales que favorecen la absorcidn de nutrientes.

La alimentacion natural al pecho materno facilita el desarrollo de las estructuras
maxilofaciales, ya que supone mayor esfuerzo muscular, y evita habitos
deformantes. En la alimentacién con biber6n se pueden dar situaciones de menor
desarrollo de los érganos fono-articulatorios, debido a que el nifio no cierra los
labios con tanta fuerza, y la lengua se puede mantener en una posiciéon baja y
plana, con tendencia a proyectarse hacia delante. En los biberones debemos elegir
una tetina proporcionada al tamafio de la boca y regular el flujo para que el recién
nacido se esfuerce en la succion (ver apartado anterior).

En la funcion de deglucion, especialmente en los momentos iniciales de vida, es
dificil separar los sucesivos hitos del desarrollo: reflejo de busqueda, degluciéon
faringea y luego la esofagica. La fase oral del recién nacido tiene un caracter reflejo,
comenzando por la captura del pezdn y el desencadenamiento de la succidn, cuyos
movimientos dependen de la accidon coordinada entre la lengua, hioides (hueso que
sujeta la lengua en su origen), mandibula y labios.

El recién nacido utiliza primero una succién mas inmadura denominada ‘suckling’,
que se caracteriza por un movimiento de la lengua en protrusién (accién que
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condiciona la salida de la lengua hacia fuera de la cavidad oral) y retrusion
(desplazamiento hacia atras de la mandibula o maxilar inferior).

Hacia el sexto mes, la succion se hace mas eficiente, que denominaremos ‘sucking’.
Se realiza un sello anterior mas efectivo y un acanalamiento de la lengua, de
manera que amplia el espacio interior de la boca y propicia una correcta presion
que favorece la succion del liquido.

Durante la succion, cada estructura oral desempefia un papel especifico que
garantiza una funcion adecuada (Fig.14):

e Labios: conjuntamente con la lengua, proporcionan el cierre necesario a la
captura del pezon.

e Lengua: desempena multiples funciones, pues participa en generar una
adecuada presion en el interior de la boca, colabora tanto en el cierre
anterior de la cavidad oral como en el posterior, al elevarse el dorso, y
tracciona y da forma al pezdn, estabilizandolo.

e Mandibula: participa en la extraccion de la leche a través de la compresion
de los conductos lactiferos.

e Mejillas: garantizan el limite lateral para la canalizacién del alimento.

e Paladar: el pezon queda comprimido y estabilizado entre la parte 6sea del
paladar (dos tercios anteriores del paladar) y la lengua. Por su parte, el
paladar blando (tercio posterior del paladar) en contacto con el dorso de la
lengua, propicia el cierre posterior de la cavidad oral, protegiéndola de
escapes hacia la orofaringe y la rinofaringe.

Cavidad nasal -
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Dientes
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Laringe _n

Esafago

Figura 14. Esquema que representa la seccién vertical de la cara y cuello a nivel de la linea media, donde se ilustran las
estructuras involucradas en la succién, deglucién y respiracion.

Durante la succién nutritiva, la respiracion mantiene una secuencia ritmica de
inspiracidon y espiracion, que se alterna con la deglucidn.
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3.2  Alteracion funcional sensorio-motora-oral

La sensibilidad oral transmite al cerebro la informacion sobre las estructuras y el
estado de la cavidad oral en cada momento. Cuanto mas precisa sea dicha
informacion, mejor se realizara el proceso de la deglucion. Podemos facilitar el
desarrollo de dicha sensibilidad en la zona peribucal e intrabucal contribuyendo al
desarrollo de un patron deglutorio mas adecuado.

Sin embargo, el lactante con problemas motores que afectan a la motilidad de la
cara y de la boca, utiliza los recursos sensoriales y motores de los que dispone, lo
cual puede reforzar patrones de movimientos andmalos ya existentes. Por ejemplo,
si hay tendencia a la protrusion, el nifio saca mas la lengua cuando intenta ingerir
alimentos. Los diferentes patrones anémalos de la funcién sensorio-motora-oral se
resumen en la Tabla 1.

Tabla 1. Patrones andmalos de funcién sensorio-motora-oral

Alteraciéon

origen

Consecuencias

Extensién activa del cuello

Debido a una postura
patolégica del eje del
cuerpo y miembros
inferiores

Limitacién del juego de la laringe, cierre imperfecto de la
traquea.

Estiramiento de la base de la lengua generando dos canales
por los que se deslizan los liquidos.

Dificultad en el transporte peristaltico de la lengua a causa
del estiramiento de los musculos que descienden al maxilar y
de la dificultad de unir las arcadas dentarias.

Contraccioén global de los
musculos del cuello

Musculo constrictor
superior de la faringe

Limitacién del juego de la laringe.

Limitacién del juego del maxilar.

Disminuciéon de los movimientos activos de las mejillas al
succionar.

Menor amplitud de los movimientos peristalticos de la lengua
cuando se transporta el bolo alimenticio hacia la faringe.

Control insuficiente de la
lengua

Parte anterior de lalengua

Menor eficacia en la succién del pezén o la tetina si no se
introducen profundamente en la boca.

Disminucién en la eficacia de la aspiracion de la saliva desde
el depésito en la boca.

Imposibilidad de aspirar la saliva del depésito anterior
(delante de las encias).

Tendencia a posicionar la lengua contra el paladar lo que
dificulta la succién.

Apertura activa 'y
exagerada de la boca
asociada a la protrusion de
lalengua

Movimientos generalmente
acompaiiados de
contracciones de los
musculos extensores del
cuello

Cuando la lengua no retrocede en la cavidad bucal, el bebé
puede presentar succiéon poco eficaz (se agudiza cuando la
apertura de la boca es grande).

Cuando la cabeza se mantiene recta puede tragar una
pequeiia parte del liquido y expulsar el resto.

Cuando la cabeza estd inclinada hacia atras existe riesgo de
que los alimentos desciendan sin control hacia la cavidad
faringea.

Hipotonia de los labios

Los labios no cierran bien alrededor del pezén o la tetina y la
leche se escapa por las comisuras.

Se producen escapes de saliva, sea al comienzo de los
movimientos peristalticos de la lengua o en el momento de
empujones exagerados de la lengua, si existe tendencia a la
protrusion.

Hipotonia orofaringea

Los movimientos son poco
eficaces

Se quedan restos de los alimentos en las paredes de la
cavidad oral. Fuera de las comidas las paredes se cubren a
menudo con una saliva espesa y viscosa que constituye un
medio propicio para las infecciones.
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Es frecuente encontrar aversiéon a la estimulacion oral relacionada con
procedimientos como la intubacién para la asistencia respiratoria, aspiracion de
secreciones orales repetida, o colocacion de sondas. Estas técnicas
hipersensibilizan la zona oral dificultando la succién y la deglucidn.

Sintomas que nos pueden hacer sospechar una deglucidon alterada en un bebé son:

e En la fase oral: babeo excesivo, succion débil, protrusion lingual o caida del
alimento por falta de control lingual. Recurrencia de infecciones del tracto
respiratorio.

e En la fase faringea: atragantamiento con la ingestion de liquidos, babeo, reflujo
de liquido (leche) por la nariz o dificultad respiratoria durante la toma.

e En la fase esofagica: signos de dificultad respiratoria, cambios en el patron de
respiracion, ruidos durante la respiracion o fatiga durante la alimentacion.

3.3 Pautas de estimulacion orofacial

Como ya se ha dicho, los nifios hospitalizados en el Servicio de Neonatologia
pueden presentar falta de coordinacién en los 6rganos implicados en el proceso de
deglucion, normalmente relacionados con la inmadurez y consecuentemente,
retraso del desarrollo motor, o por una desorganizacion de los procesos de
succion-deglucion-respiracion. Esto se traduce en dificultades para la
alimentacién. En estos pacientes es fundamental la ESMO como forma de prevenir
o paliar estos problemas.

La estimulacion dependera de las caracteristicas individuales de cada bebé. La
herramienta mas indicada para determinar las necesidades es la observacion
durante la toma, pues nos ayuda a apreciar como es el funcionamiento oral,
detectar patrones posturales incorrectos de la madre y el nifio al mamar, analizar
el comportamiento del bebé al succionar, las caracteristicas anatdémicas y
funcionales del pecho y el tipo de vinculo afectivo establecido entre el bebé y su
madre. Se debe tener presente que la sensibilidad oral tiene una vinculacién muy
estrecha con la sensacion de bienestar-placer y con la de rechazo-malestar. Un
aspecto a tener en cuenta, a la hora de alimentar al recién nacido, es no mostrar
intranquilidad o angustia, ya que dichas emociones son transmitidas al lactante y
pueden provocar rechazo a la alimentacion por el estrés que le supone.

Las disfunciones orales pueden causar el destete precoz del bebé. Por medio de la
ESMO podremos corregir las conductas o movimientos inadecuados. Esta
estimulacién consiste en una serie de ejercicios (presidn, masajes, vibracion,
golpeteo...) y maniobras de facilitacion de la postura, que tienen como objeto
corregir y orientar la succidon-deglucion hacia un patron de normalidad.

Consideraciones que se han de tener en cuenta en ESMO:

e Debe realizarse con el bebé en estado de alerta y tranquilo

e La estimulaciéon debe llevarse a cabo durante 10 minutos, en neonatos a
término, y durante 5 minutos, en el neonato prematuro.

e Debe realizarse antes de iniciar la toma, ya sea con el pecho o con el
instrumento artificial, y en los intermedios durante el dia.

e Vigilar que no aparezcan signos de cansancio, estrés o cambios de
coloracién asociados a la ejecucion de los ejercicios.
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e El bebé debe reposar semi-incorporado.

e La progresion de ejercicios ira desde las zonas distales (perioral) a las
proximales (intraoral)

e Durante los ejercicios intraorales, la apertura de la boca debe llevarse a
cabo con un movimiento suave, apoyando el dedo indice en el mentén hacia
atras y hacia abajo. Se debe tener cuidado en no sobrepasar los limites del
tercio posterior de la lengua para evitar la aparicion del reflejo nauseoso.

e Cuando el bebé esta alimentado con sonda se realizara una estimulacion
intra-oral con el chupete para fomentar el reflejo de succion (Fig. 15).

Figura 15.Estimulacion intra-oral con dedo (izquierda, Caravaca M, Santos MG. 2006) o chupete (derecha).

e El punto de deglucion lo encontraremos en el suelo de la boca, tras la parte
anterior del maxilar inferior. Presionando sobre él, en direccion craneal y
ventral conseguiremos la retraccidon de la lengua. Si seguimos ejerciendo
presion se producira el cierre de la boca (Fig. 16).

e Siempre que vayamos a alimentar al nifio tenemos que fijarnos si hay
protrusion lingual; si es asi, debemos corregirla mediante la presion en el
punto de deglucion. Esta presion hara que la lengua se retraiga y se pueda
empezar con la ingestion del alimento. Cuando observemos que la lengua
esta en la posicion adecuada, dejaremos de presionar paulatinamente, ya
que este punto de estimulacién frena la succion.

Figura 16. Punto de deglucion. La imagen
refleja la presion en sentido craneal y
ventral para conseguir la retraccion de la
lengua y el cierre de la boca (Caravaca M,
Santos MG. 2006)

3.3.1 Estimulacién perioral

La zona perioral es la zona de la cara que esta alrededor de la boca y en la que se
van a movilizar musculos muy importantes para el desarrollo adecuado de la
succion y posterior masticacion.
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Los ejercicios que se pueden realizar son:

Estimulacion del reflejo de busqueda mediante toques leves en la region
perioral (Fig. 17).

Figura 17. Estimulacién del reflejo de biisqueda. (Cuesta Miguel, Espinosa Briones, Dominguez Garcia (2012))

Barrido del masetero desde la base de la implantacién de la oreja, que
coincide con la articulacion de la mandibula con el craneo (articulacion
temporo-mandibular), hacia la comisura de la boca (Fig. 18).

Con los dedos indice y pulgar ejercer presion media de forma circular en la
zona de los maseteros.

Con el dedo indice trazar circulos alrededor de la musculatura labial con
presion media.

Hacer protruir los labios entre los dedos indice y pulgar de forma rapida
pero suave, a modo de pellizquitos (Fig.19), alternando superior e inferior.
Pasar el dedo indice rapidamente por el labio superior alternando con el
inferior.

Figura 18. Estimulacién del musculo masetero Figura 19. Pellizqueo suave y rdpido de ambos labios de
forma alternante

(Cuesta Miguel, Espinosa Briones, Dominguez Garcia (2012))

3.3.2 Estimulacién intra-oral

Los ejercicios de la zona intraoral son aquellos que se llevan a cabo dentro de la
cavidad bucal del recién nacido y son mas invasivos. Con estos ejercicios
favorecemos que mejore la movilidad de la lengua, y su coordinaciéon con otras
estructuras implicadas en el proceso de deglucion, como el paladar (velo del
paladar).
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e Sobre el paladar, masajear suavemente siguiendo la configuracion del
paladar hacia un lado y hacia el otro (Fig.20).

e Masajear suavemente sobre la lengua hacia un lado y hacia el otro, siempre
en el tercio anterior de la misma.

e En la linea media sobre la lengua colocar el dedo indice y activar el reflejo
de succion mediante movimientos de extension y retraccion del dedo.

e Con el dedo indice masajear suavemente los maseteros hacia fuera (Fig. 21).

Con estas pautas y ejercicios de ESMO intentamos mejorar el tono de la
musculatura orofacial y disminuir la protrusion de la lengua. Esto va a evitar la
frustracion de los padres y el estrés derivado de las dificultades de alimentacion de
sus bebés.

Figura 20. Masajeo del paladar Figura 21. Masajeo de los maseteros desde la cara interna de la boca
(Cuesta Miguel, Espinosa Briones, Dominguez Garcia (2012))

A largo plazo vamos a lograr una mejor masticacién que facilitara las digestiones y
la emision del lenguaje. También ganara en expresividad facial.

La colaboracion del personal de enfermeria de la unidad es esencial en la
introduccion de las politicas de ESMO.
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En este capitulo se abordara qué es el estrés, las reacciones comunes ante un
acontecimiento vital estresante, cuales son las estrategias de afrontamiento que
podemos poner en practica ante un acontecimiento vital tan significativo como es
el acompafiar a nuestro hijo/a en situacion critica. Se facilitaran las pautas para el
manejo y reduccion del estrés, reconocimiento de nuestra expresion emocional,
corporal y de nuestros pensamientos, asi como la importancia del autocuidado
para poder atender adecuadamente a nuestro hijo/a. Se dan pautas de por qué y
cémo deben organizarse las visitas de hermanos, abuelos o familiares cercanos, ya
que son un soporte afectivo que contribuye a moderar el estrés y ansiedad de los
padres.

e La participacién como padres en el cuidado de vuestros hijos es uno de los
pilares basicos para potenciar sus experiencias fisicas y emocionales
positivas.

e Para poder poner en marcha este cuidado es necesario no olvidar empezar
por uno mismo.

o Establecer un clima de confianza y una buena comunicacién con las
personas que integran el equipo sanitario, durante el proceso de ingreso
hospitalario, es fundamental. Imprescindible la colaboracion estrecha entre
padres y profesionales

e En la relacién entre los pacientes y el equipo sanitario la empatia se
considera un valor, una actitud y una habilidad, que ha sido denominada la
quinta esencia del arte de la Medicina.

e En procesos graves o de hospitalizacién prolongada, los padres estan
expuestos a multiples situaciones estresantes, a las que hay que afadir las
perturbaciones generadas en el entorno familiar, y las culpabilidades por no
poder atender a sus otros hijos.
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El diagndstico de una enfermedad tiene un gran impacto tanto en el paciente como
en toda su familia. Si este diagnostico se produce en un bebé, antes del embarazo o
al poco tiempo de nacer, es normal que en los padres aparezcan sentimientos de
tristeza, ansiedad, o miedo.

Es importante detectar estos sentimientos cuando aparecen y valorar la medida en
que influyen en el dia a dia de la persona. Determinar su intensidad y su duracién
ayudara a decidir si es necesario recurrir a un profesional. Para ello, debemos
tener en cuenta cierta informacidn para, en primer lugar, distinguir la tristeza de la
depresion, y posteriormente, poder diferenciar los sintomas de ansiedad de un
trastorno de ansiedad.

En el lenguaje cotidiano es habitual utilizar indistintamente expresiones como
“estar triste” y “estar deprimido”, pero es importante establecer la diferencia. Estar
triste es una expresion emocional normal en el ser humano en ciertas
circunstancias, en tanto que la depresion implica una patologia, y por tanto precisa
de atencién profesional.

La tristeza no es negativa en si misma porque es, en definitiva, una reaccién
psicolodgica previsible ante un suceso desfavorable. Es importante que se exprese y
que la persona no se cierre en si misma. Hablar con la pareja, o con otras personas
del entorno, acerca de qué se siente e incluso desahogarse llorando, puede resultar
muy beneficioso para descargar el malestar. La tristeza no necesita terapia
psicologica, aunque el acompafiamiento de un psicélogo puede ayudar a
expresarla.

La depresion, en cambio, es un trastorno psicoldgico en el que la tristeza cobra
caracter patoldégico: es mas intensa y duradera, y aparecen junto a ella otros
sintomas. Estos sintomas son la anhedonia (no disfrutar de lo que antes nos
resultaba placentero), la astenia (fatiga persistente), problemas de suefio,
dificultad para concentrarse, sentimientos de culpa e inapetencia y pérdida de
peso. La depresion debe ser tratada por un profesional y, en ocasiones, precisa de
medicacion como complemento a la terapia.

En el caso de la ansiedad, manifestar marcados sintomas de ansiedad ante una
cirugia o el postoperatorio que sigue a la intervencidn, por ejemplo, se puede
calificar como una reaccion aguda y puntual, acorde a la experiencia que se esta
viviendo y, por lo tanto, entra dentro de lo normal. Esta reacciéon no supone ningtin
trastorno, y se puede describir como adaptativa, en el sentido de que se trata de
una reaccion del organismo que se pone en alerta para responder mejor ante una
situacion que se considera una amenaza.

Pero puede suceder que, ante estas mismas situaciones, la reaccién que se

desencadene sea excesivamente intensa y escape del control de la persona, e
incluso, que se desarrollen sintomas de ansiedad ante hechos o situaciones que no
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representan objetivamente ninguna amenaza, pero que la persona las percibe
como un peligro. En estos casos hablamos de ataques de panico o crisis de
ansiedad. Cuando se dan reacciones de ansiedad extrema de manera continuada y
de modo desmesurado, ante situaciones en principio no amenazantes, existe la
posibilidad de que la ansiedad se vuelva croénica, lo que constituiria un trastorno de
ansiedad.

Los sintomas de ansiedad mas frecuentes se pueden expresar a distintos niveles:
e cognitivo: preocupacion, miedo, problemas de concentracidn.
o fisiologico: palpitaciones, tension muscular, dolor de estdmago, nauseas,
dolor de cabeza.
e motor u observable: evitacion de situaciones temidas, intranquilidad
motora, llanto.

En caso de ansiedad intensa y muy frecuente es aconsejable buscar la atencién de
un profesional, que ayudara a distinguir entre reacciones de ansiedad acordes a la
situacion de estrés que se esta viviendo, y los proceso de trastorno crénico, que
precisaran atencidn especifica.

En algunas ocasiones, la enfermedad grave de un hijo, que pone en riesgo su
integridad fisica o mental, puede generar en los padres sintomas de haber vivido
un trauma. El miedo y la sensacién de desamparo generados con el diagndstico de
una enfermedad, una cirugia complicada, o un empeoramiento grave en una
persona pueden constituirse en un episodio traumatico. Esto significa que, en el
futuro, pueden desencadenarse sintomas de trastorno de estrés postraumatico,
que se pueden expresar de diversas maneras:

- Laexperiencia se revive en pesadillas, o no se puede dejar de pensar en ella.

- Seevitan los lugares o personas relacionadas con la experiencia.

- Sevive en un estado de agitacion, miedo o irritabilidad constante, que dificulta
el suenio y el descanso.

Si estos sintomas perduran mas de un mes, es importante consultar con un
profesional, ya que podria necesitarse el apoyo de una terapia psicologica.

El nacimiento de un hijo puede generar en la pareja un nivel de tension que llegue
a provocar una crisis, debido al cansancio, la falta de tiempo, la presién por estar o
no haciéndolo bien y, en definitiva, porque es una situaciéon novedosa para la que
no se esta preparado. Si el bebé nace con una enfermedad grave, la incertidumbre,
la tristeza y el miedo pueden potenciar aiin mas un clima de crisis y conflicto.

Para poder afrontar la situacidn, es importante entender que es perfectamente
comprensible experimentar estos sentimientos, y que esto conlleve situaciones de
conflicto, al sentirse los padres mas irritables y reaccionar mal ante pequefias
cosas sin importancia. Contextualizar estas dificultades en el dificil proceso que se
esta viviendo, ayudara a no culpabilizarse los padres entre si, y rebajara el nivel de
tension en el ambiente.
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Hay que tener en cuenta que, no necesariamente, ambos miembros de la pareja
abordaran la situacion de la misma manera, puesto que cada persona desarrollarj,
de acuerdo a su personalidad, sus propios mecanismos de afrontamiento. Habra
incluso momentos en que la perspectiva de cada uno difiera respecto al futuro del
bebé, si a nivel emocional uno esta mas optimista y el otro mas pesimista.

Hablar entre los padres de todo aquello que les preocupa, y poder hacer explicito al
otro miembro de la pareja lo que la persona necesita para sentirse mejor, es una
forma de llegar a estar mas tranquilos y evitar conflictos. Aceptar y respetar que
cada uno puede tener una forma de afrontar la situacion, hara que la pareja forme
un buen equipo, necesario para llevar una dificil situaciéon de la mejor manera
posible.

Ante el diagndstico de la enfermedad grave de un hijo, la primera reaccién es “no
importa nada mas que el bebé” pero, por complicado que pueda parecer en esos
momentos, es importante dedicar un tiempo a organizar el aspecto laboral para
evitar dificultades en este terreno en el futuro. Serd necesario, en el contexto
laboral de cada persona, hacer saber la situacion que se esta viviendo y valorar las
opciones disponibles, de modo que el trabajo permita acompanar al bebé y a la
pareja el mayor tiempo posible, en las mejores condiciones.

Aunque existen diferencias entre los permisos concedidos a las madres y a los
padres, hay un permiso inicial de 1 mes para el varén y 16 semanas para la madre.
Las primeras seis semanas son de permiso exclusivo de la madre, y las diez
semanas restantes se puede compartir con el padre.

Si el ingreso del bebé tiene lugar desde el momento de su nacimiento o en los 30
primeros dias, el tiempo de hospitalizacion del bebé se afiade a la baja por
maternidad de la madre, hasta un maximo de trece semanas. El hospital debe
proporcionar un informe de ingreso y hay que tramitar este permiso en la
Seguridad Social, en el mismo lugar donde se tramite la baja por maternidad.

La tristeza, depresion o ansiedad de las que hemos hablado, ademas de afectar a
la relacién de pareja, también pueden ocasionar problemas laborales. Se generan
problemas de suefio, falta de concentracion y fatiga, que dificultan en gran medida
el desempefio en un puesto de trabajo.

En otros casos, en cambio, el trabajo sirve de refugio y distracciéon del dolor y la
preocupacion que se siente. Hay padres que trabajan mas horas para no pensary,
de manera mas o menos consciente, alejarse del hospital y de todo lo que supone.
Evitar la situacidn no va a hacer que ésta desaparezca, en tanto que reconocerla y
buscar apoyo psicologico, ayudara a gestionar mejor las emociones que se estan
intentando ignorar.

Si los sintomas que dificultan el desempefio laboral son muy agudos, se puede
valorar la necesidad de solicitar una baja médica durante un tiempo mientras, con
ayuda de una terapia psicologicay medicacion (si fuera necesario), la ansiedad y la
tristeza se normalizan.
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El estrés psicolégico es una relacion particular entre el individuo y el entorno, que
es evaluado por éste como amenazante o desbordante de sus recursos, y que pone
en peligro su bienestar.

Se han definido tres tipos de acontecimientos estresantes o condiciones
desencadenantes de estrés:

e Los sucesos estresantes de forma universal, que hacen referencia a
cataclismos y cambios dramaticos en las condiciones en el entorno de vida
de las personas, y que habitualmente afectan a un gran nimero de ellas.

e Los acontecimientos vitales estresantes, que afectan solo a una persona o a
un pequefio grupo de ellas, y que se corresponde con cambios significativos
y con transcendencia vital para las personas.

e Los estresores cotidianos, que se refieren al cimulo de molestias,
imprevistos y alteraciones en las pequefias rutinas cotidianas.

La experiencia como padres en el acompafiamiento de vuestro hijo/a os coloca en
una situacion transcendente y significativa, la cual demanda poner en marcha
estrategias de afrontamiento dirigidas a la respuesta emocional y a la relacion
afectiva. El afrontamiento de una experiencia como la que estais viviendo es un
esfuerzo cognitivo, conductual y emocional, un proceso psicolégico que conlleva
una fatiga mental y limitacién de otras capacidades de procesamiento (atencion,
concentracion, memoria, toma de decisiones, etc). Es importante que lo tengamos
en cuenta para ser mas comprensivos y pacientes con nosotros mismos y con las
personas que nos acompafan y afrontan esta misma experiencia a nuestro lado.

La reaccion al estrés se produce a diferentes niveles con una manifestacion
concreta, propia de cada uno de ellos, que detallamos a continuacion.

2.2.1 Reacciones fisicas

Caracterizado por la presencia de escalofrios, sudor, malestar estomacal, dolores
de cabeza, ritmo cardiaco acelerado, vOmitos, mareos, dolor en el pecho,
respiracion pesada, dificultad para recuperar el aliento, temblor, tension o dolores
musculares, o cualquier cosa que no sea parte de su estado fisico normal.

2.2.2 Reacciones de pensamiento

Tipicamente se manifiesta como confusion, dificultad para concentrarse,
problemas de memoria, reaccion de sobresalto exacerbada, desorientacion,
problemas para tomar decisiones, problemas con nimeros, pesadillas, recuerdos
fugaces, o cualquier dificultad para pensar o cambiar su proceso normal de
pensamiento.

2.2.3 Reacciones emocionales

Como temor, ira, culpa, panico, ansiedad, agresion, lapsos de llanto, irritabilidad,
sensacién abrumadora o de pérdida de control o negaciéon. También pueden
presentarse sintomas relacionados con un estado de animo depresivo o distimia
(melancolia, tristeza, pesadumbre en largo periodos de tiempo).
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2.2.4 Reacciones de comportamiento

Tales como retraimiento, inquietud, cambios en el suefio o apetito, aumento del de
alcohol u otras sustancias, brotes de ira, dificultad para expresarse, frustracion, o
cualquier comportamiento que difiera de su comportamiento habitual en una
persona concreta.

2.2.5 Reacciones espirituales
Culpar, sentirse traicionado o abandonado, pérdida de fe y esperanza, pérdida del
sentido de la justicia, alejamiento o cambio en su espiritualidad personal.

Las estrategias de afrontamiento son esquemas mentales intencionales de
respuesta (cognitiva, emocional o conductual) dirigidos a manejar (dominar,
tolerar, reducir, minimizar) las demandas internas y ambientales, conflictos entre
ellas, el dolor y su repercusion sobre la calidad de vida que ponen a prueba o
exceden los recursos de la persona. La resiliencia es el conjunto de procesos
sociales y personales que posibilitan conseguir el bienestar fisico y psicoldgico a
pesar de las adversidades, incluso salir reforzados/as de ellas.

Algunas de las diferentes estrategias de afrontamiento utiles pueden ser:

e Cuidar los canales de informacion. Al final del capitulo se encuentran
enlaces a portales donde la informacion sobre la enfermedad y recursos
existentes es veraz y adecuada.

e Buscar espacios donde hablar abierta y claramente acerca de vuestros
pensamientos y emociones (familia, amigos/as, asociaciones, grupos de
ayuda mutua, etc.)

e Participar activamente en el cuidado de vuestro hijo/a.

e Practicar el contacto continuo y prolongado con vuestro hijo/a piel con piel,
sobre el pecho desnudo de su madre o padre, durante periodos de al menos
dos horas. Ademas de favorecer la estabilidad cardiorespiratoria de vuestro
hijo/a, disminuye el estrés derivado de la separacidn, refuerza vuestro rol
como padres cuidadores, y contribuye a favorecer la analgesia en
procedimientos dolorosos y la lactancia materna (Parte A, Tema 6).

e Colaborar estrechamente con los profesionales de los diferentes servicios
sanitarios, educativos y de asistencia social.

e Rodearse de apoyo social, pedir ayuda, busca apoyos. Importante sentir que
"No estoy so6lo/a, hay personas que me quieren y no desean que yo también
enferme”.

e Solicitar todos los apoyos oficiales que puedas conseguir. Hay que pedir el
favor a alguien de tu entorno que tenga mas posibilidades en este momento.

e Organizar y reorganizar las estrategias siempre que sea necesario

e Evaluar logros y pérdidas, cada una en el momento presente. Es importante
afrontar en cada momento lo que esta ocurriendo, intentar vivir el presente.

e Fomentar y mantener desarrollo individual e interpersonal, espacios donde
estar sblo, donde desconectar, donde poder dar un paseo, respirar, y
descansar.

e Aumentar y cuidar la autoestima y la confianza en ti mismo, reforzar todos
los sies.
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Cultivar la paciencia, que puede ser una cualidad especialmente util para
invocarla cuando la mente esta agitada, y puede ayudar a observar lo que
esta pasando en cada momento.

Algunas de las sugerencias que os ofrecemos para poner en marcha son:

Hacer pequefias pausas a lo largo del dia para “darte un respiro”: Cerrar los
ojos y respirar lenta y profundamente.

Cuidar tu alimentacion y practicar ejercicio fisico.

Desarrollar tu inteligencia emocional. Dedicar tiempo para reconocer las
propias emociones y las de tu entorno. Si no es posible mantener el control,
es mejor tomarse un respiroy por ejemplo, dar un paseo hasta que se haya
apaciguado el malestar.

Fomentar la comunicacidn eficaz y constructiva.

Procurar realizar otras actividades agradables que sirvan como distraccion
y alivio. Utilizar la técnica de la atencion plena al momento presente (ver
Material complementario).

En los momentos duros, es conveniente apoyarse en creencias y valores,
sean o no religiosos. Saber que uno es coherente con sus creencias produce
satisfaccion y serenidad.

Priorizar y planificar. Con esto se quiere recalcar la importancia de
establecer diariamente un listado de qué hay que hacer y en qué orden.

Y no olvidar premiarse por lo que uno hace bien, y darse las gracias a si
mismo.

Descubrir los pensamientos negativos mas recurrentes con el objetivo de
minimizar su intensidad, de contrarrestarlos con mensajes positivos en
forma de alivio.

No tomar ninguna decisiéon importante ni hacrr grandes cambios

Escribir un diario y anotar lo que se le cruce por la mente, en  especial
justo antes de recostarse para descansar.

Recordar que el estrés nos mantiene en situacion de alerta y dificulta
nuestro suefio. El insomnio, a su vez, es causante de estrés. Recuerdar la
importancia de descansar y de dedicar un espacio antes del suefio a las
actividades que contribuyan a la relajacion del cuerpo y de la mente.

La relajacién es un regalo para el cuerpo. Los tipos de estrategias de
induccion a la relajacion se clasifican en:

0 Ejercicios de tension-distensidn: caracteristicos de procedimientos
como el entrenamiento en relajacion muscular progresiva y sus
variantes.

0 Procedimientos de respiracion: donde se hace especial hincapié en el
control de la respiracion diafragmatica como estrategia de manipulacion
de la activacion fisioldgica.

0 Procedimientos de sugestion e imaginacion mental: donde a través de
metaforas imaginativas se manipula la activacion psicofisioldgica.
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2.5.1

2.5.2

Higiene postural

Evitar permanecer demasiado tiempo en la misma posicion. Si se requiere
para realizar tareas concretas, se recomienda ir alternando las tareas. Las
posturas mantenidas hacen sufrir el eje corporal (columna).

Evitar mantener la espalda en posiciones forzadas. Las curvas fisiolégicas
de la columna no deben pronunciarse.

Descansar entre varias tareas. Tanto los grandes esfuerzos, como los
pequefios muy repetidos en el tiempo, son perjudiciales.

El habitat debe ser adecuado, tanto para descansar como para trabajar.

Higiene del suefio

Dormitorio: es importante dormir en un lugar seguro, confortable, tranquilo
y relajado. Debemos elegir la cama, la ropa de cama y el colchén
cuidadosamente. Es aconsejable aislarse de estimulos externos (ruido y
luz). El dormitorio debe estar bien ventilado y humidificado, y a
temperatura entre 16 y 18 2C.

Actividad: Hacer ejercicio fisico moderado durante el dia, nunca antes de
acostarse. La noche no es buen momento para realizar actividades
dinamicas, tales como deporte o esfuerzos intelectuales intensos. Debemos
evitar las siestas largas.

Imprescindible aprender a manejar el estrés. La practica de ejercicios de
relajacion, masajes o bafios antes de dormir puede ser util.

Estimulantes (farmacolégicos y otros): conviene tener especial cuidado con
los medicamentos que se ingieren antes de dormir, ya que algunos farmacos
pueden tener un efecto sobre el suefio (preguntar al médico prescriptor).
No debemos consumir estimulantes a partir de ultima hora de la tarde.

Alimentacién: La cena no debe ser ni demasiado ligera ni pesada. Beber
liquidos a lo largo del dia es muy recomendable, pero debemos evitar una
ingesta liquida excesiva en la noche.

Habitos: Acostarse y levantarse siempre a la misma hora. Utilizar la cama
s6lo para dormir. Evitar leer, escuchar la radio, ver la tele o comer en la
cama. Si no puede dormir, es aconsejable levantarse hasta que vuelva el
proximo ciclo de suefio.

El hospital es un territorio desconocido en el que los padres se sienten solos y
extrafios, preocupados por su hijo y amenazados por la incertidumbre. En esta
situacion, establecer un clima de confianza y una buena comunicacién con las
personas que integran el equipo sanitario, durante el proceso de ingreso
hospitalario, es fundamental.

245



Programa Formativo Parte B, Tema 6

Cuando la relacion no es satisfactoria, se pueden generar conflictos y problemas de
adherencia terapéutica, o errores a la hora de administrar la medicaciéon. En
cambio, que los padres tengan papel activo en el cuidado del bebé, en estrecha
colaboracion con el personal hospitalario, contribuye a la reduccién de los tiempos
de hospitalizacion, a la seguridad y a la mejora de la calidad de vida del bebé.

En lo referente a la comunicacidn, el equipo sanitario es, en estos momentos, la
principal fuente de informacion para los padres. Los profesionales proporcionan
informacion y trataran de resolver dudas, orientar sobre los cuidados del bebé en
los que es posible que los padres colaboren en cada momento, y escuchan sus
preocupaciones.

Para poder establecer una relacién positiva con el equipo sanitario es necesario
que los miembros de la pareja hablen entre si, y puedan hacerle llegar al personal
sanitario las inquietudes, dudas y preguntas de ambos padres, evitando que
malentendidos y conflictos dentro de la pareja dificulten la comunicacion con el
equipo sanitario.

Ademas de esta consideracion, hay que tener en cuenta la mejor manera para
conseguir una comunicacion asertiva y empatica de los padres con los integrantes
del equipo sanitario, que transmita de manera efectiva el modo de sentir de ambos
padres. Es util en este sentido tener presente el uso de los denominados “mensajes
Yo”.

Los “mensajes Yo” sirven para expresarse de forma respetuosa, y hacer saber a la
otra persona cdmo se siente el que habla ante algo que ha dicho o hecho la otra
persona, pero sin culparla. Para ello, se deben seguir tres pasos:

e Describir la conducta del otro objetivamente.

e Explicar como hace sentir esa conducta al que habla.

e Explicar los cambios que le gustaria que hiciese.

Contextualizado en un ejemplo concreto: una madre esta muy nerviosa porque no
van a estar en el hospital en toda la tarde ninguno de los padres y han asignado a
su bebé a una enfermera a la que no conoce. Le preocupa que, al no conocer al
bebé, no le cuide adecuadamente. La mejor manera posible de expresar esta
preocupacion al personal sanitario responsable seria a través de un “mensaje yo”,
dirigido a la supervisora de enfermeria, del tipo: “Hoy que vamos a estar fuera del
hospital toda la tarde nos habéis puesto a Maria como enfermera. No la conozco, ni
conoce a Pedro, y no voy a poder estar pendiente para ayudarla o informarla de lo
que ella precise. Esta situacion me hace estar preocupada, intranquila y no voy a
poder disfrutar de mi primera tarde fuera del hospital en dos semanas. Me gustaria
que la préxima vez nos presentdrais a primera hora de la manana a la enfermera que
va a estar con Pedro, y asi poder hablar con ella unos minutos, para quedarnos
tranquilos de que conoce su caso a la perfeccion y de que sabe todo lo que necesita”.

En el proceso de comunicacion es también fundamental la empatia. Empatizar con
alguien es reconocerse mutuamente en el otro. Edith Stein define la empatia como
“los actos con los cuales se aprehende la vivencia ajena”. En la relacion entre los
pacientes y el equipo sanitario la empatia se considera un valor, una actitud y una
habilidad, que ha sido denominada la quinta esencia del arte de la Medicina.
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Cuando hay empatia mutua, entre la familia y el equipo sanitario, aumenta la
satisfaccion y la adherencia al tratamiento, mejora la comunicacion y disminuye el
malestar emocional, con todo lo cual se consigue una mejora en la calidad de vida
del bebé y de sus familiares.

El proceso para lograr la empatia supone tres fases:

¢ Identificarse con la otra persona y con su situacion.

e Ser consciente y manejar la propia vulnerabilidad y el impacto que el
encontrarse con otro tiene en la vulnerabilidad ajena.

e Reestablecer una distancia emocional en relacién con el otro.

Es importante también entender la empatia de los padres en relacion con su propio
hijo; puede haber momentos en que los padres consideren que los tratamientos
que recibe su hijo son dolorosos y molestos, produciéndoles sufrimiento. En este
sentido, es fundamental comunicarse con el equipo sanitario ya que una de sus
prioridades es precisamente que el bebé no tenga sufrimiento afiadido a la
situacion que vive, y son los responsables sanitarios los que pueden explicar a los
padres en qué consiste el tratamiento y como se evita ese sufrimiento

La buena relacion empatica entre el personal sanitario y los padres permite que se
vaya conociendo mejor dia a dia al bebé, aprender qué le calma y qué le ayuda, y
poder ponerlo en practica en colaboracidn.

Esta colaboracion solo podra desarrollarse si existe confianza por parte de los
padres en las personas que estan cuidando a su hijo. Hall definié la confianza en la
relacion médico-paciente como “la creencia del paciente de que su médico pondrd
sus intereses en primer lugar junto con el cuidado y el respeto”. Confiar en el equipo
médico supone poder consultar todas las dudas con ellos y entender que, puesto
que cada caso es unico, son los médicos que atienden a un bebé los que mejor
pueden determinar su tratamiento en colaboracion informada con los padres.

Si los padres consideran que necesitan una consulta o una visita mas larga en el
hospital, con algin miembro concreto del personal sanitario, deben solicitarla y
preparar con anterioridad las preguntas o dudas que deseen que les conteste.
Puede ser util que los padres tengan un cuaderno donde ir apuntando todo aquéllo
que quieran consultar.

El ingreso de un hijo en una UCI precipita la interrupcion de la normalidad familiar,
los padres se sienten sobrepasados en sus posibilidades y aiin mas cuando hay
hermanos. La hospitalizacion es un proceso estresante que afecta tanto al paciente
como a la familia, esta situacién requiere el apoyo de otras personas del entorno
cercano, en muchos casos, los abuelos; por lo que hay que hacerles participes de la
situacion.

Cualquier actuacion debe ser disefiada desde la perspectiva de que el nifio y su
familia configuran una unidad y cada unidad tiene unas necesidades a tener en
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cuenta. La informacién médica siempre sera dirigida a padres o tutores y estos
seran el nexo de unidn en relacién a la informacién que se proporcione a la familia.

Se han llevado a cabo algunas experiencias sobre visitas programadas de
hermanos y abuelos, con un objetivo en ambos casos de humanizar las practicas
asistenciales, proporcionar ayuda y aliviar la angustia de los padres.

Los abuelos son una figura primordial dentro de la estructura familiar. Suelen ser
el apoyo necesario de los hermanos y colaboradores de la dinamica familiar en
ausencia de los padres.

Pero hay que tener en cuenta que los padres son el nexo de unién con el resto de la
familia y ellos son los que tienen la tltima palabra sobre la implicacion de abuelos.
Los padres son los que deciden si los abuelos, u otros miembros del entorno
cercano, pueden ser una ayuda, lo cual generalmente depende de la relacion previa
existente entre abuelos y padres, la edad y salud de los mismos, y su capacidad de
asumir y elaborar las emociones.

Desde la experiencia directa de los talleres, los abuelos demandan una informacién
diagnostica lo mas clara y extensa posible por parte de los profesionales y la
facilitacion de estrategias de ayuda. Para ello se propone a los “abuelos expertos”,
es decir, aquéllos que ya han pasado por la experiencia. Aqui se buscaria una
relacion de empatia entre un abuelo “experto” y otro que acaba de tener un nieto
con problemas, desde el acercamiento que supone el haber pasado por la misma
situacion y entender a la persona que esta viviendo lo mismo.

Las visitas programadas de los hermanos fueron introducidas por Viviana Helman
en la Clinica Port Royal de Paris, dentro del marco conceptual del modelo centrado
en la familia.

La valoracion positiva de las visitas programadas de hermanos en Neonatologia se
basan en las experiencias recogidas sobre la angustia afiadida de los padres, donde
a la inquietud por el estado de salud del hijo y el estrés vivido, se suma la angustia
por la separacion del resto de los hijos.

Los hermanos necesitan comprender lo que sucede, porque los padres estan
ausentes durante mucho tiempo, y porque su situaciéon animica no es la habitual.

En relacién alos hermanos deberiamos considerar:

e Numero de hermanos. Cuando la familia es numerosa y los hermanos se
mantienen juntos, hay un acompafiamiento entre ellos, comparten los
cambios de rutinas y emociones. En esta situacion puede ocurrir que, al
hermano de mayor edad, se le asigne una sobrecarga de responsabilidad.
Diferente es la situacion de hermano tnico, donde la ausencia de los padres
se puede vivir como un abandono. Ambas circunstancias familiares
justifican que se considere la necesidad de visitar la UCIN para obtener
informacion tangible de lo que esta ocurriendo.
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e Edad. Siempre seran los padres los que decidan y los profesionales los que
les acompafien en sus decisiones. La visita y la informacion a facilitar
dependera de este factor en gran medida.

e Recursos y apoyos. La red de apoyos y recursos influye directamente
sobre la organizacién familiar, la adaptacion a las situaciones y grado de
estrés.

4.3.1 Informacién
Las mismas claves que rigen para una buena informacién para los padres, tiene
que regir para los otros miembros de la familia cercana, abuelos y hermanos; con
la particularidad de que los padres son los que deciden sobre las personas que
deben recibir la informacién y hasta donde.
Aspectos clave para la informacion a la familia cercana:

e Elegir el momento y espacio adecuados
Dedicar el tiempo necesario para informar
Proporcionar apoyo emocional y cercania por parte del profesional
Ajustar el contenido del mensaje al interlocutor

4.3.2 Frecuencia y tiempo

La frecuencia de las visitas estara condicionada por factores personales,
profesionales y condiciones organizativas de la unidad.

Cada familia hay que considerarla como un ente individual, por tanto las
necesidades en cuanto a la frecuencia de las visitas de otros familiares variara.

Las visitas tienen que ser voluntarias por parte de los hermanos, nunca forzarlas.
En las experiencias recogidas se observa que los nifios eligen volver a las visitas
durante el tiempo que dure la hospitalizacidn.

4.3.3 Final de la visita

Al final de la primera visita es imprescindible contar con un corto periodo de
tiempo donde los hermanos puedan expresar lo que han visto, y un profesional
que ayude a contestar sus dudas.

En procesos graves de hospitalizacion, los padres estan expuestos a multiples
situaciones estresantes, a las que hay que afadir las perturbaciones generadas en
el entorno familiar, las culpabilidades por no poder atender a sus otros hijos; cada
uno de estos factores es ya un motivo suficiente para acompafiar a la familia,
facilitar y aminorar su ansiedad. Dentro de las ayudas que podemos aportar los
profesionales estan las visitas de hermanos, de abuelos o familiares son para los
padres un soporte afectivo que contribuye a moderar su estrés y ansiedad.
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Practica Respiracion 15 minutos
La practica centrada en la respiracion es la mas conocida, se utiliza en el anclaje de
la respiracion y se basa en la atencion en la respiracién momento a momento.

http://www.ivoox.com/respiracion-2-practica-mindfulness-guiada-mayte-
navarro-audios-mp3_rf_14927829_1.html

Deva Premal and Miten: Live in Concert (Gayatri Mantra, The Essence)
https://www.youtube.com/watch?v=d63C0ahlpVM

Atencion plena en un solo minuto

Este ejercicio es ideal si te estas iniciando en la practica, pues es a medida que
avanzas en el aprendizaje de la atencién plena lo ideal es incrementar
progresivamente el tiempo de practica hasta llegar a unos 15 o 20 minutos diarios.
Este ejercicio que dura s6lo un minuto lo puedes practicar en cualquier lugar y en
cualquier momento de la vida diaria.

https://youtu.be/spqAlb5_ 6Y

Practica Body Scann

En la practica del escaner corporal el anclaje para mantener la atencidn en el
momento presente son las sensaciones de cada parte de nuestro cuerpo que son
analizadas en detalle y progresivamente durante toda la practica, manteniendo
una actitud de apertura y aceptacion; se trata de escanear todo el cuerpo con
atencion plena, en direccidn de la cabeza hasta los pies o viceversa.
http://www.ivoox.com/body-scan-practica-mindfulness-javier-garcia-campayo-
audios-mp3_rf 14932209_1.html

Rem volver a casa

Este es un programa de entrenamiento en Mindfulness o Atencién Plena, que
consiste en la habilidad de la mente para dirigir la atencién al momento presente
sin juzgar, con aceptacidn de la experiencia.

REM propone una ensefianza guiada para un entrenamiento gradual a través de 8
etapas que pueden coincidir con dias, semanas, o meses, segun el ritmo preferido o
posible para cada usuario. Cada etapa esta dividida en tres secciones que se
denominan: Escuchar, Practicar e Integrar. El entrenamiento en Mindfulness
cuenta con una sdélida investigacion que apoya sus beneficios para promover la
regulacion emocional y reducir el estrés.

http://remvolveracasa.com/
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Mensaje central

En este capitulo se abordara el proceso del duelo ante el deceso del hijo o hija
esperado y la pérdida de expectativas desde la vivencia de los padres. Incluye
algunos mitos generados alrededor del duelo y se facilitan pautas practicas para
ayudar a las familias y sus acompafiantes en dicho proceso.

Puntos clave

e (Cada duelo es unico e intransferible y tendra que ver con las experiencias
previas de pérdida.

e Aunque en el proceso del duelo el dolor, la angustia y otro tipo de
trastornos no tienen nada de “anormal”, hay algunos sintomas que indican
que debe consultar a un profesional
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1. QUEESELDUELO

El proceso del duelo es un proceso psicoldégico mundial asociado a la pérdida de
algo o alguien querido. Es Unico y tiene caracter individual, aunque a continuacién
veremos algunas tareas que segun J. William Worden, van desarrollandose a nivel
psicoldgico. Partiremos de que cada duelo es anico e intransferible y tendra que
ver con las experiencias previas de pérdida.

Nadie sabe cdmo reaccionar ante la pérdida, hasta que la vive. Es en este momento
cuando surge una avalancha de sentimientos y reacciones emocionales y fisicas
que nos cuesta entender.

El duelo sera vivido también por los demas miembros de la familia: abuelos,
hermanos, amigos cercanos, etc., con la singularidad de cada uno, siendo las
reacciones distintas en su expresion e intensidad.

El duelo es un proceso unico que cada persona vive de una manera diferente y la
realidad es que no hay una manera correcta de superarlo, todo dependera del
momento vital de la persona y de los apoyos recibidos, entre otros factores.

Es posible que los dias posteriores a la pérdida del ser querido te sientas aturdido
o como anestesiado. Es normal que manifiestes estas sensaciones necesarias para
poder afrontar las tareas que acompafan a la muerte de tu ser querido, como
ocuparte de los demas, organizar papeleo o recibir visitas. Esto es normal y es
importante pasarlo.

Tras estos dias de aturdimiento, puedes comenzar a sentir en tu cuerpo una serie
de sensaciones como dolor de estémago, nudo en la garganta, presion en el pecho o
dificultad para respirar. También, es habitual no poder concentrarse en tareas de
la vida diaria. Sentir todo esto es normal y no necesariamente implica una
enfermedad.

Se recomienda, en estos momentos, descansar, comer adecuadamente y dormir las
suficientes horas; asi como practicar deporte.

Una reaccion muy habitual en el proceso de duelo son los sentimientos de enfado
hacia el mundo, hacia los que creemos responsables de la muerte del ser querido,
incluso hacia la persona fallecida por habernos abandonado, o hacia nosotros
mismos, por sentirnos culpables de dicha muerte.

Buscar una respuesta de lo que ha ocurrido, o buscar culpables de la muerte son
maneras de desplazar el dolor. Aunque esto no lleva a ninguna parte, es un proceso
que es necesario pasar igualmente.

Es importante poder expresar abiertamente estos sentimientos de enfado y culpa
con personas de tu entorno. No tengas miedo en pedir ayuda. Poner palabras a lo
que estas pasando ayudara a mitigar tu dolor.

Durante el proceso de duelo es posible que, gente de tu entorno que quiera
ayudarte o ti mismo, penséis que es conveniente hacer cambios en tu vida, como
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tirar las cosas de tu ser querido o cambiar de casa. No tomes decisiones de manera
prematura, es posible que todavia no estés preparado.

A menudo, se dice que las personas que pasan por el duelo estan sufriendo una
depresion. Depresion y duelo son dos cosas diferentes. El duelo es un proceso
natural y normal en el cual el dolor va disminuyendo poco a poco; en cambio, la
depresion es una enfermedad que necesita ser tratada por profesionales y para la
que puede ser necesario recetar medicacion. Tomar medicacion especifica para la
depresion durante el proceso de duelo es un error, aunque es posible que el
meédico recete ansioliticos para favorecer el suefio y descanso.

1.1 Duelo desautorizado

La pérdida de un hijo/a se convierte en algo emocional y racionalmente
inadmisible. En la sociedad actual es tratada como un duelo no autorizado a ser
vivido. En ocasiones podemos sentir que la gente que nos rodea no comprende el
dolor y la angustia vivida frente a la muerte del bebé. Se habla de duelo
desautorizado porque:

- No es publicamente reconocido
- Socialmente no es expresado ni esperado
- No existen guiones establecidos

“La pareja se siente desautorizada para hablarlo porque no ha habido nacimiento,
bautizo o entierro; el nifio no tiene nombre, no quedan fotos ni recuerdos, nada que
pudiera avalar su existencia. Sin embargo, el nifio/a es su hijo/a desde la concepcion,
en la imaginacion, en las expectativas y esperanzas de los padres y de la familia”,
(cita textual de Alba Payds).

Actualmente se rompe con la idea errdnea de duelo desautorizado. Cada vez mas

organizaciones y profesionales dan apoyo a los padres que viven la pérdida de un
bebé.

1.2 Duelo como pérdida de expectativas

El duelo no trata unicamente la repercusion por la ausencia de relacién con
nuestro ser querido, sino que también incluird un proceso de reestructuracion
interna que tendra que ver con la pérdida de parte de uno mismo. Estas
expectativas ya construidas, tendran que reajustarse a la realidad, y esto también
es vivido como una gran pérdida.

Los profesionales recomiendan:
e Expresar los sentimientos y no encerrarse en si mismo.

e Buscar un profesional con quien poder hablar. Las fundaciones y
asociaciones tienen a su disposicion profesionales que pueden asesorarle.

e Fomentar reuniones con otros padres que han pasado por lo mismo.
e Reinsertarse en la sociedad y no abandonar las relaciones sociales.

e Mantener una vida activa.
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e Tratar de ir paso a paso. No intentar planificar la vida propia y la del nifio
con demasiada antelacion.

2. MITOS FALSOS ALREDEDOR DEL DUELO

Expresar tu dolor te hara dafio: La expresion de dolor no te hara mas dafio del
que te hara ocultarlo. El dolor forma parte del proceso, y sentirlo y expresarlo
seran tareas implicitas en el duelo.

Expresar tu dolor hace dafio a los demas: No es cierto, ya que, en ocasiones,
expresar el dolor da también permiso al otro para expresar el suyo, al encontrarse
con el dolor ajeno y empatizar con él.

En este mito habra una excepcidn, y sera la de no expresar el dolor de manera
desbordada delante de nifios o adolescentes por encima del suyo. Es decir,
evitaremos desbordarnos delante de ellos, ya que para los menores, los adultos son
considerados como figuras de referencia, que deben encontrarse en una posicion
mas fuerte, para poder sostenerlos emocionalmente. Si el adulto no puede sostener
al menor, generara sentimientos de inestabilidad e incluso, obligara al menor a que
sea quién ofrezca los cuidados al adulto. Se puede compartir el dolor con los mas
pequefios pero se debe evitar en momentos en los que no sea controlado.

El dolor es una sefal inadecuada y de debilidad: El dolor es necesario e
intrinseco a la dureza de la pérdida.

“Tienes que deshacerte de los objetos significativos del bebé”: No es verdad
que sea bueno desprenderse de todo esto rapidamente, al contrario. Hay personas
que deciden tenerlo durante afios. No hay una norma. En algunos casos, la persona
se deshace de los objetos significativos y, con el tiempo, se arrepiente de haberlo
hecho de forma apresurada.

“El primer afo es el peor”: No es asi, en muchas ocasiones en el segundo afio se
produce una gran bajada. Este “volver atras” o “retroceso” no significa
empeoramiento, forma parte del proceso natural de mejora hacia el futuro, y es
sefial de salida del shock.

3. REACCIONES COMUNES AL DUELO

El duelo podra dar lugar a diferentes reacciones en la persona doliente del tipo de
malestar fisico, sentimientos diferentes o confusos, pensamientos molestos que no
desaparecen o incapacidad para funcionar normalmente.

Reacciones fisicas que pueden aparecer durante el duelo:
e Vacio en el estbmago
e Opresion en el pecho

e Opresion en la garganta
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Hipersensibilidad al ruido
Falta de aire

Debilidad muscular

Falta de energia

Sequedad de boca

Para descartar problemas fisicos no relacionados con el duelo, consulta con tu
meédico si algunas reacciones se mantienen en el tiempo.

Reacciones emocionales frecuentes en el duelo:

Tristeza: suele expresarse a través del llanto

Enfado: sensacidon de frustracion, falta de control y negacion frente a lo
acontecido

Culpa y autorreproche: sentimientos de culpa por creer no haber hecho lo
suficiente. Normalmente, los sentimientos de culpa son de naturaleza
irracional y se mitigan confrontando la realidad

Ansiedad: sentimientos relacionados con el miedo y la ansiedad. Si persiste
en el tiempo es significativo de un duelo patolégico

Fatiga o apatia

Estado de shock: se desarrolla con mas frecuencia en muertes repentinas,
pero también en las esperadas

Alivio: si el proceso médico ha sido largo o doloroso

Insensibilidad: se produce un bloqueo emocional. Este mecanismo protege
frente a la inestabilidad que provocaria la conciencia de los sentimientos
provocados por la pérdida

Reacciones cognitivas-pensamientos que se generan entorno al duelo:

Incredulidad o negacion: son los primero pensamientos que aparecen. “No
ha pasado” “No puedo creerme que haya pasado esto”

Confusion: dificultad para ordenar pensamientos y para la toma de
decisiones

Preocupacion: pensamientos relacionados con la preocupacion de qué
vendra. También se asocian pensamientos repetitivos sobre recuperar al
bebé

Experiencias ilusorias pasajeras: en ocasiones es habitual sentir la
presencia o tener percepciones que no responden a la realidad
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4. TAREAS DEL DUELO

William Worden, habla de tareas en lugar de fases o etapas del duelo. En este
modelo, la persona tiene un papel mas activo frente a su dolor, que le ayudara a
manejarlo.

Las tareas no tienen un orden concreto, ni son sucesivas. Es decir, no es necesario
completar una de las tareas para pasar a la siguiente, a excepcion de recolocar
emocionalmente el suceso.

4.1 Asumir la realidad de la pérdida
El momento de shock implica una serie de elementos que ya sabemos:

e Sentimiento de confusién

e Sentimientos de irrealidad

e Desbordamiento emocional

e Desbordamiento cognitivo (pensamientos)

e Repercusiones fisicas

4.2 Elaborar las emociones relacionadas con el duelo
Segun Bucay, “los duelos duelen y no se puede hacer nada por evitarlo”.

El dolor define la experiencia emocional tras una herida y es definitorio en el
duelo. Recordamos que todas las reacciones emocionales son adaptativas y
necesarias.

4.3  Aprender a vivir con la pérdida. Adaptacion al dia a dia

Es la etapa mas compleja. Supone la redefiniciéon de nuestra identidad. Evaluamos
la relacion con nuestra pérdida, qué perdi de mi con ella. En esta tarea el doliente
tendra que identificar los roles perdidos, y si los hubiera, los nuevos roles que
debera asumir.

“«

Citando de nuevo textualmente a Bucay, Posiblemente hay un rumbo,
seguramente y de muchas maneras personal y tnico; posiblemente hay un rumbo,
seguramente y de muchas maneras el mismo para todos. Hay un rumbo seguro y de
alguna manera posible.”

4.4 Recolocar emocionalmente la vivencia. Seguir viviendo

No significa olvidar a nuestro ser tan querido, sino poder convivir con el pasado
para poder vivir en el presente. Este paso no puede realizarse sin haber hecho las
tareas anteriores (asumir la realidad, elaborar emociones, adaptacion al dia a dia).

Durante el proceso del duelo nuestro entorno nos dara consejos. En ocasiones,
estos consejos estan muy orientados a presionarte. Que te recuperes bien, que
sigas adelante sin hacer demasiado ruido y rapido. Esta bien escuchar estos
consejos de gente bienintencionada, como los que estamos dando aqui, pero el
proceso es individual para cada persona.
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Escucha a todo el mundo, mira al consejo desde tus emociones y pensamientos y
haz lo que creas que es bueno para ti. Es importante que cada uno pueda hacer lo
que sienta que es correcto en cada momento.

5. PAUTAS PRACTICAS PARA LA PERSONA EN DUELO

5.1 ;Qué podemos hacer?

e No tener la mirada demasiado puesta en el futuro
e Poner la mirada en el dia de hoy
e Actividad fisica: andar, tomar el sol, buenos paseos por la naturaleza

e Actividades que te anclen a la realidad y al dia a dia: cocinar, recoger la casa,
hacer la compra, cuidar a las personas que quedan, cuidados a las mascotas
de la casa

e Hacer una lista de personas de emergencia que puedan acudir por si te
sientes desbordado. Personas que sean capaces de contener, de escuchar...

5.2  ;Cudndo deberia buscar ayuda?

Aunque en el proceso del duelo el dolor, la angustia y otro tipo de trastornos no
tienen nada de “anormal”, hay algunos sintomas que indican que debe consultar a
un profesional:

e Intensos sentimientos de culpa
e Pensamientos de suicidio
e Desesperacion extrema

e Inquietud o depresién prolongada, sensacion de estar “atrapado” o
ralentizado durante varios meses

e Sintomas fisicos: pérdida sustancial de peso, dolor agudo en el pecho
e Iraincontrolada que hace tender al aislamiento

e Dificultades continuadas de funcionamiento en el trabajo o en las tareas
de la vida cotidiana

e Abuso de sustancias para eliminar el dolor de la pérdida

En caso de identificar estos sintomas, consulte a un profesional especializado en
duelo que pueda apoyarle y acompanarle en el proceso.
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6. EL PAPEL DE LA FAMILIA Y SERES QUERIDOS

Es importante saber que no todos los miembros de la familia realizaran las tareas
al mismo tiempo ni en el mismo orden. Si es precisa la ayuda terapéutica, es
conveniente trabajar en familia.

El papel de la familia no nuclear del bebé (abuelos, tios, primos), ademas de
doliente, también sera de acompanante, al igual que los amigos mas queridos.
Todos constituyen un apoyo de gran valor y fuente de alivio.

6.1 ¢/ Qué podemos hacer como acompanantes?

e Animar ala persona a aceptar las reacciones del duelo como parte necesaria
y adaptativa de este proceso. Cualquier pensamiento, emocidn o reaccion
fisica es absolutamente normal.

e Abrir las puertas a la comunicacion. Haz preguntas abiertas. Si no sabe qué
decir, pregunte: “;como estas hoy?” o “he estado pensando en ti. ;Como te
esta yendo?”

e Recomendar al doliente no tomar decisiones importantes que no tengan
retorno (econdémicas, laboral, relacionales).

e Escuchar, acoger, dar apoyo, permanecer en silencio... acompafar.

e Ofrecer ayudas concretas y toma la iniciativa de llamar a la persona. Por
ejemplo, cuidar alguna noche de otro hijo, ayudar con algunos tramites, etc.

e Hablar de nuestras propias pérdidas y de cdmo nos adaptamos a ellas.
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Material complementario

Algunas webs de interés:

http://www.umamanita.es/

http://www.petitsambllum.org/

http://www.vivirlaperdida.com/

http://www.duelo.org/

www.enfermedades-raras.org.org
https://www.menudoscorazones.org/wp-content/uploads/Guia-Duelo-baja-
impresa-Edicion-1.pdf

https://www.menudoscorazones.org/wp-content/uploads/Guia-Duelo-II-baja.pdf

https://www.menudoscorazones.org/wp-content/uploads/LA-PAREJA-TRAS-LA-
PERDIDA-DE-UN-HIJO_baja.pdf
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Mensaje central

El presente capitulo ofrece respuestas a las preguntas mas frecuentes que pueden
plantearse los padres de un recién nacido en su primer contacto con la unidad de
cuidados intensivos neonatales (UCIN) , con el objeto de introducirles en el
ambiente que van a percibir, y disminuir el impacto generado por la primera visita
al servicio. Los aspectos especificos relacionados con el tipo de cama y aparataje
que rodea al bebé para su monitorizacién y tratamiento, se describiran en
capitulos sucesivos de este mismo bloque.

Puntos clave

e Los bebés estan cuidados las 24 horas del dia por un equipo de
profesionales (personal facultativo y no facultativo) especializados en
Neonatologia.

e El personal que atiende al recién nacido estd siempre disponible para
resolver cualquier duda sobre el estado del nifio o los dispositivos y equipos
necesarios para su cuidado.

e Preguntar las dudas y recibir la informacién necesaria es imprescindible
para disminuir el nivel de ansiedad asociado a la estancia en UCIN.
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1. ;COMO LLEGA EL BEBE A LA UCIN?

El nacimiento de un hijo es un motivo de felicidad para la familia. Sin embargo, en
ocasiones surgen complicaciones durante el embarazo o en el momento del parto,
que hacen que el bebé precise ingresar en UCIN. El que se suponia uno de los
momentos mas felices de sus vidas se convierte, de pronto, en una fuente de
incertidumbre, miedo y tristeza.

Desde el primer momento, tras el nacimiento, el bebé estara atendido por un
equipo altamente especializado de enfermeras y médicos, que le prestaran todos
los cuidados que requiera para su estabilizacion y, ya en paritorio o quir6fano, se le
ensefiarad a la madre si las condiciones de ambos lo permiten. Posteriormente, se
trasladara al bebé hasta la UCIN en una incubadora especial para el transporte
(Fig. 1), acompafiado por el personal sanitario que le atendié al nacimiento y la
familia.

Figura 1. Incubadora de transporte dotada de
sistema de ventilacion asistida.

2. PRIMER CONTACTO DEL PADRE CON SU BEBE

En la mayor brevedad posible, tras el ingreso del recién nacido (RN) en UCIN, se
facilitara la entrada del padre y acompafiante. El tiempo de espera variara en
funcion del estado del bebé y los procedimientos que requiera para su
estabilizacion después del traslado. En esta primera visita, el padre (o persona
delegada) recibira informaciéon sobre el estado del RN y se le ofrecera la
posibilidad de establecer un primer contacto con su hijo. Tocar a su hijo por
primera vez puede “dar miedo”; nosotros animamos a los padres a que procedan
de este modo, ya que sera beneficioso para ambos.

La enfermera encargada del bebé le preguntara si han decidido alimentar a su bebé
con lactancia materna. Si la respuesta es afirmativa, se les daran pautas para que la
mama se estimule en las primeras horas postparto. Se le entregaran jeringas de 1 6
2 ml para recoger el calostro que posteriormente se ofrecera al bebé (Parte B,
Tema4y?5).

Ademas se entregara una guia de acogida (Fig. 2) que contiene varios documentos
informativos, entre otros, un folleto sobre el funcionamiento y la dinamica de
UCIN. Se les ofrecera la posibilidad de realizar fotos (siempre sin flash) o videos del
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bebé; esto es importante, ya que la madre en las primeras horas no podra estar con
él/ella.

T r————
| CUIADOS INTENSIVOS NEONATS
e
e

INFORMACION
ALOS PADRES

Deteccion precoz
de enfermedades
‘endocrino metabdlicas
en recién nacidos
recién nacidc

-
Figura 2. Guia de acogida: documento informativo en el que se detallan las politicas de funcionamiento de UCIN

3. PRIMER CONTACTO DE LA MADRE CON SU BEBE

La primera visita de la madre a la unidad dependera del modo de parto.
Generalmente, las madres se recuperan bien de un parto vaginal y, en ausencia de
complicaciones (parto eutdcico), estan preparadas para conocer a su hijo/a a las
pocas horas del nacimiento. En el caso de que el parto finalice en cesarea, este
periodo podria prolongarse uno o dos dias.

En esta primera visita le informaremos de la evolucion del bebé y de los beneficios
que tiene el contacto temprano con el mismo. Le ofreceremos tocarle o incluso
cogerlo, si el estado del bebé lo permite.

En caso de quererle amamantar, le explicaremos detalladamente todo el proceso,
desde la extraccidon y almacenamiento de la leche, a la ubicacion de los sacaleches,
tanto en la Maternidad como en Neonatologia.

4. ;.COMO ES EL LUGAR DONDE ESTA INGRESADO MI BEBE?

La primera impresion al entrar en UCIN puede resultar muy impactante por la
cantidad de aparatos, alarmas y personal que hay en ella. Se puede percibir como
un ambiente hostil, tanto para la familia como para el nifio. Sin embargo, con el
tiempo los padres van ganando confianza y se reafirman en el concepto de que
UCIN es un lugar en el que sentirse seguro. La presencia continuada de los padres,
visualizando la cotidianidad del trabajo del personal de UCIN, tiene mucho que ver
en ese cambio de perspectiva.

La mayoria de los RN admitidos en UCIN yaceran dentro de una incubadora (Fig.
3). Laincubadora es un espacio totalmente cerrado (y asi debera permanecer) que
aisla a su bebé del entorno, proporcionandole calor y humedad. Dependiendo de
las caracteristicas de su hijo/a, la necesidad de calor y humedad variara. La
humedad que genera la incubadora, a veces elevada en las primeras semanas de
vida, puede empanar las paredes. Periddicamente, recogeremos con papel el
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exceso de condensacion (gotas de agua) de las mismas. Generalmente, la
incubadora se reserva para los nifios mas inmaduros, es decir, aquéllos nacidos
varias semanas antes de alcanzar la edad postconcepcional (EPC)[G-14]
equivalente al término. Si su bebé es mas maduro, tiene un peso aceptable, o se
prevé que se vayan a realizar procedimientos médicos diversos, aparte de lo
estandar, muy posiblemente se ubique en una cama abierta denominada cuna
térmica o calor radiante.

El nivel de tecnificacion de la UCIN la convierte en un lugar con mucho ruido y
bastante luz. Este ambiente no es propicio para el suefio y el descanso de un recién
nacido. Por ello, intentamos protegerles de la luz con cobertores, minimizar el
ruido ambiente y respetar sus periodos de suefio. Esto es particularmente
importante en los RN pretérmino, tanto mas cuanto menor es su edad gestacional
[G-14], pues para un desarrollo armonico el ambiente debe ser lo mas adecuado
posible. Es importante que, tanto el personal sanitario como la familia, mantengan
un tono de voz bajo. Es obligacion de todos cumplir con estos requisitos; por ello,
le animamos a que durante su estancia en UCIN colabore con nosotros activamente
con estas politicas, y haga saber al que las incumpla que debe corregir su actitud.
Nadie deberia molestarse por ello.

Cuando su bebé esté estable y tenga el peso suficiente, siempre que alcance la EPC
de 33-34 semanas, podra pasar a cuna con colchéon térmico. Aunque siga con
monitores, este nuevo tipo de camita le permite mantenerse en contacto con el
medio ambiente y beneficiarse de otros estimulos.

5. ;.COMO ES EL ENTORNO DE MI BEBE?

Alrededor de la incubadora siempre hay varios aparatos (Fig. 3). Generalmente, los
nifios ingresados en UCIN precisan de algun tipo de instrumento que le ayuda a
respirar (equipos de ventilacion asistida, invasiva y no invasiva, o canulas de alto
flujo), bombas de infusion [G-6] para la administracién de medicacion o alimento,
y un monitor que registra las constantes vitales del bebé. Ademas, segun la
patologia y la situacién del nifio, puede necesitar otros dispositivos con distintas
funciones. Todos estos aparatos emiten sefiales acusticas y/o luminicas, que se
disparan cuando el valor actual del paciente excede un limite prefijado (umbral de
alarma). Las alarmas no necesariamente expresan gravedad o peligro. Causas que
motivan la activacion de las alarmas pueden ser la pérdida de contacto del sensor
del monitor con el bebé o que el nifio se mueva. Siempre seran atendidas
oportunamente por los responsables del cuidado del bebé y, por lo tanto, no deben
convertirse en un motivo de angustia para los padres.

Es comuUn que durante los primeros dias de vida aumenten los niveles de
bilirrubina [G-5] en sangre, causando una coloracion amarillenta de la piel del bebé
y de la conjuntiva ocular [G-9]. Si los niveles de bilirrubina en suero exceden unos
limites concretos, es necesario colocarles bajo una lampara de fototerapia [G-20]
que les ayuda a eliminar la bilirrubina, exponiendo al descubierto la mayor
superficie corporal posible a la luz. Estas lamparas emiten una luz muy potente,
haciendo necesario proteger los ojos del bebé con un antifaz.
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Figura 3. Dotacidn de un puesto de UCIN. En ella se aprecian
las bombas de infusién para medicacién y alimentacion
intravenosa en un “drbol”, monitor de constantes vitales,
ldmpara de fototerapia y respirador. El paciente se halla

- encamado en una incubadora en la que apreciamos una ligera
inclinacién respecto del plano horizontal

RESPIRA

6. (QUE TIENE PUESTO EL BEBE?

Generalmente el bebé se encontrara desnudo para poder observarle y valorarle
continuamente, ademas de garantizarle el calor y humedad que precisa. Los
recién nacidos, especialmente los prematuros, necesitan elementos externos
(“nidos”) que les proporcionan cuidados posturales y la contencidn necesaria para
sentirse comodos y seguros (Fig. 4)( Parte B, Tema 12,). Para registrar las
constantes vitales se necesitan dispositivos que recojan las sefiales del cuerpo del
RN y las transmitan al monitor. Habitualmente, su hijo/a tendra puestas unas
pegatinas (electrodos de impedancia) en el térax o en la espalda, que envian los
impulsos relacionados con la respiracion (nimero de respiraciones y profundidad
de las mismas) y el electrocardiograma (ECG). Ademas de un sensor que emite una
luz roja, colocado rodeando un pie o una mano, que registra la saturacion de
oxigeno de la sangre del nifio. La temperatura estara monitorizada de forma
continua con unos electrodos que se colocaran en la axila y en la planta del pie
(temperatura diferencial).

Muchos de los nifios ingresados en UCIN requieren asistencia respiratoria. Los que
precisan el tipo de soporte respiratorio denominado ventilacion invasiva,
requieren la colocacién de un tubo endotraqueal, generalmente a través de la
boca. Este tubo se fija a la cara del bebé con un dispositivo adhesivo de distintos
colores. En otras ocasiones, esta ayuda para respirar les llega a través de una
mascarilla que cubre la nariz, una pieza que se adapta bien a ambas fosas nasales, o
unas canulas nasales que no ocluyen totalmente las fosas nasales (ventilacién no
invasiva).
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Su bebé va a tener permanentemente una sonda, ya por boca o por nariz, cuyo
extremo se alojard en el estdmago. Puede permanecer abierta, generalmente
conectada a una jeringa sin émbolo, o cerrada, bien conectada a jeringa con émbolo
o mediante su propio tapon. Ademas de poder medir los restos gastricos permite la
administracion de leche o medicacion oral.

En funcién del estado del bebé y de 1a monitorizacion y medicacion que necesite, se
selecciona el tipo y cantidad de accesos vasculares [G-1]centrales que requiere. En
algunos casos, estas vias se canalizan a través del ombligo (vena y arteria
umbilical), y quedan fijadas al abdomen del nifio con un apdsito transparente.
Estas vias umbilicales habitualmente se mantienen por periodos de tiempo cortos,
por lo que, si el bebé sigue necesitandolas, se introducira un catéter central de
insercion periférica (PICC) [G-33]. Los bebés mas inestables suelen necesitar,
ademas, vias venosas periféricas. Tanto los PICC como las vias venosas periféricas
las podemos insertar en brazos, piernas y, excepcionalmente, en cabeza.

7. .QUE PRUEBAS PUEDEN HACERLE AL BEBE?

Cada RN necesita un manejo individualizado que determina qué pruebas y cuando
las necesita. Las pruebas complementarias mas rutinarias como las radiografias,
ecografias, analiticas o puncién lumbar, se realizan a pié de cama. Otras, sin
embargo, precisan aparataje especifico complejo que obliga al traslado del bebé,
como las exploraciones de resonancia magnética o el cateterismo cardiaco.

Independientemente del estado del bebé, se recogen cultivos de forma rutinaria,
para identificar los gérmenes que colonizan las puertas de entrada a la via aérea y
tubo digestivo, y poder dirigir el tratamiento antibidtico en caso de deterioro
clinico en un momento dado, ademas de ayudar en la prevencion de la infeccion
nosocomial [G-26] hospitalaria. Los RN son muy vulnerables ante las infecciones
por su sistema inmune inmaduro, especialmente los hospitalizados.

8. (QUIENES CUIDAN A MI BEBE?

Un equipo de profesionales especializados en Neonatologia, que incluye meédicos,
enfermeras y auxiliares de enfermeria, estara cuidando y vigilando al bebé las 24
horas del dia. La participacion de los padres es muy importante. Por ello, les
animamos y preparamos para que actien, no solo como sujetos pasivos, sino
adquiriendo roles progresivamente mas complejos en las rutinas diarias del
cuidado.
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Figura 4. Bebé ingresado en UCIN. Se describen los diferentes elementos del entorno inmediato, como sensores y electrodos
para la monitorizacién, accesos vasculares, dispositivo de soporte respiratorio, y sonda de alimentacion.

Dependiendo de la evolucion de los procesos que aquejen al bebé, es posible que
hayan otros profesionales implicados, ya de otras especialidades médicas o
quirurgicas. La situacion clinica de cada RN se evaliia diariamente por el personal
responsable de sus cuidados (pase de visita médico), generalmente en el turno de
mafiana. Se genera un intercambio de informacidn entre el personal facultativo y
no facultativo, resultado del cual se deciden las acciones para las siguientes horas.
Ademas de este pase de visita diario, las personas trabajando en los diferentes
turnos son informados por el profesional que le ha precedido acerca de los
cambios o acciones especificas a ejecutar en el turno en curso, lo que garantiza la
continuidad asistencial.

9. (QUIEN INFORMA A LOS PADRES DEL ESTADO DEL BEBE Y CUANDO
PODRAN PASAR A VERLE?

Todas las personas al cuidado del bebé facilitaran informacion relevante siempre
que haya un cambio en el estado clinico del nifio. Ademas, diariamente se
informara acerca de los progresos del bebé en relacidn a los procesos abiertos.

Queremos que los padres que adoptan el rol de cuidadores participen igualmente
en las discusiones médicas diarias acerca de la situaciéon de su hijo/a. Es
imperativo que la persona que estd mas cerca del bebé transmita adecuadamente
las impresiones sobre su evolucion, asi como todos los datos objetivos que haya
registrado y documentado (Cuaderno de registro de actividades, Anexo I).

Cuando no estén presentes, podran llamar por teléfono a cualquier hora para
hablar con la enfermera responsable del bebé, que les dara informacion sobre
aspectos generales de su estado.

La unidad sera accesible para los padres las 24 horas del dia.
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Mensaje central

En este capitulo y en el siguiente, pretendemos explicar a los padres y cuidadores
los elementos del entorno del bebé. Abarca desde la cama donde yace, a los
equipos utilizados para la vigilancia de las constantes vitales, los de soporte
respiratorio y los sistemas que utilizamos para la alimentacion del bebé. Ademas,
introducimos una hoja de registro para la anotacion de los parametros de interés
relacionados con los cuidados y el estado general del nifio.

Se abordaran algunos aspectos de la fisiologia del recién nacido. Y se hara especial
énfasis en las tareas en las que el padre/cuidador va a poder participar y cdmo
debe hacerlo.

Puntos clave

e Mantener al RN en un ambiente adecuado de temperatura, humedad, ruido,
luz, es fundamental para su buen desarrollo fisico y neuroldgico.

e La monitorizacion ofrece informacion que complementa la observacion
directa del RN, no la sustituye.

e La alarma de un monitor no implica necesariamente que el bebé esté en
peligro.

e La monitorizacion debe aportar seguridad y confianza, sin convertirse en
una fuente de ansiedad o angustia.

e No se silencia una alarma sin comunicarlo a los profesionales que atienden
al RN.
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1. CUIDADO DEL MACRO-AMBIENTE

1.1 La incubadora y el calor radiante

En la unidad de cuidados intensivos neonatales (UCIN) los bebés yacen dentro de
una incubadora o en un calor radiante. Cuanto mas pequefio e inmaduro sea, su
piel tendra menor capacidad para controlar la temperatura, perdera mas liquido
por evaporacion y el consumo de energia para mantener el control de la
temperatura serd mayor. Por estos y otros motivos, en estos casos utilizamos la
incubadora como modelo de cama 6ptimo. La incubadora permite controlar la
temperatura y el grado de humedad que queremos proporcionar, que
adaptaremos a la edad postnatal (edad cronoldgica) de su bebé (dias de vida) y la
edad postconcepcional (EPC) [G-14] del recién nacido. Asi el recién nacido podra
mantener un ambiente térmico neutro (sin gasto energético adicional) y sus
pérdidas a través de la piel se reduciran al maximo (Fig. 1).

El calor o cuna radiante consiste en una camita abierta donde la fuente de calor se
proporciona a través de un colchon caliente y/o una estufa en la parte superior.
Estos dispositivos no permiten mantener un grado de humedad programable, sin
embargo. Por ello, estan indicados en recién nacidos (RN) a término en los que las
pérdidas a través de la piel son menores (Fig. 2).

Figura 1. Incubadora (arriba). En el lateral puede verse la pantalla (flecha roja) desde la que se controla la temperatura y la
humedad. Obsérvese el cobertor sobre la incubadoras para atenuar la luz y el ruido. Panel de control (abajo).
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Figura 2. Calor o cuna radiante. Ademds de la fuente de
calor radiante superior, el lecho o el colchén también se
calienta, ayudando al control térmico del nifio. Ambas
fuentes de calor se controlan desde el panel central (flecha
azul). Abajo, panel central de control.

Cuando la situacion de estabilidad clinica y la EPC del RN lo aconsejan, pueden
pasar a una cuna convencional. Normalmente no dispondran de ayuda para
regular su temperatura, aunque en estos dispositivos abiertos se pueden
utilizar unos colchones térmicos, los cuales emiten calor a una temperatura
programada. La ventaja que ofrecen los dispositivos abiertos es la mayor
interaccidn con el medio, con los cuidadores y la familia (Fig. 3).

Figura 3. Cuna convencional. Al igual que ocurria con las incubadoras, es frecuente el uso de cobertores para atenuar la
luz ambiental y favorecer el desarrollo de ritmos circadianos [G-38] y ciclos vigilia-suefio.

1.2 Laluzy el ruido: cudando y cudnto

El desarrollo de los sistemas sensoriales del feto se produce en un orden
determinado: tacto, sistema vestibular, gusto-olfato, oido y vista. La estimulacién
sensorial que reciben intra-utero es la adecuada para la maduracion y desarrollo
optimo del sistema nervioso y los érganos de los sentidos. El ambiente de la UCIN
es muy diferente, y puede suponer una sobrecarga sensorial importante.

1.2.1 Elruido:

Un nivel adecuado de ruido y luz ambiental disminuye la frecuencia cardiaca, la
tension arterial y la frecuencia respiratoria. También influye en los patrones del
suefio, alargando los periodos de suefio tranquilo. Se recomienda mantener los
niveles de ruido en UCIN por debajo de 45dB [G-11], aceptandose maximos de 65-
70dB de forma puntual. La colocacidon de sondmetros (Fig. 4) nos puede ayudar a
cumplir los objetivos del nivel de ruido dentro de unos limites. Es importante
evitar dar golpes en la incubadora porque retumba dentro de ésta, tener los
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teléfonos moviles en silencio, hablar con un tono suave evitando gritar, mantener
lejos de vuestro bebé los aparatos que no sean necesario para el cuidado del
mismo, incluso fuera de la unidad si fuera posible, y contribuir activamente a
fomentar un ambiente tranquilo sin ruido. Nadie debe sentirse incomodo si se le
invita a reducir el volumen de voz.

Figura 4. Sonémetro, que refleja en verde (situacion dptima) un nivel de
ruido (56.8 dB) que indica un ambiente confortable. Sucesivamente, segun
vaya aumentando la intensidad del ruido, la leyenda pasard al naranja
(ambiente ruidoso) y al rojo (ambiente muy ruidoso) que se mostrard en los
digitos (dB).

1.2.2 Laluz:

En cuanto a la luz, los niveles recomendados pueden oscilar entre 1-60 lux [G-27].
En ocasiones se precisan intensidades superiores para realizar procedimientos
concretos, como canalizar una via intravenosa o realizar curas. En estos casos, se
tendra cuidado y taparemos los ojos del bebé para evitar siempre la luz directa. El
uso de cobertores (Fig. 5), tanto en las incubadoras como en las cunas, nos ayudara
a mantener el nivel 6ptimo de luz. Es importante, en la medida de lo posible,
utilizar luz natural gradual, con una transiciéon suave. Se debe de individualizar en
funcién del grado de madurez (EPC) y la situacion clinica del nifio. A partir de las
32 semanas de EPC se deben propiciar los ritmos dia-noche para facilitar el
establecimiento de los ritmos circadianos [G-38], siempre que el nifio esté
preparado clinicamente. Se recomiendan ciclos de 12 horas, alternando periodos
de oscuridad que asemejen la noche, con periodos de luminosidad suave,
preferiblemente de luz natural.

Figura 5. Cobertores empleados
en incubadora y calor radiante.
Es recomendable la luz individual
regulable. En algunos casos,
como  ocurre durante la
realizacion de algunas técnicas,
puede ser necesario utilizar focos
individuales potentes; en esos
casos serd necesario cubrir los
ojos del nifio

2. FISIOLOGIA Y MONITORIZACION

Entendemos por monitorizaciéon al acto de observar, generalmente mediante
aparatos, el curso de uno o varios parametros fisiologicos para detectar posibles
anomalias.

Durante la estancia de cualquier RN en la unidad de neonatos sera necesario, en
mayor o menor grado, monitorizar varias de sus constantes vitales. Disponemos de
varios tipos de monitores que miden, de forma continua o intermitente, diferentes

277



Programa Formativo Parte B, Tema 9

parametros fisiolégicos. El analisis de estos registros, junto con la observaciéon
directa, permite evaluar la situacion clinica del RN.

Dentro de las posibilidades de monitorizacion encontramos:

-Monitorizacién no invasiva: Se trata generalmente de dispositivos
adhesivos, que no requieren procedimientos cruentos para su implantacion, e
incluyen la saturacion de oxigeno (Sa0:), frecuencia cardiaca (FC), frecuencia
respiratoria (FR), temperatura (T*) y presion arterial no invasiva (PNI), entre
otros.

-Monitorizacién invasiva: Hay determinadas situaciones clinicas que exigen
estrechar la vigilancia sobre el RN, haciendo necesaria la insercion de catéteres
intravasculares para la medicion continua de distintas presiones (catéter arterial,
para registro de presion arterial; y catéter venoso, para determinaciones de
presion venosa central). Durante los primeros dias de vida del RN estos catéteres
se pueden colocar en los vasos del cordon umbilical, y posteriormente, en la ingle o
en el cuello, en la mayoria de los casos.

2.1 Constantes vitales y respuestas fisiologicas del bebé segiin la etapa
madurativa

2.1.1 Saturacion de Oxigeno (SaO3)

Mediante la oximetria de pulso [G-32] se puede medir Sa0; [G-39], que refleja los
niveles de oxigeno en la sangre, de forma continua y no invasiva. Es la
monitorizacién minima que tendra cualquier nifio en la UCIN. El pulsioximetro,
aparato con el que medimos la Sa02, es un dispositivo que emite un haz de luz
desde un foco emisor a un receptor (Fig. 6), por lo que los sensores han de estar
enfrentados formando una pinza para poder obtener una lectura del parametro de
interés (Sa0:). Cuando la lectura del equipo es correcta, independientemente del
valor, observaremos una onda homogénea (onda pulsatil) con la frecuencia del
latido cardiaco (Fig. 7).

Figura 6. Sensor del pulsioximetro donde se sefialan (flechas) el foco emisor de luz y el receptor.

Algunos factores, como la luz excesiva y los movimientos del bebé, pueden
artefactar el registro generando una lectura erronea (Fig. 8). Para saber si el valor
que refleja el pulsioximetro es real, se debe atender a la forma de la onda que se ve
en la pantalla del monitor. Asi, una onda irregular indica que existe algun artefacto
que altera la lectura, y deberan confrontarse estos datos con el color y el aspecto
general del bebé para ver si son concordantes.
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Figura 7. Trazado de pulsioximetro con onda pulsdtil homogénea, lo que indica una lectura correcta del equipo.

Figura 8. Onda irregular que indica algtin artefacto en la lectura del equipo. Siempre deberd confrontarse con el color y la
situacion clinica del nifio.

El sensor se puede colocar en las manos o en los pies, y se rota su posiciéon al
menos una vez por turno. Para cambiarlo de sitio, despegamos cuidadosamente el
sensor, sujetando la piel y evitando tirones. En los bebés mas prematuros, puede
ser necesario rotarlo cada 4 horas, e interponer un aposito entre la piel del RN y el
sensor para evitar lesiones cutaneas (apdsito de silicona, Mepitel ®). No se debe
poner muy apretado, y si se despega frecuentemente, se puede rodear con
esparadrapo, cuya anchura debe ser igual a la del propio sensor, y no sobresalir
para evitar adherencias a la piel del nifio (Fig. 9).

Figura 9. Fijacién del sensor del
pulsioximetro alrededor del pie. La anchura
\“ del esparadrapo no deberd superar la del
sensor, imagen izda, para evitar lesionar la
piel. En la imagen derecha, apdsito de
silicona (Mepitel ®) entre la piel del RN y el

sensor para evitar lesiones.

Algunos bebés necesitan tener dos pulsioximetros para medir la SaO; pre y post-
ductal [G-32, G-39]. En estos casos, se coloca un sensor en la mano derecha (pre-
ductal) y otro en cualquiera de los pies (post-ductal). Los sensores se colocan y
rotan con los mismos cuidados y frecuencia que si tuviese solo uno. El de la mano
derecha se puede cambiar poniéndolo en la mufieca, los dedos o la palma de la
mano.

Los valores deseables de Sa0; dependen de la edad gestacional, la situacién del
bebé en cada momento y la patologia del RN pero, como norma general si estan
recibiendo oxigeno, deben oscilar entre 90-95% en los RN prematuros y por
encima de 93-95% en los bebés nacidos a término. Generalmente, una Sa02
inferior a 87% da lugar a un cambio azulado de la coloraciéon de mucosas, piel y
lecho ungueal que denominamos cianosis. Si el bebe no recibe oxigeno puede tener
una Sa0z de 95 a 100%.
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2.1.2 Frecuencia cardiaca (FC)

La FC es el numero de veces que late el corazén en un minuto. Se puede obtener
mediante auscultacion o palpacidn de pulso arterial. La monitorizacién continua
de la FC la podremos realizar mediante pulsioximetria o por impedancia toracica,
en este ultimo caso utilizando tres electrodos dispuestos en el pecho/abdomen o
espalda (Fig. 10). Se disponen formando un tridngulo en el pecho o en la espalda,
manteniendo cierta distancia entre ellos. Estos electrodos recogen la actividad
eléctrica del corazén dando un valor numérico y el trazado electrocardiografico
(ECG) en la pantalla del monitor (Fig. 11). Esta monitorizaciéon permite al personal
sanitario tener mas informacién sobre el funcionamiento del corazén del bebé. En
los RN muy prematuros (< 28 semanas de gestacion), y durante sus primeros dias
de vida, intentaremos prescindir de estos electrodos de impedancia para proteger
la piel, dado que la informacion sobre la FC la derivaremos del pulsioximetro. Asi
mismo, los electrodos s6lo se cambian si se despegan o estan sucios, no por rutina.
Si no se adhieren bien a la piel deben sustituirse por otros, ya que no se deben fijar
con esparadrapo. Los cables deben apoyar lo menos posible sobre la piel del RN.

Figura 10. Electrodos de monitorizacion cardiorrespiratoria y su colocacion en el bebé. Nétese la importancia de la adherencia
a la piel; no debe usarse esparadrapo en caso de no adherirse bien (flechas).

[ ¥ |
\ TAY.

111

Figura 11. Trazado ECG y digito correspondiente a la FC actual del paciente en el monitor de constantes vitales.

En los RN la FC es mas alta que en nifios mayores y adultos. Fluctua
constantemente, adaptandose en todo momento al estado (vigilia, suefio, agitacidn,
vigilia tranquila) y a las necesidades del bebé (sin actividad, durante el esfuerzo).
La cifra basal suele oscilar entre 120-160 latidos por minuto. Cuanto mas
inmaduro (menor edad gestacional) es el RN, mayor suele ser la FC. Esto es asi
porque el corazén es menos eficiente a la hora de bombear la sangre y por ello
necesita hacerlo mas veces por unidad de tiempo. Cuando la FC se encuentra fuera
de este rango hablamos de taquicardia (FC >160) 6 bradicardia (FC <120), aunque
estos limites no son rigidos y dependen en gran medida de la edad gestacional. A
menudo, los RN a término, particularmente durante el suefio tranquilo, presentan
FC inferior a 120, y los bebés prematuros, sobretodo si estan activos, pueden
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presentar FC superior a 160. Por tanto, estos registros no son siempre patolégicos,
ya que existen distintas causas fisioldgicas que pueden provocarlos (Tabla 1). Los
principales factores que modifican la FC son: edad gestacional, estado suefio-
vigilia, temperatura corporal, y algunos farmacos.

Aumentan la FC Disminuyen la FC
Actividad corporal Degluciéon
Llanto Aspiracion de secreciones
Dolor Alimentacién (oral/SNG)

Elevacion temperatura corporal . (o
, . . Nauseas, vémitos
Farmacos: dopamina, adrenalina, Dismi on t )

] s isminucién temperatura
cafeina, teofilina, salbutamol p
Anemia corporal
Farmacos: analgésicos y
sedantes, propranolol

Tabla 1. Factoresy tratamientos de uso habitual en UCIN que influyen en la FC

2.1.3 Frecuencia respiratoria (FR)

La FR es el numero de ciclos respiratorios (inspiracién y espiracion) que se
producen en un minuto. Se puede obtener mediante observacion directa y
auscultacion. De manera continua, obtendremos informacién sobre la frecuencia,
ritmo y profundidad de la respiracidon (patrdn respiratorio) mediante impedancia
toracica, como en el caso de la FC y el ECG. Los mismos electrodos que registran la
actividad eléctrica del corazén son capaces de detectar los movimientos del térax-
abdomen, secundarios a la entrada y salida de aire de la via respiratoria, y los
transforman en un valor numérico (FR) y en una onda que refleja como respira el
RN.

La respiracion en el RN es rapida (30-60 respiraciones por minuto) e irregular,
alternando periodos de respiraciones rapidas y superficiales, con otros de
respiraciones mas lentas y profundas, a menudo con intervalos en los que no se
produce movimiento respiratorio perceptible (Fig. 12).

Figura 12. En los grdficos se muestran dos registros respiratorios correspondientes a una respiracion rdpida y regular
(taquipnea) (panel superior) y un patrén de respiracion periddica (panel inferior). Nétese que esta tltima corresponde a un
patrén en el que se alternan fases de respiracion mds rdpida e irregular con otras fases de pausa respiratoria de corta duracion.

Es importante que entendamos, por tanto, las diferencias entre los patrones
respiratorios normales y los patologicos. Asi distinguiremos entre:
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Apnea: situacion en la que hay ausencia de sefial respiratoria durante 20 segundos,
o incluso menos, si la ausencia de respiracion causa bradicardia o cambios en la
coloracion de la piel o mucosas del bebé (palidez o cianosis)(Fig. 13).

Respiracién periddica: constituye un patréon en el que se alternan fases de
aumento y disminucidn de la FR, con pausas respiratorias intercaladas frecuentes,
pero breves, que no conllevan repercusion en la funcion cardiaca y circulatoria, y
por tanto, no causan deterioro en el nifio. Normalmente, ceden espontaneamente
para dar paso a movimientos respiratorios rapidos.

Las presencia y frecuencia de las pausas de apnea es directamente proporcional al
grado de prematuridad y estado de enfermedad del bebé. La respiracion periddica
constituye un patron respiratorio normal en los RN prematuros (Fig. 12).

Figura 13. Pausa de apnea con repercusién sobre la Sa02.
En el grdfico se observan movimientos tordcicos aislados y
periodos variables sin respiracion aparente, causando
caida de la Sa02 hasta 80%.

Estos dos eventos, si los electrodos estan correctamente colocados, se reflejan en la
onda respiratoria del monitor (Fig. 12 y Fig. 13). Ademas de la observacion del
monitor, para valorar sus movimientos respiratorios es muy importante la
inspeccidn directa del torax del bebé, ya que pueden existir episodios obstructivos
de la via aérea, en los que los electrodos de impedancia si detectan movimientos o
contracciones de los musculos toracicos pero que, por estar obstruido el flujo de
aire, se acompanan de caida de SaO2 y posiblemente de FC (apnea obstructiva).
Otras veces, la caida de la saturacion de oxigeno, con o sin bradicardia, se produce
con ausencia completa de movimiento toracico, lo que denominamos apnea central
al ser causada por falta de estimulo respiratorio desde el cerebro.

La evaluacion de la funcion respiratoria del RN es compleja, y el dato aislado de la
FR no constituye en si mismo una evaluacién completa. El personal sanitario
valora conjuntamente el patrén respiratorio del bebé para adaptar la terapia de
cada RN continuamente a sus necesidades. Este patréon no es constante, sino que
responde a los cambios y necesidades del nifio en cada momento.

2.1.4 Temperatura (T?)
Ayudar al RN a mantener la temperatura corporal estable es un pilar basico y
fundamental en el que colaboran todas las personas responsables de su cuidado.

La termorregulacién es una funcion fisiolégica que permite conservar la T*
corporal dentro de un rango, manteniendo el equilibrio entre la pérdida y la
produccion de calor. Esta labor estd comprometida en los RNs, sobre todo en los
prematuros, como consecuencia de algunas de sus caracteristicas especificas: un
menor aislamiento cutdneo, nivel de actividad motora disminuido y limitada
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capacidad de sudoracidon. En particular, el RN inmaduro es muy vulnerable al
estrés por frio, ya que la razdn entre la superficie cutdnea y la masa corporal es
mayor que en cualquier otra edad (tiende a enfriarse). El calor corporal es
producido por la masa corporal, y se pierde a través de la superficie cutanea. Por
tanto, cuanto mas pequefio sea el RN al nacimiento, mayor sera la diferencia entre
su capacidad de producir calor y la pérdida de éste.

Esto se traduce en que el bebé debe destinar mucha energia (consumo de oxigeno

y nutrientes) si no le proveemos de un ambiente térmico neutro. Ambiente térmico
neutro es aquel que permite al RN mantener la T* central entre 36°5-37°5°C, con el
menor consumo energético posible.

El primer paso para conseguir este ambiente deseado es evitar las pérdidas de
calor actuando frente a cuatro mecanismos distintos: conveccion (corrientes de
aire), evaporacion, conduccién (contacto con superficies) y radiacion (objetos frios
cercanos).

En funcién de la edad gestacional y edad corregida del nifio, se establece el grado
de vigilancia que debemos mantener sobre su temperatura:

- Control periddico: con termometro digital, en piel integra, limpia y seca. Se
coloca en la axila, que es una zona poco expuesta a variables externas,
garantizando que la punta del termémetro (bulbo) esté completamente
rodeada por la piel del bebé, para evitar lecturas incorrectas. En estos casos,
cada nifio tendra su propio termdémetro en su cuna. Una vez encendido, se
coloca correctamente y se mantiene hasta que una sefial acustica nos avise
de que la medicién ha finalizado. El dato se expresa en un valor numeérico en
la pantalla.

- Control continuo: La monitorizaciéon continua de temperatura se lleva a
cabo con unos cables que tienen un sensor en la punta, mientras que en el
lado opuesto hay una conexién para la cuna/incubadora o monitor. En la
mayoria de los pacientes de UCIN es necesario medir la temperatura a nivel
axilar (7" central) y a nivel de la planta del pie (T2 periférica), para obtener
el gradiente térmico o temperatura diferencial (diferencia entre ambos
valores), expresada igualmente en grados. Los sensores se fijan a la piel con
esparadrapo de papel o aposito hidrocoloide, usando siempre la cantidad
minima posible, y se han de rotar al menos una vez por turno. En los bebés
mas prematuros, con la piel mas inmadura y fragil, se rotaran cada 4 horas.
En estos nifios es conveniente interponer un apdsito de silicona entre el
sensor y la piel para evitar lesiones. Es importante tener en cuenta que la
punta del sensor axilar debe quedar descubierta, en contacto con la piel,
mientras que en el caso del pie, se cubre totalmente y debe permanecer
aislado con un dispositivo especial de aislamiento o rodeado con una gasa
por ejemplo(Fig. 14). El valor de la T2 se registra en la pantalla digital
correspondiente del calor radiante (Fig. 15) o cuna.

Los sensores que se conectan a un monitor (en lugar de incubadora o cuna)

son considerablemente mas gruesos y rigidos, por lo que debemos rotarlos
con mas frecuencia.
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Figura 14. Fijaciéon de electrodo de temperatura central en axila (izquierda) y en la planta del pié (centro).
Obsérvese la diferente fijacion, dejando libre el sensor en la axila, y cubriéndolo completamente por la fijacién en el
pie con la cobertura de aislamiento.

Figura 15. Panel de control de la cuna o calor radiante que también permite monitorizar de manera continua
dos temperaturas (central 36,3°C y periférica 36,1°C).

2.1.5 Presién Arterial

La monitorizacion de la presidn arterial puede realizarse de forma no invasiva,
mediante la utilizacion de un brazalete (Fig. 16) que hace un barrido de presion al
hincharlo y deshincharlo. Un medidor diferencial de presion dentro del propio
brazalete capta la onda de presion que ejerce el flujo de la sangre sobre el mismo.
Esta onda de presién presenta su maxima amplitud en un punto cercano a la
presion intermedia entre la sistolica (presion maxima) y la diastdlica (presion
minima).

Figura 16. Brazalete o manguito para
determinacion de presion arterial y distintos
tamarios de manguitos (derecha).

Es imprescindible utilizar un tamafio de manguito adecuado que varia en funcién
del tamafio del bebé, y sera seleccionado por su enfermera. El lugar idéneo para su
colocacion es el antebrazo a la altura del corazon. Sin embargo, a menudo hay que
utilizar las piernas, en caso de que los brazos tengan vias y apdsitos, lesiones
cutaneas, o las medidas sean muy repetidas, para evitar dafiar la piel.

La frecuencia con la que se ha de tomar la tensidn a cada nifio es muy variable, y
depende del estado clinico de cada bebé. Pueden ser horas o minutos. El manguito
se retira del brazo o pierna tras una medicion valida. En caso de precisar
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mediciones repetidas frecuentes, una vez deshinchado se deja puesto en la
extremidad , para evitar manipulaciones excesivas.

La presion arterial en el nifio mas inestable se obtendra de forma invasiva,
mediante la insercién de un catéter arterial. Habitualmente se utiliza un catéter
relleno de fluido, que es introducido por puncién a través de la piel en un vaso
sanguineo(arteria), unido a un transductor de presion externo que, a su vez, se
conectara al monitor. Este método permite la obtencion de una onda de presiéon
continua, ademas del valor numérico de la presion sistolica, diastdlica y media.

Existen valores normativos de presidn arterial, si bien estos valores los utilizamos
de manera orientativa. El personal que atiende al bebé registra los valores de
presion arterial y sus tendencias periddicamente, segin indicacion médica, y en
funcion de éstos y otros parametros clinicos concomitantes, como la actividad del
nifio, FC, el ritmo de produccion de orina, entre otros, determinan si la tension
arterial del nifio es la adecuada para él en cada momento. Ante un cambio en la
situacion del nifio puede que, una cifra que era aceptable ayer o hace unas horas,
en ese instante resulte inadecuada.

2.1.6 Monitor de oxigeno (TcO2) y diéxido de carbono (TcCO3) transcutaneo

Mide de forma continua la cantidad de oxigeno y CO: de la sangre, mediante un
electrodo circular de pequefio tamafio que se coloca sobre la piel. Este electrodo
calienta la piel subyacente para “capilarizarla” (abrir los vasitos sanguineos que la
recorren) facilitando la medicion (Fig. 17). No es, por lo tanto, infrecuente que, al
retirar el sensor se aprecie un enrojecimiento de la zona, lo que obliga a la rotacion
periddica del mismo cada 2-4 horas. Ademas, limita su uso en los nifios mas
pequefios con piel mas vulnerable a las quemaduras por calor. Este tipo de
monitorizacién es muy util, sin embargo, en los nifios con dispositivos de
ventilacion mecanica, donde se producen cambios muy rapidos en los gases
sanguineos, que nos obligaria a tomar muestras de sangre frecuentes.

N

Figura 17. Monitor transcutdneo de diéxido de carbono y oxigeno. Obsérvese el valor numérico y la tendencia en la pantalla
(panel izquierdo) y el sensor a nivel tordcico (panel derecho).

2.2 Presentacion de los monitores

2.2.1 Alarmas

Todos los monitores permiten establecer un rango de valores deseables para cada
parametro medido, determinando los limites de alarma. Estos limites son
individualizados para cada nifio en funciéon de su edad gestacional y edad
postnatal, asi como de su situacion clinica. Por eso, estos limites no son
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inamovibles ni universales, y sera la enfermera responsable del RN quien se
encargue de establecerlos en todo momento.

Cuando una de las variables monitorizadas se encuentra fuera del rango
establecido, el monitor nos alerta con una sefial luminica y acustica. Esa alarma del
monitor no implica en si misma una situacién de urgencia o peligro para el bebé.
Los pitidos y las alarmas dentro de nuestra unidad son muy frecuentes, y no deben
representar un motivo de angustia o ansiedad constante para los padres.

2.2.2 Actuacion frente a las alarmas

Ante cualquier alarma de un monitor, el primer paso es valorar si es una alarma
veraz, o es el resultado de algun artefacto (se ha despegado un sensor, el bebé se
esta moviendo). Por tanto, lo primero siempre es observar al nifio para comprobar
su estado.

Todas las alarmas seran atendidas por uno de los profesionales a cargo del RN. Los
padres sélo pueden silenciar una alarma si asi se lo indica algin profesional.

2.2.3 Registro de variables fisiologicas

La enfermera de cada bebé debe dejar registradas sus constantes vitales con la
frecuencia que la situacion del nifio requiera, en consenso con su médico. Estos
registros deben reflejar el estado general del bebé y su respuesta a determinadas
medidas terapéuticas.

Los padres pueden colaborar en esta labor:

- Verificando que los electrodos, pulsioximetro y cables de temperatura estan
correctamente colocados.

- Tomando la temperatura del bebé con termoémetro digital. Evitar despertar
al nifio para medir su temperatura si no es estrictamente necesario (por
ejemplo, en caso de fiebre).

- Apuntando en su cuaderno o en su hoja de registro las diferentes constantes
que aparecen en los monitores . Estos valores se registran en los periodos
de descanso del RN, ya que asi se refleja su situacion basal, sin estar
afectados por el llanto, el estrés, la toma, entre otros.

- Documentar en su cuaderno o en su hoja de registro las alteraciones que se
detecten, es decir, las ocasiones en las que se documente que los
parametros estan fuera de los rangos prefijados y constituyen alarmas
verdaderas.

- Documentar en su cuaderno o en su hoja de registro el patron respiratorio
del bebé: respiracion periodica, nimero y duracion de las pausas de apnea,
como se desencadenan y como mejoran, si se acompafian o no de
desaturacién y/o bradicardia

Alahora de registrar las constantes vitales y los eventos es importante contestar a
dos preguntas:

¢Ha coincidido con algo?: Un cambio en el estado del RN puede desencadenarse
por multiples factores, ain estando el bebé “estable”. Por ejemplo, las pausas de
apnea con/sin desaturaciéon, con/sin bradicardia, pueden ser mas frecuentes
durante o tras las tomas, si se desplazan los dispositivos de asistencia respiratoria
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que unen la via aérea del nifio al respirador, si el nifio no tiene una posicién
correcta que le permita respirar adecuadamente, si hemos desconectado al nifio de
su asistencia respiratoria para aspirar secreciones o cambiar alguna pieza.

;Como se ha recuperado?: Es importante describir si se ha recuperado
espontaneamente, al eliminar el factor que lo habia provocado (como los citados
previamente), o si ha necesitado estimulo y/o aumentar el flujo o la concentracion
de oxigeno que se le suministra.

2.3  Tipos de monitores

2.3.1 Monitores multiparamétricos

Son equipos que nos permiten registrar de forma simultdnea la sefial que
corresponde a varias constantes vitales preseleccionadas (FC, FR, Sa02, presion
arterial invasiva y no invasiva, presion venosa central, T2)(Fig.18 y Fig. 19).

Figura 18. Monitor multiparamétrico de pantalla
"0.03 tdctil. Estos monitores tienen una alarma audible que se

o W156 acompaiia de una luminica amarilla. En caso de

74/48 58) alteraciones importantes del registro la alarma sonora
aumenta de volumen y se acompaiia de una sefial
luminosa de color rojo. Dispone de 2 posibilidades para
silenciar las alarmas: una de corta duracion y una mds
duradera (3 minutos). En ningiin caso debemos
silenciar una alarma si nos vamos a alejar del bebé.

AR

UTATATATATATAA Figura 19 Monitor multiparamétrico de pantalla no tdctil. En este caso
la alarma sonora también se acompaiia de una sefial luminosa amarilla o
roja en la pantalla (barra amarilla en el borde superior en la fotografia).

2.3.2 Monitores monoparameétricos

Se trata de monitores que recogen una Unica sefial. Ente ellos el mas usado es el
pulsioximetro (Fig. 19), pero también otros ya descritos, como el de gases
transcutaneos.

Figura 19 Pulsioximetro, reflejando la Sa02 con su onda pulsdtil y la frecuencia cardiaca, de forma continua
(izda) y monitor de transcutaneo (dcha)
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Otros monitores uniparamétricos de uso fundamentalmente en UCIN en pacientes
seleccionados se describen a continuacidn:

2.3.2.1 Monitor de electroencefalografia integrada por amplitud (aEEG) o monitor de
funcion cerebral:

Este equipo registra la actividad eléctrica cerebral, que es un estimador de la
funcion del cerebro, y permite detectar crisis convulsivas (Fig. 20). Precisa de la
colocacion de unos electrodos mediante pegatinas sobre el cuero cabelludo, con
una disposicion simétrica, y con una configuracion predeterminada. Los bebés
pueden permanecer periodos prolongados de tiempo con este monitor sin causar
ningun dafio. En determinadas patologias es un buen estimador del prondstico
neuroldgico del bebé. Asi mismo, ayuda en la toma de decisiones terapéuticas
cuando existen dudas de si el bebé tiene o no convulsiones.

Figura 20. Monitor de funcion cerebral o aEEG. La imagen de la derecha muestra la salida de los cables de los sensores a través
de la malla que cubre la cabeza, los cuales se conectan al monitor (izquierda), que devuelve el registro continuo de la actividad
cerebral.

2.3.2.2 Monitor de oximetria tisular:

Estos monitores miden la saturacién de la hemoglobina de la sangre que circula
por un tejido en concreto. Generalmente lo usamos para medir la saturaciéon
regional de oxigeno del cerebro (rSt02), (Fig. 21) siendo un indicador del flujo
sanguineo cerebral. La medicion incluye, proporcionalmente a la cantidad presente
en el tejido cerebral (medida ponderada), tanto la sangre arterial (mas contenido
de oxigeno, saturaciéon mas elevada) como la venosa (menos contenido de oxigeno,
saturacion mas baja). Por tanto, es diferente a la pulsioximetria, no solo por la
tecnologia que utiliza sino por el concepto, ya que el pulsioximetro nos aporta
datos exclusivamente de la saturacion de la hemoglobina que se halla dentro de
las arterias. Por esto, los valores que devuelve este monitor son mas bajos que los
del pulsioximetro.
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Se utilizan uno o dos sensores, que se colocan a ambos lados de la frente,
generalmente. En cada sensor hay un punto emisor de luz y otro receptor de la
sefal luminica que atraviesa el tejido, que traducida en un valor numérico se
expresa como porcentaje, al igual que ocurre con el pulsioximetro.

Siempre que mantenemos este tipo de monitorizacion es importante considerar
una serie de parametros que pueden influir en su tendencia a lo largo del tiempo.
Asi la cifra de hemoglobina, el nivel de CO2 o la presion arterial influiran
positivamente; en tanto que el nivel de actividad o la presencia de crisis
epilépticas, la T2, o la profundidad anestésica, lo haran negativamente.

Figura 21. Monitor de oximetria tisular aplicado al cerebro, donde se refleja la rStO2 del hemisferio Izquierdo (L) y derecho
(R), asi como la tendencia de ambos pardmetros.Tomada de: www://variancetradingcorporation.com/product-
category/medtronic-covidien/
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Material complementario

Hoja de recogida de actividades para padres/cuidadores (Anexo I).
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Mensaje central

Este capitulo pretende explicar a los padres y cuidadores los elementos del
entorno del bebé y es la continuacion del Tema 9 de este mismo bloque. Abarca
desde los dispositivos de soporte respiratorio a los sistemas que utilizamos para la
alimentacién por via digestiva del recién nacido enfermo. Se hara especial énfasis
en las tareas en las que el padre/cuidador va a poder participar y cémo debe
hacerlo.

Puntos clave

La observacion clinica del recién nacido (RN) con problemas respiratorios,
y la monitorizacién de los parametros que evalden el estado respiratorio
del nifio (gases en sangre, pulsioximetria, monitorizacion continua de
constantes vitales), son esenciales para una adecuada evaluacion del estado
del nifio.

Es imprescindible conocer las indicaciones y hacer un buen uso de los
distintos dispositivos de soporte respiratorio para obtener el maximo
rendimiento y evitar riesgos.

La ventilacion mecanica no invasiva, es decir, aquélla que aplicamos via
nasal sin necesidad de intubar al paciente, constituye la modalidad de
eleccion en el recién nacido aquejado de problemas respiratorios, sobre
todo en el recién nacido prematuro.

El avance tecnoldgico ha proporcionado respiradores para el soporte
respiratorio invasivo con unas caracteristicas funcionales que hace que la
ayuda que se proporciona al nifio sea lo mas parecida posible a la fisiologia
respiratoria.

El hecho de necesitar soporte respiratorio no va a limitar la posibilidad de
practicar el método canguro, siempre que el bebé esté estable

La participacion de los padres en los cuidados del RN tampoco se veran
limitados en caso de recibir soporte respiratorio, si bien es imprescindible
una adecuada formacion teodrica y una practica guiada por el equipo de
enfermeria.

La sonda nasogastrica (SNG) permite, entre otros, conseguir una
alimentaciéon por via digestiva al recién nacido prematuro o criticamente
enfermo. Los padres deben conocer el manejo de la SNG y los cuidados del
nifio con este dispositivo. Al igual que en el caso de los dispositivos de
asistencia respiratoria, la presencia de una SNG no va a limitar la
posibilidad de practicar el método canguro, siempre que el bebé esté
estable.
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1. DISPOSITIVOS DE ASISTENCIA RESPIRATORIA

1.1  Generalidades sobre la respiraciéon y la via aérea

A través de la respiracion conseguimos un intercambio de gases en los alvéolos del
pulmoén. Con la entrada del aire que inspiramos se introduce el oxigeno necesario
para el organismo y, con el aire que espiramos, expulsamos didxido de carbono
(CO2), que es un producto de desecho resultado del metabolismo celular. Por
diferentes motivos, relacionados o no con los pulmones y la via aérea del nifio, se
puede producir un desequilibrio en la concentracion de estos gases en el
organismo, lo cual producira cambios en el patron respiratorio del nifio. La
monitorizacién de las constantes del bebé junto con una vigilancia estrecha
permiten interpretar la situacién clinica y, eventualmente, aplicar medidas de
soporte correctoras (ver anatomia y fisiologia de la respiracion [G-3].

1.1.1 Observacion clinica del recién nacido
La observacion del nifio con problemas respiratorios, esté o no asistido por algiun
tipo de soporte respiratorio, consiste en la valoracion de los siguientes
parametros:
¢ Frecuencia respiratoria: normal entre 30 y 60 respiraciones por minuto
e Trabajo respiratorio: se puede cuantificar mediante el test de Silverman, que
mide la presencia e intensidad de los siguientes signos (Tabla 1):
0 Quejido espiratorio: sonido que se emite con la espiracion del bebé
0 Aleteo nasal: dilatacion de las ventanas nasales con la inspiracion
0 Retraccion xifoidea: hundimiento del extremo distal del estern6n
con la inspiraciéon
o0 Tiraje intercostal: retraccion del espacio entre las costillas con la
inspiracion
0 Disociacion tdéraco-abdominal: asincronia en el movimiento del
torax y abdomen, con inmovilidad o hundimiento del primero y
abombamiento del segundo, en la inspiraciéon
Otros signos a valorar del trabajo respiratorio son el tiraje subcostal y la
retraccion  supraesternal
¢ Color del nifio: el déficit de oxigeno en sangre va a producir un cambio en el
color del nifo, de rosa a azulado, particularmente en zonas claves como los
labios o los dedos, que denominaremos, respectivamente, cianosis central o
periférica (acrocianosis). La cianosis no es facil de valorar cuando el déficit de
oxigeno es pequerio.

1.1.2 Parametros de monitorizacion complementaria

La alteracién de la funcién respiratoria acarrea cambios en la oxigenacion y en
el nivel de CO». Estos datos los podemos obtener de forma puntual analizando
la sangre del nifio en un medidor de gases, o de manera continua mediante los
monitores de pulsioximetria y de gases trascutaneos (Parte B, Tema 9).

Otra monitorizacién complementaria e imprescindible es la auscultacién
pulmonar, que sirve para valorar la entrada de aire en el pulmdn y los ruidos
anormales durante la inspiracion o la espiracion.
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\ 0 1 2
Aleteo nasal Ausente Minimo Marcado
Quejido espiratorio Ausente Audible con fonendo Audible sin fonendo
Tiraje intercostal Ausente Apenas visible Marcado
Retraccion esternal Ausente Apenas visible Marcada
Disociacion toraco- Sincronizado Retraso en la Bamboleo
abdominal inspiracion

Tabla 1. Test de Silverman. 0 puntos: No dificultad respiratoria; 1-3 puntos: Dificultad respiratoria leve; 4-6 puntos:
Dificultad respiratoria moderada; > 6 puntos: Dificultad respiratoria grave.

1.2  Cdnulas Nasales

1.2.1 Concepto

Las canulas nasales o "gafas" nasales (CN) son unos dispositivos que permiten
administrar una mezcla de aire y oxigeno caliente y himedo con un flujo
determinado (L/min). Constan de un tubo de plastico o silicona y dos puas que se
introducen en las fosas nasales. Relativamente comodas y bien toleradas, permiten
la alimentacidn por boca (Fig 1).

Figura 1. Cdnulas nasales y procedimiento utilizado en el servicio para adaptarlas y fijarlas a la cara del recién
nacido. Tomado de: practicumenfermeria.blogspot.com

Los objetivos terapéuticos de las CN pueden resumirse en:

* Mantener una fraccion inspirada de oxigeno (FiO2) mas constante, lo que
mejora la saturacion de oxigeno

* Mantener abierta la via aérea evitando el colapso de la misma lo que
contribuye a disminuir el trabajo respiratorio

» Estimular la respiracion, reduciendo las pausas de apnea (Parte B, Tema 9)

1.2.2 Canulas nasales de alto flujo

1.2.2.1 Concepto

Las canulas nasales de alto flujo son unos dispositivos que permiten administrar
una mezcla de aire y oxigeno con un flujo superior a los 2 L/min. Se pueden
alcanzar flujos de hasta 8 L/min, segun el dispositivo utilizado. Ademas, permiten
suministrar mayor FiO; en caso necesario.

Las canulas nasales no deben quedar completamente introducidas en las fosas
nasales y deben tener el tamafio apropiado, ya que es necesario que, en la
espiracion, se permita la salida del aire entre la nariz y las canulas.

Para que unas CN de alto flujo sean toleradas adecuadamente es necesario un
sistema especialmente disefiado para ello que cuente con:

e Humidificador-calentador apropiado
e Circuito que impida la condensacion
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e Valvula de liberacion de presion

Algunos de los equipos que utilizamos para este tipo de terapia se muestran en las
figuras (Fig. 2 y Fig. 3).

Mezclador de
an & aire y oxigeno

Sistema de
generacion
de presion

Calentador /
humidificador

Canulas de alto

flujo de silicona - e

Sistema de gases

calefactado

Figura 2. Sistema de cdnulas nasales de alto flujo. Figura 3. Se puede emplear un generador de CPAP como
sistema. Tomada de: www.fphcare.jp
de alto flujo, utilizando el circuito de CN adecuado

para ello. Tomado de: www.sebac.com

Las ventajas de los sistemas de CN de alto flujo frente a otros dispositivos de
soporte respiratorio son:
Mas faciles de colocar y permiten mayor accesibilidad a la cara del nifio
Permite mayor movilidad del bebé, lo que las hace mas comodas y mejor
toleradas que otros dispositivos
Distintos tamafios de canulas, por tanto, mayor diversidad en funcién del tamafio
del nifio, evitando decubitos y lesiones del tabique
Proporcionan una mezcla de gases con una humedad muy alta (99%) y altas
concentraciones de oxigeno.

Las desventajas de los sistemas de CN de alto flujo son:

e Lapresion del flujo de gas que llega a la via aérea no es posible medirla

e Se puede producir sequedad, irritacién, sangrado, e infeccion si la
humidificacién y el calentamiento no son adecuados

e Pueden causar aumento de las secreciones en vias respiratorias altas y pueden
ser origen de erosiones en la nariz en terapias prolongadas

e Provocan aumento de la distension abdominal y meteorismo (gases
intestinales) por la entrada de aire en exceso al estomago

e Se puede producir condensacion de agua en la canula lo que origina
incomodidad al nifio y alteracion del oxigeno y del flujo que deberia de recibir.
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1.2.2.2 Equipamiento y circuitos

El sistema consta de una serie de componentes que se ilustran en las figuras (Fig.
4-10):

fuentes de oxigeno y aire; caudalimetros, para medir el flujo de cada uno de estos
gases que se esta administrando; mezclador de gases; sistema liberador de
presion; humidificador; canulas nasales; sistema de fijacién a la piel.

—al

Figura 4. Tomas centrales de aire y oxigeno

Figura 6. Mezclador de gases (Blender), donde la rueda Figura 7. Sistemas liberador de presion (izda) y
(desde 21% a 100%), nos indica la concentracion de Otro sistema para proporcionar alto flujo (dcha).
oxigeno de la mezcla de gases que recibird el bebé Tomado de: www.sebac.comTom

Figura 8. Calentador-Humidificador con sistema liberador de presiom. www.fphcare.jp
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Figura 9. Cdnulas nasales de alto flujo de distintos tamaiios (izquierda y centro); de izquierda a derecha, bajo flujo, alto flujo y
cdnulas RAM

Figura 10. Material utilizado para la fijacién de las cdnulas nasales. Fijacion industrial y las cdnulas. Tomado de:
https://www.fphcare.es/optiflow-junior/

1.2.3 Canulas nasales de bajo flujo

1.2.3.1 Concepto

Las canulas nasales de bajo flujo son aquellas que permiten administrar un flujo de
gas inferior a 1 L/min a través de unas canulas nasales de pequefio calibre. Este
gas ha de ser huimedo y caliente (32-342C y 50-60% humedad) , y puede ser
oxigeno directo (al 100%) o una mezcla de oxigeno y aire, si bien la FiO; sera
inferior al 25% con este sistema.

Por esto, las principales indicaciones de las CN de bajo flujo son:

e Si se utilizan con mezclador de gases: prematuros con pausas de apnea o
desaturaciones recurrentes; requerimientos bajos de oxigeno suplementario
sin trabajo respiratorio significativo (Fig. 11).

e Si se utilizan sin mezclador de gases: ex-prematuros (edad postconcepcional
actual equivalente al término) con patologia pulmonar residual, sin trabajo
respiratorio importante y necesidad de oxigeno suplementario; pacientes con
hipertension pulmonar de origen cardiaco o pulmonar (Fig. 12).
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1.2.4

Tomade O2 y aire-

Humificador -
calentador

Figura 12. Sistema para cdnulas nasales de bajo flujo sin mezclador de gases

Recomendaciones y cuidados en pacientes en terapia con CN

1.2.4.1 Relacionados con el bebé

Elegir el tamafio de canula adecuado, midiendo la distancia que hay entre
los orificios nasales. Evitar la oclusion de las fosas nasales con las canulas,
que deberan ocupar solo la mitad del didmetro de las mismas.

Dejar una separacion entre las canulas y la columela entre 0,3 y 0,5cm (Fig.
13)

Evitar la presion sobre los tejidos (interior de nariz y cara) y proteger los
puntos de apoyo (columela o zona central de la nariz que separa ambas
fosas nasales) con apdsito hidrocoloide. Mantener seca esta zona.

Proteger la piel de la zona de la fijacién sobre la regiéon malar (pé6mulo) con
apésito hidrocoloide y fijar sobre la proteccién con esparadrapo, sin
exceder los bordes del hidrocoloide.

Valorar la presencia de secreciones y sus caracteristicas, asi como la
necesidad de lavar y aspirar secreciones en fosas nasales y boca; mantener
las narinas permeables. No aspirar de rutina.

Vigilar la distensién abdominal por meteorismo y extraer aire del estdmago
segun precise. Valorar la necesidad de colocar una sonda de evacuacion del
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exceso de gas en estdmago, en caso de que no la tuviera, dejar sonda abierta
“en chimenea” entre tomas. Valorar la necesidad de sonda rectal
intermitente con independencia de que realice deposicion.

e Valorar el estado clinico de forma frecuente, priorizando los aspectos
respiratorios y anotar los cambios en la hoja de registro.

e Recordar que las pausas de apnea centrales se recuperan “respirando”, no
aumentando FiO:

e La sonda para alimentacién en la mayoria de los casos es preferible
orogastrica, para evitar que el flujo de la canula tenga dificultad de entrada.
En algunos casos, valorar junto con el neonatdlogo insertar la sonda por via
nasal.

B
e
= i
==
"

Figura 13. Tamario y posicién éptimos de las cdnulas nasales.

Tomado de: http://www.armstrongmedical.net/neonatal/neoflow-patient-interfaces/neonatal-high-flow-nasal-
cannula http://www.medicalexpo.es/prod/flexicare-medical/product-68503-789573.html
http://www.medix.com.ar/productos_detalle.php?id=111&idsub=

1.2.4.2 Relacionados con el sistema

e Montar el dispositivo y chequear su funcionamiento antes de colocarlo al
paciente

e Revisar las conexiones y el flujo periddicamente

e Realizar el recambio del dispositivo completo cada 7 dias (tubuladuras,
cazoleta,..)

e Revisar con frecuencia el nivel de agua de la cazoleta del humidificador-
calentador

e El sistema debe estar siempre en declive para que el agua de condensaciéon
de las tubuladuras no llegue a las fosas nasales del bebé y cause obstruccion
aérea

1.3  Ventilacion mecdnica no invasiva

1.3.1 ;Qué esla ventilacion con CPAP?

Los bebés que pueden respirar por si mismos, pero que necesitan algun tipo de
ayuda, pueden ser asistidos mediante un respirador que proporciona oxigeno y
aire mezclados a diferentes concentraciones y con una presién regulable y
medible, a diferencia de las canulas nasales. Esto se consigue mediante la
aplicacion de un flujo de gas caliente y himedo que mantiene una presion continua
en la via aérea a través de una pieza nasal, de ahi que hablemos de ventilacién
mecanica no invasiva.

El acrénimo CPAP corresponde a las siglas en inglés de presion positiva continua
en la via aérea (Continuous Positive Airway Pressure).

1.3.2 ;Cuando estd indicado su uso?
El objetivo fundamental de la CPAP es mantener abierta la via aérea, evitando el
colapso de los alvéolos pulmonares, lo que facilita la respiracion y disminuye el
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trabajo y la energia dedicada a ello. Esto redundara en un patrén respiratorio mas
estable, y disminuira las pausas de apnea. Por tanto, la indicacién es diversa,
teniendo como premisa que pretendemos mantener el volumen pulmonar
adecuado, y esto abarca un amplio abanico de condiciones:

e Recién nacido con un problema respiratorio agudo por inmadurez, exceso de
liquido en los pulmones, escape de aire fuera del pulmoén, infecciones
pulmonares, aspiracion de la via aérea de material diverso, entre otros

e Apnearecurrente del prematuro

e Recién nacidos con malformaciones cardiacas diversas (cardiopatias
congénitas)

e Persistencia del conducto arterioso en el recién nacido prematuro con
tendencia al acimulo de liquido en el pulm6n (edema pulmonar)

e Enfermedades del sistema nervioso y musculo-esquelético

e Problemas mecanicos en la via respiratoria

e Asistencia respiratoria inmediata al recién nacido de muy bajo peso en la sala
de partos

e Tratamiento de soporte respiratorio de transicion tras la retirada de la
ventilacion mecanica invasiva

1.3.3 ;Qué equipo conforma una CPAP?

Los sistemas de CPAP incluyen un circuito que proporciona un flujo continuo de
gases (oxigeno y aire comprimido). A través del mezclador de gases y un
caudalimetro se controlan la fraccién inspiratoria de oxigeno (FiO2) que necesita
cada bebé, dependiendo de la saturacién de oxigeno, y el flujo necesario para
conseguir la presion deseada en la via aérea. Los gases pasan por un humidificador
y un calentador antes de ser administrados (Fig. 8 y Fig.14).

Lage Medium Small

e

Figura 14. Generador de presién tipo Infant flow ®. Figura 15. Interfases de CPAP: cdnulas binasales (abajo) y
mascarillas de diferentes tamarios para su uso en un amplio
rango de pesos (arriba)

Tomado de: http://www.freedommedical.com/product/care-fusion-infant-flow-sipap/

La CPAP dispone de dos tipos de piezas (interfase) para alternar y prevenir
lesiones en la cara del bebé (Fig. 15): la mascarilla y la canula binasal. Estas piezas
se sujetan mediante unas tiras a un casquete mas o menos abierto o gorro.

Ademas, se dispone de dos modalidades de asistencia respiratoria mediante CPAP:
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Presion positiva nasal continua (NCPAP): con esta modalidad, se aplica un flujo
constante que mantiene una presion prefijada continua en la via aérea que
denominamos PEEP (Positive End Expiratory Pressure). Los valores de PEEP
que se pretenden, dependen del tamafio y patologia del bebé. En general, para
los nifilos de muy bajo peso oscilan entre 4-6 cm de H;0. Para conseguir este
nivel de presion, que tiene una lectura continua en la pantalla del equipo, es
necesario utilizar un flujo de gas entre 6 y 8 litros, nunca superior a 10.
Ventilacion mandatoria intermitente nasal (Biphasic): con esta modalidad
asistimos al nifio con una serie de respiraciones programadas por el respirador.
Para ello necesitamos operar con dos caudalimetros y programar el flujo en
cada uno de ellos. Uno, mantendra la presién constante (PEEP), y el otro,
disparara entradas adicionales de flujo de gas mezclado (ciclos) segun la
frecuencia programada. Esta modalidad ofrece dos ventajas; por un lado,
conseguimos mantener presiones medias en la via aérea mas altas que con la
NCPAP; por otro, las entradas adicionales de flujo en cada ciclo estimulan la
respiracion propia del bebé, de ahi que su uso es mas apropiado para nifios con
pobre estimulo respiratorio.

Podemos utilizar ciertos respiradores convencionales, empleados habitualmente
para la ventilacion invasiva, para aplicar la ventilacion mecanica no invasiva. Para
ello, utilizaremos unas canulas especiales llamadas RAM®. Las canulas RAM son
unas canulas suaves y de grueso calibre y curvadas, confortables para el bebé y
poco traumaticas, ya que no precisan de sellado nasal. A través de las mismas
podemos aplicar CPAP o ventilacion mandatoria intermitente nasal (ventilacién no
invasiva) (Fig. 16).

Figura 16. De izquierda a derecha: ventilador, cdnulas RAM, fijacion de cdnulas RAM, distintos tamarios de las ptias de las
cdnulas. Tomado de: https://www.maquet.com/int/products/servo-i/
https://www.neotechproducts.com/product/neotech-ram-cannula/

1.3.4 Cuidados relacionados con la asistencia respiratoria con CPAP

La aplicacion del método de ventilacion no invasiva requiere de una serie de

requisitos que debemos observar y mantener durante la terapia (Fig.17 y Fig.18):

e Elbebé yacera semi-incorporado (angulo de 15-209)

e Se limpiaran con gasa las secreciones de nariz y boca. Se valorara la

aspiraciéon suave
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1.3.5

El bebé tendra una sonda en estdmago que permanecerad abierta para
permitir el escape de aire, ya que parte del aire de la CPAP se dirigira al
estdmago

Saber identificar signos de incomodidad del nifio. Mantener al bebé bien
posicionado proporciona confort. La posicion de prono (yacer sobre el
abdomen) es particularmente beneficiosa.

Valorar el color del bebé, patrén respiratorio, y signos que delaten un
aumento del trabajo respiratorio.

Evaluar continuamente la correcta fijacion del dispositivo, manteniendo
secas las zonas de presion en la nariz y en la cara. A menudo, con el objeto
de proteger la nariz, se colocan apositos para evitar posibles lesiones en la
piel y partes blandas.

Valorar el comportamiento de bebé sin CPAP cuando se desconecte por
cualquier motivo, voluntario o involuntario. Algunos nifios toleran estar
sin CPAP por periodos largos, mientras que otros se desaturan o hacen
apneas/bradicardia en periodos cortos de tiempo. En esos casos, debemos
asistir al nifio y recolocar la CPAP tan pronto como sea posible.

La boca abierta del bebé puede dar lugar a pérdida de la presion deseada y
disminuir la concentracion de oxigeno entregado. Poner el chupete a tu
bebé puede disminuir esta pérdida de presion, ademas de tranquilizarle.

Cuidados relacionados con la interfase de la CPAP

Elegir el tamafio adecuado de la pieza nasal y del arnés (gorro). Un tamafio
inadecuado puede producir desplazamiento de la interfase 'y,
consecuentemente, que la presion del sistema disminuya por debajo de los
niveles terapéuticos.

Se deben medir, el tamafio de la canula/mascarilla con la guia nasal que
proporciona el sistema y la circunferencia de la cabeza del nifio, para elegir
el tamafio del gorro o arnés de sujecion.

El arnés debe estar justo por encima de las cejas. La parte posterior debe
llegar hasta la base del cuello. Hay que asegurarse de no doblar los
pabellones auriculares. Aseguraremos los tubos del sistema, que fijamos al
arnés mediante una la tira de velcro en la parte central de la cabeza para
que haya poca movilizacion del sistema.

No apretar las tiras de sujecién que unen la pieza nasal al arnés, ya que
produce lesiones y moldeamiento de cara y cabeza. Con una tension suave,
igual en ambos lados, es suficiente.

Cada 3-4 horas debemos aflojar las tiras y soltar los tubos del respirador.
Ademas, alternaremos el uso de mascarilla y canulas, para cambiar los
puntos de presion en el rostro del nifio.

Hay que mantener los gases siempre humedos y caliente. Esto se consigue
mediante un humidificador con agua, a una temperatura entre 372C con lo
que se consigue el 100% de humedad. Periédicamente vigilar la
condensacion de agua en el tubo del respirador, y si se acumula en exceso
conviene retirarlo.

Si las presiones no son las adecuadas, revisar el sistema antes de subir el
flujo. Detectar fugas y/o desconexiones, asi como desplazamientos o
colocacién indebida de la interfase.
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e El asa espiratoria de la CPAP es ruidosa para el nifio por lo que el extremo
libre debe sacarse fuera de la incubadora.

1.3.6 Cuidados relacionados con las canulas RAM

Figura 17. Disposicion  del asa
Espiratoria (blanca) en declive
con extremo fuera de la incubadora
(izquierda); direccién de los flujos de gas en
CPAP. Tomado de: "Por que Ia
humidificacién es vital en los recién
nacidos" Fisher&Paykel Healthcare. REF
185042249 Rev A 2002-10 es

Figura 18. Diferentes formas de colocacién de la CPAP, con mascarilla o pieza binasal.

o Elegiremos el tamafio adecuado. Deben quedar separadas de la nariz,
introduciendo s6lo la mitad o un tercio de su longitud.

e Para la fijacion de las canulas a la mejilla del paciente se podran usar los
dispositivos especificos comerciales (hidrocoloide con velcro) o con otro
sistema que no dafie la piel (Fig.19).

1.4  Ventilacién mecdnica invasiva
1.4.1 ;Qué eslaventilacién mecanica invasiva?

Figura 19. Fijacién de canulas RAM

La ventilacién mecanica invasiva es el procedimiento utilizado para mantener la
funcion respiratoria del nifio cuando éste no es capaz por si mismo, debido a su
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prematuridad o enfermedad, conduciendo a situaciones en que la oxigenacion y la
ventilacion no se realizan de forma adecuada. Es una técnica de soporte vital que
logra mantener el intercambio gaseoso pulmonar mientras se soluciona el
problema que ha ocasionado el fallo respiratorio.

Los objetivos que queremos alcanzar con este modo ventilatorio son mejorar la
ventilacion pulmonar, garantizar una oxigenacion adecuada y reducir el esfuerzo
respiratorio del nifio.

La ventilacion mecanica invasiva es una ayuda artificial a la respiracion del nifo.
Como en las modalidades anteriormente descritas, se introduce una mezcla de
gases, previamente humidificados y a temperatura corporal, en sus pulmones por
medio de un sistema mecanico externo llamado respirador. El respirador va a estar
conectado al nifio a través de un tubo (tubo endotraqueal), el cual se situa
directamente en el interior de la via aérea del nifio (traquea). La colocacién del
tubo endotraqueal se realiza mediante una maniobra denominada intubacion, a
través de la boca (lo mas frecuente) o de la nariz, dejando alojada la punta del
mismo en la parte baja de la traquea del nifio, para asegurar una adecuada
ventilacion de ambos pulmones.

1.4.2 ;Cuando estd indicado su uso?

La ventilacion mecanica invasiva esta indicada cuando los problemas respiratorios

del nifio no se corrigen con los sistemas ventilatorios no invasivos descritos o, por

la situacion del nifio, se opta directamente por esta modalidad de asistencia
respiratoria.

Existen multiples patologias subsidiarias de ventilacion mecanica invasiva en

algiin momento de la evolucion del proceso:

e Recién nacido con un problema respiratorio agudo por inmadurez, exceso de
liquido en los pulmones, escape de aire fuera del pulmoén, infecciones
pulmonares, aspiracion a via aérea de material diverso, entre otros

e Apnearecurrente del prematuro

e Enfermedades del sistema nervioso central y enfermedades musculo-
esqueléticas

e Enfermedades metabdlicas

e Postoperatorio de cirugia diversa

e Malformaciones intra y extrapulmonares graves (hernia diafragmatica
congénita, gastrosquisis, anomalias graves de las vias respiratorias,...)

e Asistencia al recién nacido con depresion respiratoria de naturaleza diversa en
sala de partos

1.4.3 ;Qué instrumental se precisa?

1.4.3.1 Tubo endotraqueal

El tubo endotraqueal (TET ) (Fig. 20) es un tubo transparente, estéril y desechable,
que en su parte proximal (la que queda en el exterior) lleva una pieza para
conectarlo al sistema del respirador. El cuerpo del tubo tiene unas marcas en
centimetros, que nos van a indicar a qué distancia se encuentra la punta del tubo
(extremo interior alojado en la traquea) desde la comisura del labio. Esta
distancia, asi como el calibre del tubo (numerados segun el diametro interno),
dependeran del tamafio del bebé.
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Figura 20. Tubo endotraqueal y disposicién del TET dentro de la trdquea. Tomado de: "Por que la humidificacion es vital en los
recién nacidos" Fisher&Paykel Healthcare. REF 185042249 Rev A 2002-10 es

El personal de enfermeria registrara el numero del TET y la distancia en
centimetros 6ptima a la que debe quedar desde la comisura labial, que dependera
del peso del nifio y que se marcara mediante un tope de esparadrapo. Es vital que
el tubo este siempre bien posicionado, ya que puede ocurrir que se desplace hacia
dentro, y se ventile s6lo uno de los pulmones, o que se mueva hacia afueray se
salga fuera de la traquea y como consecuencia el nifio se extube. Hemos de ser
especialmente cuidadosos durante las manipulaciones del nifio para evitar estos
problemas.

1.4.3.2 Sistema de fijacion del TET

El sistema de fijacion del TET es un soporte que se fija a la cara del nifo,
compuesto por unas lengiietas que se adhieren a la parte delantera de las orejas, y
un soporte de plastico duro que quedara por encima del labio superior del nifio, al
que se fija el TET con una cinta adhesiva (Fig. 21). El tubo debe quedar debajo del
arco de fijacion para reducir la presion en el paladar o las encias. Disponemos de
varios tamafios que se adaptan a la cara del bebé. El procedimiento de sujecion
varia, dependiendo de las politicas de cada unidad. Sin embargo, no debemos
olvidar que la correcta colocacion del TET es esencial para garantizar una
ventilacion mecanica eficaz y segura.

Figura 21. Sistema de fijacién de TET mds
utilizado en la unidad. Existen distintos tamafios
disponibles. Tomado de:
http://www.neotechproducts.com/v2/wp-
content/uploads/2017/01/M602_RevB_NeoBar-_
Spanish_Sell_Sheet.pdf

1.4.3.3 Respirador

Existen diferentes tipos de respiradores comerciales que responden, entre otros, a
variaciones en la modalidad del soporte ventilatorio (Fig. 22 y Fig. 23). Cada nifio,
en funcidn de sus caracteristicas personales y tipo de patologia, precisara un tipo
concreto de respirador. Los gases que envia el respirador hacia los pulmones del
nifio son vehiculizados a través de unas tubuladuras que se conectan al TET. Son
tubos de plastico flexibles, distensibles y desechables, con conexiones seguras.

El circuito esta compuesto por dos vias: la via inspiratoria, que hace el trayecto de
salida del aire desde el respirador hacia el TET del nifio; y la via espiratoria, que

307



Programa Formativo Parte B, Tema 10

recoge el aire exhalado por el bebé que sale hacia el respirador. En el extremo del
circuito del respirador que conecta con el TET hay un sensor por el que el
respirador nos ofrece todos los parametros del ciclo respiratorio en la pantalla
(Fig. 23). Enla via inspiratoria, conectamos un calentador - humidificador (Fig. 8 y
Fig. 22), por el que pasa el aire antes de entrar en el pulmoén, cuya mision es
humidificarlo y calentarlo a temperatura corporal.

e .
Asa
> ) inspiratoria

Humidificador/
calentador

————————3 | Asaespiratoria

Figura 22. Respirador y circuito Figura 23. Distintos modelos de respiradores disponibles en la unidad.

Tomado  de:  https://www.draeger.com/es_es/Hospital/Products/Ventilation-and-Respiratory-Monitoring/Neonatal-1CU-
ventilation/Babylog-VN500

1.4.3.4 Sistema de aspiracién cerrada

Los nifios que van a recibir ventilacion mecanica invasiva prolongada van a tener
un sistema de aspiracion de secreciones bronquiales especial, que denominamos
sistema de aspiracidn cerrada (Fig.24). Este dispositivo, que se conecta al extremo
proximal del TET, cuenta con dos conexiones: una, es la pieza de unién a las
tubuladuras del respirador, y la otra, permite avanzar una sonda de aspiraciéon
envuelta en una funda de plastico transparente que cierra el sistema, que se acopla
a la fuente de aspiracion. Asi conseguimos hacer la aspiracion de las secreciones
sin desconectar al nifio del respirador, lo cual tiene multiples ventajas.

308



Programa Formativo Parte B, Tema 10

Sonda de aspiracién
cubierta con funda

Figura 24. Sistema de aspiracion cerrada, donde se muestran tres tamarios diferentes de conexion segtin el tamaiio del TET y las
respectivas conexiones al TET (flecha azul), conexion a las tubuladuras del respirador (flecha roja). Sonda de aspiracién (flecha
verde), que se conecta al puerto cercano al TET (flecha amarilla). Ademds, se muestra la sonda de aspiracion recubierta de pldstico
(flecha naranja) para conseguir un compartimiento cerrado conectado al TET y al sistema de aspiracion (flecha negra). A la
derecha se muestra una imagen de un bebé con ventilacion invasiva y sistema de aspiracién cerrado.

1.4.4 ;Qué cuidados precisa un nifio intubado?

Los cuidados que necesita un nifio conectado a un respirador seran realizados por
el personal sanitario y los padres. El hecho de estar conectado a un respirador no
va a limitar el contacto piel con piel a través del método canguro si la estabilidad
del nifio lo permite. Los padres ayudaran en todo momento a favorecer y crear un
estado de confort que el nifio necesita en su proceso curativo.

La vigilancia especifica del bebé sometido a ventilacion mecanica invasiva incluye
al nifio, al TET, al respirador y al circuito. Comentaremos a continuacion los
aspectos mas relevantes del cuidado que van a propiciar los padres a su bebé en
ventilacion mecanica invasiva.

1.4.4.1 Observacion del nifio

e Confort: El objetivo es proporcionar el maximo confort que ayudara a una
correcta adaptacion de éste al respirador, facilitando asi la rapida
recuperacion de la funciéon pulmonar. Desde el momento en el que se coloca el
TET no se le oye llorar, por lo que interpretaremos sus gestos, si presenta una
actitud de confort o de malestar / agitacion, e intentaremos conocer la causa.
Se aplicaran medidas de contencion, cambios de postura, y aspiracion de
secreciones (s6lo la enfermeria) cuando lo precise. A veces, utilizaremos
chupetes o la administraciéon de una pequefia cantidad de sacarosa o leche
materna con el chupete, para calmarle.

e El nifio en ventilacion mecanica invasiva yacera siempre, salvo indicaciones
especificas, en un plano con inclinaciéon de 20-309, con la cabeza mas elevada
que los pies. Asi facilitamos el desplazamiento del diafragma hacia abajo, con la
entrada de aire del respirador, y mejoramos el intercambio de gases en el
alveolo. Las diferentes posturas de decubito prono (boca abajo), decubito
supino (boca arriba) y ligero lateral derecho e izquierdo van a favorecer la
ventilacion uniforme del pulmén. Siempre valorando la tolerancia a cada una de
estas posiciones y realizandolas de forma segura para evitar extubaciones
accidentales.
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Proteccion de la piel y mucosas: con ayuda de la enfermeria, comprobaremos la
integridad de la piel de la zona donde esta sujeto el TET. Si el sistema de
fijacion se clava en las mejillas del nifio, se colocara un apdsito que proteja la
zona de posibles erosiones y heridas. Comprobaremos la integridad de la
mucosa de la boca. Para ello, se lavara la boca por turno con agua destilada y/o
leche materna si es un prematuro. Se movera levemente el tubo para cambiar el
punto de apoyo dentro de la cavidad bucal, si la situacién del nifio lo permite.
Comprobaremos que tiene puesta una sonda a través de la nariz que llega
hasta el estomago (sonda nasogastrica), para extraer el aire que haya podido
pasar al sistema digestivo y para poder alimentar al nifio. Esta sonda se fija con
material adhesivo sobre el puente nasal o encima del labio superior, como se
indica en la seccion correspondiente de este capitulo. Es importante
comprobar que no ha habido desplazamientos de la misma.

Figura 25. TET fijado con el sistema habitual de nuestra unidad. Es
necesario comprobar por turno que no se ha desplazado, para lo que se
coloca un tope de esparadrapo que queda en comisura labial (flecha roja).
Obsérvese que el nifio también tiene una SNG fijada sobre el puente nasal
(flecha verde). Asegurar por turno que la fijacion del TET al sistema de
fijacién es segura y no se desliza (flecha azul).

1.4.4.2 Tubo endotraqueal

Verificar que el dispositivo de fijacion esta bien fijado a la cara del nifio y es del
tamano adecuado. El adhesivo tiene que llegar hasta el nacimiento de cada
oreja.

Comprobacion por turno de la correcta posicion del TET (Fig.25). Para ello
vigilaremos que la cinta adhesiva que marca el tope esté en la comisura labial y
la distancia (cm en comisura) es la registrada en la grafica de enfermeria.
Asegurar la permeabilidad del TET y ausencia de secreciones: El respirador
puede darnos alarmas relacionadas con la presencia de secreciones como
“Presion alta via respiratoria.” Esta situacion la confirmaremos con la
auscultacion pulmonar.

Evitar acodamientos del TET (Fig.26). Aparecera una alarma en el respirador
de “Tubo obstruido”.

Figura 26. Laimagen refleja un TET acodado (flecha roja)

1.4.4.3 Circuito del respirador

¢ A menudo se acumula agua en las tubuladuras. Para evitar que pase a la via
aérea del nifio, es muy importante que las tubuladuras se coloquen en
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declive, para que se vacien del agua condensada en el vaso colector.
Siempre comprobaremos que no haya agua en los tubos del sistema del
respirador antes de las movilizaciones del nifio. A veces, en caso de
acumulo de agua en los tubos, salta una alarma en el respirador de
“frecuencia respiratoria alta”, porque el sensor confunde la oscilacion del
agua con las respiraciones del nifio.

e Comprobar que todas las conexiones del sistema estan perfectamente
unidas; prestar especial atencion si en el respirador aparecen las alarmas:
“fugas en el sistema”, “presion via respiratoria baja” o “volumen minuto bajo”.

e Verificar que el calentador humidificador estd a la temperatura adecuada
(37°C) y dispone de agua en su interior procedente de un sistema
conectado a una botella de agua destilada estéril.

e Comprobar que después de aspirar al nifio, el sistema queda cerrado.

1.4.4.4 Respirador

La enfermera registrara los parametros relativos al tipo de asistencia que recibe el
bebé ademas de las constantes vitales. El personal sanitario responsable vigilara el
funcionamiento del respirador, interpretara los registros de los parametros y dara
respuesta a todas las alarmas que se produzcan.

2. SONDA NASOGASTRICA

2.1 Conceptoy justificacion

La nutricion enteral (NE) en el recién nacido (RN) consiste en la administracion
por via digestiva de los nutrientes necesarios para conseguir un estado nutricional
adecuado. Para conseguir este objetivo, en algunos RN que por si solos no pueden
amamantarse o su patologia no les permite comer por boca, generalmente
utilizamos la sonda nasogastrica (SNG) u orogastrica (SOG) para la NE.

La sonda es un tubo blando y delgado, de un material resistente, tipo silicona,
poliuretano o polivilino (PVC), que se introduce al RN a través de la nariz (SNG)
(Fig.27) o la boca (SOG) hasta el estomago. Esto nos va a permitir la administracion
de alimento liquido y medicacidn, asi como el vaciamiento de residuos gastricos y
aire de la cavidad gastrica, y el reposo gastrico. Si bien su colocacion es sencilla
requiere de un personal cualificado. La via oral (SOG) se reserva habitualmente a
los RN con compromiso respiratorio con algin dispositivo de apoyo ventilatorio
nasal, generalmente prematuros, para no comprometer su funcién respiratoria.

- Gavigad nasal
o
/S:nda
~"  nasogasincs
J—Boca
Triques —

Pulmén — Eadfaga

—— Estomaga

Figura 27. Esquema representativo del trayecto recorrido por una sonda nasogdstrica, desde la fosa nasal hasta el estomago.
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2.2
2.2.1

El material necesario y procedimiento
Material requerido

Reuniremos el material que se detalla a continuacion previo al inicio del
procedimiento:

2.2.2

Sonda especifica que se va a colocar

O Seleccionar la sonda de calibre adecuado segun el peso del bebé (el
calibre sera siempre el menor (4 Fr- 5Fr) y se reservara los calibres
mayores para descompresion (6Fr -8Fr -10 Fr)

0 Seleccionar el tipo (material) de la sonda segun la situacién clinica
del paciente. En nuestro servicio son de PVC y excepcionalmente de
poliuretano

Agua estéril

Material para fijacidn (esparadrapo)

Metro

Apésito hidrocoloide

Jeringa de 5 cc de uso enteral (color del émbolo morado)

Fonendoscopio

Bolsa y sistema para desechos, en caso de dejar abierto el sistema

Sacarosa o leche materna y tetina/chupete para prevenir/tratar el estrés
relacionado con el procedimiento (succién no nutritiva)

Procedimiento de insercion

Observaremos los siguientes pasos para la correcta insercion de la SNG/SOG:

Higiene de manos antes y después de la manipulacion. Es un procedimiento
aséptico por lo que la manipulacién de la sonda en estas condiciones es muy
importante.

El bebé yacera en decubito supino (boca arriba), para evitar que pase
contenido del estdmago a la via aérea durante el procedimiento, en caso de
que ocurra regurgitacion o vomito.

Observar los extremos de la sonda: uno de los extremos es romo, siendo
éste el que se introducira por la boca o nariz; el otro extremo alberga la
conexidn para la jeringa de NE.

Se calculara la longitud de la SNG/SOG a introducir. Para ello, mediremos
con un metro o con la propia sonda (manejada de forma aséptica), la
distancia desde la base de la nariz (SNG) o la comisura de la boca (SOG) al
l6bulo de la oreja, y de ahi al apéndice xifoides (parte inferior del esternon),
afiadiendo 1 cm o la mitad de la distancia al ombligo, en los RN prematuros
(Fig. 28).

Figura 28. Distancia que debe

Léblo el +Mariz

wlda \ v recorrerla SNG para alcanzar su
ubicacién dptima en el estomago.
. Tomado de:
Parte infariors, R .
del estarndn https://www.fairview.org/patient-
\ education/89296

Ombligor———
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2.2.3

Se humedecera la punta de la sonda con agua bidestilada y se avanzara
guiando la sonda suavemente desde la boca u orificio nasal, hasta la
distancia calculada.

Durante este procedimiento, se facilitara el confort del bebé y se disminuira
el estrés mediante maniobras de contencion. Se aconseja el uso de un
chupete con unas gotas de sacarosa o leche materna administradas con
jeringa, para que el movimiento de succion-deglucion favorezca el avance
de la sonda desde la orofaringe al eséfago, al tiempo que ejerce su efecto
calmante. Si la sonda no avanza suavemente, nunca forzaremos la entrada.
Verificaremos la colocacion correcta de la SNG/SOG. El método de elecciéon
es la radiografia de torax-abdomen. La sonda es de material radio-opaco, de
modo que siempre sera visible en las radiografias de térax o abdomen.
Otros métodos menos efectivos y de dudosa eficacia son mediante la
aspiracion con jeringa del contenido gastrico o por auscultacion. En este
ultimo caso, se inyectaran entre 0,5y 2 cc de aire (dependiendo del tamafio
del nifio) y se escuchara el sonido que produce su entrada en el estdmago
mediante el fonendoscopio; posteriormente, se extraera con la misma
jeringa el aire introducido.

La fijacion de la SNG/SOG es esencial para evitar que aparezcan lesiones y
se produzcan desplazamientos involuntarios de la misma. Usaremos
esparadrapo hipoalergénico y elastico, que permitira una fijaciéon sin
arrugas, previa colocacion de un apoésito hidrocoloide para proteger la piel.
Se registrara la fecha de insercién de la sonda y la distancia (cm de sonda
introducidos) a la que se fija en nariz o comisura bucal. Colocaremos
ademas la fecha en la parte externa de la sonda.

Fijacion de la SNG/SOG

A continuacion proponemos dos sistemas de fijacion de la sonda.

El sistema de fijacion en T se recoge en la figura (Fig. 29). Se dibujara y recortara el
esparadrapo tal como se indica la figura. La parte horizontal (rosa) se fija sobre el
cuerpo de la nariz. La parte gris es un puente de esparadrapo y la parte vertical

(verde) se fija a la sonda, enrollandose en espiral sobre ella.

Figura 29. Sistema de fijaciéon de la SNGen T Figura 30. Sistema de fijacién de la sonda mediante bigotera
fijada al labio al cuerpo nasal superior

La segunda modalidad de fijacion que utilizamos es la "bigotera" (Fig. 30).
Basicamente recortaremos la tira de esparadrapo semejante al sistema en T,
(como se indica en la figura) y se fijara al labio superior o labio inferior del nifio.
La fijacidn adicional de la sonda a la mejilla es opcional siempre protegiendo la piel
con un apdsito de hidrocolide.
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Otro método es la fijacion lateral. Para ello, protegeremos la piel con aposito
hidrocoloide sobre la que fijaremos la sonda (Fig. 31).

Jaringa de
alimentacion

T Puerto de
| alimentacién

I~ sonda NG

Figura 31. SNG fijada con esparadrapo a la mejilla del bebé sobre apdsito de hidrocoloide. Tomado de:
https://www.fairview.org/patient-education/89298

2.2.4 Consejos para los padres

A menudo, algunos padres se sienten incomodos por la presencia de una SNG/SOG
en su bebé. Los padres deben conocer la justificacidon de su uso. En cualquier caso,
se trata de un dispositivo no doloroso al que el RN se acostumbrara con el tiempo.
Es importante la colaboracion de los padres en el correcto mantenimiento y uso de
la técnica. Sera necesario que revise regularmente la piel de la nariz y de la cara de
su hijo para evitar que se produzcan lesiones cutaneas. La zona que rodea la nariz
debera estar limpia y seca. Ademas, deberan asegurarse que limpian la boca al RN
con regularidad. Cuando el RN se alimenta por boca no es necesario realizar
ninguna limpieza oral.

Habitualmente las sondas que utilizamos en la unidad son de polivinilo (PVC)
aunque en algunos casos podemos utilizar de poliuretano o de silastico. Las sondas
de PVC se cambian cada 48 h. Las sondas de poliuretano se cambian cada 20-30
dias y las sondas de silastic pueden duran meses. Se procedera siempre segun las
recomendaciones del fabricante.

2.2.5 Seguridad del procedimiento

La técnica del sondaje naso-orogastrico es un procedimiento seguro. La mayoria de
las complicaciones relacionadas con la técnica son banales y corregibles con
minimas intervenciones por parte de la enfermeria. Las complicaciones mecanicas
son las mas frecuentes. Normalmente se hallan en relaciéon con la técnica de
insercion y la colocacidn correcta en el tracto digestivo, el tiempo de permanencia
de la sonda, asi como el protocolo de cuidados de enfermeria que se aplica.

Las complicaciones asociadas a la permanencia o fijacion del dispositivo,
concretamente, las erosiones y lesiones mas profundas del ala de la nariz, o la
formacion de lesiones en el tabique nasal, son raras. Se deben al dafio por presiéon
mantenida por el apoyo de la sonda sobre la misma superficie. Para prevenir este
tipo de complicaciones es esencial el recambio de la sonda y en caso de
nasogastrica cambiar la narina de entrada y una adecuada fijacion.

A nivel del eséfago se ha descrito inflamacion (esofagitis), debida tanto a la
irritaciéon de la mucosa por la compresién de la propia sonda, como al reflujo
gastroesofagico (G-36) inducido por la incompetencia del esfinter esofagico
inferior por el paso de la misma.
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Una de las complicaciones mas graves es el mal posicionamiento de la sonda, por lo
que es de vital importancia que la enfermera se cerciore de la correcta colocacion
de la misma en el estobmago. Es extraordinariamente raro que en el procedimiento
de avance, la sonda camine hacia la via respiratoria (traquea y bronquios) en lugar
de hacia el es6fago. Sin embargo, no es tan infrecuente que se quede corta, es decir,
que no llegue al estdmago; o que, una vez colocada en el estdbmago, migre hacia
fuera. La introduccion de alimento en estas condiciones es peligroso, ya que puede
dar lugar a un reflujo de alimento hacia la parte superior de la faringe y, de ahi,
pasar a la via aérea, causando aspiracion de material alimenticio o restos gastricos
al pulmon del bebé. Por ello es muy importante ante de administrar el alimento
confirmar la correcta posicidn de la sonda (vigilando la distancia introducida).

Otra complicacién puede ser la obstruccion de la sonda, como consecuencia de un
cuidado inapropiado de la misma. Es necesario que, después de cada toma, se lave
la sonda con agua estéril (0.5 cc) para eliminar los residuos que puedan quedar en
ella. Excepcionalmente podria limpiarse con la misma cantidad de aire. Si el nifio
presenta vomitos (emision de la leche a través de la boca o las fosas nasales
acompafiada de movimientos expulsivos del paciente) o tiene regurgitaciones
(presencia de leche en la cavidad oral o fosas nasales sin movimientos expulsivos),
es necesario comprobar que la sonda esta bien colocada.

No olvidemos que la sonda naso-oro gastrica es una fuente de contaminacién del
tracto digestivo por flora patégena por lo que es importante mantener el
procedimiento de la insercidn lo mas aséptica posible y manipular la sonda con la
alimentacién de forma limpia y aséptica.
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Mensaje central

Este capitulo se ocupa de describir la forma de realizar un balance hidrico en el
recién nacido, contemplando las entradas y salidas en diferentes situaciones. Se
describe, asi mismo, los sistemas de medida utilizados en funcion del estado de
enfermedad y el tipo de fluido organico. Se describe la forma de reportarlo en el
cuaderno de recogida de actividades (Anexo I).

Puntos clave
e Todo recién nacido (RN) ingresado en una Unidad de Cuidados Intensivos

Neonatales (UCIN) debe tener un control de los aportes y pérdidas corporales
de fluidos.

e El equilibrio hidrico se alcanza al existir igualdad entre la produccién y
conservacion de liquidos y su eliminacion.

e El balance hidroelectrolitico tiene gran impacto sobre la morbimortalidad.
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1. JUSTIFICACION

Se denomina balance hidrico a la relacién que existe entre los ingresos y las
pérdidas corporales de agua. El manejo de liquidos y electrolitos (G-15) es esencial
para el bienestar de los neonatos enfermos. En el prematuro extremo, menor de 28
semanas de gestacion o menor de 1000 gramos de peso al nacer, y en los pacientes
graves en general, hay que extremar este control.

El calculo del balance de entradas y salidas de liquido es individualizado para cada
paciente, se hace generalmente cada 24 horas, si bien en determinadas situaciones
y patologias el control podria incluso llegar a ser horario.

Para ello hacemos un control de entradas (todo lo que aportamos al bebé) y de
salidas (todo lo que pierde el bebé) dentro de la monitorizacién global del
paciente.

Un exceso de liquidos mantenido puede desencadenar una sobrecarga que provoca
complicaciones como fallo cardiaco, ductus arterioso persistente (DAP) (G-13),
encharcamiento pulmonar (edema pulmonar) y dafio pulmonar crénico (displasia
broncopulmonar) en el recién nacido prematuro(RNPT) y edema corporal
generalizado y anormalidades en la funcién pulmonar en el caso del recién nacido
a término (RNT); por el contrario, una deplecion de liquidos asocia un riesgo de
deshidratacion, alteraciones de los electrolitos y otros parametros del
metabolismo, e incluso fallo circulatorio con el compromiso de entrega de sangre y
oxigeno a las células (shock).

2. ENTRADA DE LiQUIDOS

Con este término hacemos referencia al total de fluidos que administramos al bebé

y que pueden ser cuantificables, entre los que se encuentran:

e Entrada intravenosa de fluidos (perfusiones intravenosas): sueros, nutricion
parenteral (NP), lipidos parenterales, medicacion en perfusion, medicacion en
bolo.

e Productos derivados de la sangre (hemoderivados): sangre total, concentrado
de hematies, plasma y plaquetas.

e Alimentacién enteral: oral, sonda nasogastrica (SNG), sonda orogastrica (SOG),
gastrostomia.

e Enemas.

En caso de la administracién de fluidos por via venosa como la NP, sueros y
hemoderivados, se utiliza una bomba de infusién volumétrica, que nos permite
programar la infusiéon en mililitros por unidad de tiempo (ml/h), al tiempo que nos
da informacion del volumen infundido hasta el momento. Para la medicacion en
perfusion y la administracion de lipidos , usamos una bomba de jeringa, que nos
permite programarla de igual manera que la anterior (Parte B, Tema 5). Asi
tenemos informacién puntual de entradas en cada momento.
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En el caso de administrar medicacion en bolo intravenoso, también registraremos
el volumen de medicacion administrado asi como el volumen utilizado para el
lavado de las vias de infusién.

En el caso de la alimentacién oral anotaremos el volumen de leche administrada,
cualquiera que sea la forma de proveerla (Parte B, Tema 5). Registraremos
también el volumen de medicacién administrada por via oral, ya sea por boca o a
través de SNG o SOG.

Las bombas de infusién aseguran una entrega programada y segura de los liquidos
a administrar (hacer doble chequeo). Se hara un registro del volumen que
administramos al bebé por turno (7h de mafiana; 7h de tarde; 10h de noche) el
cual se tendra en cuenta para calcular el balance hidrico.

3. SALIDA DE LiQUIDOS

Con este término hacemos referencia al total de fluidos que salen del bebé y que
pueden ser cuantificables o bien podemos hacer una estimacidon aproximada, entre
los que se encuentran:

3.1 Pérdidas insensibles de agua (PIA)

Son aquellas pérdidas que no se pueden medir y consisten en agua evaporada a
través de la piel y el tracto respiratorio, las cuales varian de acuerdo con la edad,
madurez y peso. En los primeros dias de vida las PIA son el componente mas
importante de la pérdida de fluidos corporales.

La piel del RNPT tiene menor estrato cérneo, estando los vasos sanguineos mas
expuestos y, por tanto, permitiendo una mayor permeabilidad a la pérdida de calor
y a la evaporacion del agua. Ademas, cuanto mas pequefio es el bebé, mayor es la
superficie corporal respecto al peso. Por ello, las PIA son mayores en el RNPT que
en el RNT.

Para intentar reducir al maximo estas pérdidas, procuraremos disminuir en lo
posible las manipulaciones planificando las actividades, favoreceremos el
posicionamiento en flexion y la contencidn, usaremos nidos y sabanas calentitas,
incubadora de doble pared, y preferiblemente fototerapia de luz fria en caso de
estar indicada.

Los factores mas determinantes en la termorregulacion y control de las PIA no
deseadas son la temperatura y la humedad ambiental. Ajustar unicamente la
temperatura de las incubadoras es insuficiente ya que el calor en ausencia de
humedad aumenta la permeabilidad de la piel y la evaporacion en la superficie
cutanea.

Se recomienda una humedad del 70 % en el interior de la incubadora para los
bebés de peso entre 1000 y 1500gramos, y del 80% en los menores de 1000
gramos. En el calor radiante no es posible controlar la humedad ambiental y las
PIA pueden llegar a aumentan hasta en el 50%. En este caso usaremos cobertores
para minimizar las pérdidas. Todos estos aspectos son especialmente relevantes
en los primeros dias tras el nacimiento, pues con el paso del tiempo la piel del bebé
ira madurando.
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3.2  Diuresis

Nos referimos con este término a la eliminacion de orina, lo que va a depender de
la cantidad y tipo de liquido administrado y via de administracion asi como de la
funcidn del rifion.

La orina en condiciones normales es clara y poco concentrada en la primera
semana de vida. Después de unas semanas puede ser mas concentrada, de color
amarillo ambar.

Los RN sanos empiezan a eliminar orina ya en las primeras 24 h tras el nacimiento.
Si el bebé esta muy amarillo (ictérico), el color de la orina puede virar hacia el tono
marron por la presencia de bilirrubina conjugada en la orina (coluria). La orina no
debe contener sangre ni coagulos.

En ocasiones, sobretodo si se usan determinados farmacos sedantes, se puede
producir retencién urinaria, es decir, incapacidad para orinar o vaciamiento
incompleto de la vejiga, causando distension de la misma (globo vesical) que
observaremos como una protrusiéon de la parte medial-baja del abdomen por
debajo del ombligo.

La produccion normal de orina en 24h oscila entre 1-3 ml por cada kg de peso del
bebé y hora (ml/kg/h). La diuresis minima aceptable es de 1ml/kg/h, Por debajo
de este nivel de produccion de orina hablamos de oliguria, y si no orina nada,
hablamos de anuria.

Existen diferentes formas de monitorizar la diuresis que describiremos a
continuacion.

3.2.1 Pesada del parial

El cambio del pafal se realizara aprovechando otros cuidados del bebé (minima
manipulacion). El cambio de pafial nos da mucha informacién acerca de la diuresis
(si pesa mucho o esta seco, el color, etc.). Pesaremos el pafial en una balanza de
precision y lo pesaremos dos veces para asegurarnos que el dato es fiable (doble
pesada). Hay varios tamanos de pafiales con diferente peso (Fig. 1) y (Fig. 2).

El calculo lo realizamos restando el peso del pafial usado menos el peso de ese
pafial sin usar, y el resultado se expresara en gramos. Lo anotaremos en la hoja de
registro, en la hora correspondiente.

2oTawoIn SHE-ROE

Figura 2. Balanza de precision para pesar pafiales

Con frecuencia es imposible medir objetivamente la orina del bebé, debido a
pérdidas que ocurren durante el cambio de pafial o por estar el pafial mal colocado,
demasiado empapado rebosando la orina, o por mezclarse con las heces. Lo
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anotaremos en la hoja de registro, en la casilla de la diuresis, y en la hora
correspondiente. Lo registraremos con un S], e intentaremos facilitar una medida
de diuresis de modo que si estimamos que la pérdida es leve pondremos una cruz
(+), si es moderada dos cruces (++) y si es abundante tres cruces (+++).

3.2.2 Sondaje vesical

Se procede al sondaje vesical cuando existe la necesidad de un control estricto de
la diuresis, generalmente en los nifios graves con mal control cardiocirculatorio
(fallo hemodinamico) o problema renal especifico. Se evitara en la medida de lo
posible ya que aumenta el riesgo de infeccion.

Consiste en introducir una sonda a través de la uretra hasta la vejiga, que es la
cavidad natural que contiene la orina. La uretra es el conducto que conecta la
vejiga con el exterior a través del meato uretral (punto de salida de la orina). Se
trata de una técnica estéril que realizara la enfermera.

La sonda vesical va unida a la bolsa colectora de circuito cerrado con grifo y
soporte para la bolsa. Este consta de cimara graduada para medir la cantidad de
orina. Anotamos la cantidad de orina presente en la cdmara, que viene graduada en
mililitros(ml), y abrimos el grifo para permitir que la orina descienda hasta la
bolsa colectora y asi dejar la camara vacia para contabilizar la diuresis siguiente.

(Fig.3y Fig.4).

Figura 3. Cdmara graduada conectada a sistema de Figura 4. Bolsa colectora de circuito cerrado
sonda vesical. para sonda vesical.

La bolsa colectora debe vaciarse todos los dias y cambiarse cada semana.

3.2.3 Recogida de orina para examen

Con frecuencia se necesita recoger orina para estudio basico de electrolitos,
funcion renal, o muestra microbiolégica. Para ello, si el RN no porta SV se realizara
a través de miccion espontanea, utilizando una bolsa colectora que se fija a la zona
perineal evitando fugas y contaminacion por heces. Una vez conseguida la orina
mediremos la diuresis pesando la bolsa en la balanza de precisién o recogiendo la
orina con jeringa (Fig.5). La muestra de orina se remitira al laboratorio
correspondiente y el volumen se anotara en la hoja de registro de balances.
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Figura 5. Bolsa de recogida de orina y jeringas para su cuantificacion.

3.3  Transito intestinal

La eliminacion de heces del RN debe ocurrir en las primeras 48 horas posteriores
al nacimiento, teniendo en cuenta que los RNPT pueden tardar algo mas.

Las primeras heces del RN se denominan meconio. El meconio es de color
negruzco o verde oscuro, pegajoso, y en su composicion incluye bilis, restos
epiteliales entéricos (capa mas superficial de la pared del intestino), liquido
amniotico, acidos grasos, moco y sangre, y duran aproximadamente entre 2 y 4
dias.

A partir del tercer dia, tras el inicio de la alimentacién, se eliminan las heces de
transicion, de color verde pardo o pardo amarillento, que duran entre 3 y 4 dias.
Finalmente aparecen las deposiciones tipicas del lactante, cuyas caracteristicas
dependeran de la alimentacién del nifio. Los bebés lactados con leche materna
tendran, por lo general, unas deposiciones de color amarillo- dorado y seran
fluidas; en el caso de la alimentacién con férmula artificial, las heces suelen
presentar un aspecto mas consistentes toman coloracidon verdoso o marrén, y son
mas fétidas.

Si el nifio elimina las heces de forma normal se recomienda el uso de pafales. Se
deben hacer tantos cambios de pafial como sea necesario para que la piel
permanezca limpia y seca. Se considera normal, desde el punto de vista del color,
cualquier deposiciéon que no sea blanca, roja o negra. Anotaremos en la hoja de
registro si es una deposicion normal, de transicion o si es meconio (MEC), y al lado
afiadiremos si es escasa o abundante.

Las pérdidas de agua con las deposiciones se estiman en torno a 5-7 ml/kg, aunque
dependera del numero y tipo de deposiciones. En caso de diarrea (aumento del
contenido liquido en las deposiciones que se manifiesta por el aumento de la
frecuencia o el volumen de éstas), hay que dejarlo anotado. El calculo se hace
pesando el pafial con la deposicion y restando el peso del pafal sin usar, como
hicimos anteriormente para contabilizar la diuresis.

Algunos RN sufren procesos intestinales inflamatorios o de otro origen que
inhabilitan segmentos mas o menos largos del tubo digestivo (intestino delgado o
grueso) para los procesos de digestion y eliminacion de residuos. En estos casos,
habitualmente el acto quirturgico incluye extirpaciéon de porciones variables de
intestino y la realizacion de una conexiéon de un extremo del mismo a la piel para la
salida de heces, lo que denominamos estoma (Parte B, Tema 13). En funcion del
segmento de intestino abocado a la piel recibe un nombre:
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e Ileostomia: se aboca el ileon, que es la parte del intestino delgado que se
continua con el colon.

¢ Yeyunostomia: se aboca el yeyuno, o porcion intermedia del intestino delgado.

e Duodenostomia: se aboca el duodeno, que es la porcion proximal del intestino
delgado, inmediatamente a continuacion del estémago.

e Colostomia: lo que se aboca es el coldn (intestino grueso).

La recogida de heces en caso de existir un estoma se realiza mediante una bolsita

especial que se adhiere a la piel. El volumen y caracteristicas de las heces debe

registrarse a intervalos regulares a lo largo del dia . Ocasionalmente, tanto mas

cuanto mas alta (proximal al yeyuno) sea la ostomia, las deposiciones seran mas

abundantes o diferentes al patron habitual, y liquidas, ya que no hay recorrido

suficiente para que se produzca la absorcion de nutrientes y agua.

Los sistemas colectores se usan para recoger de manera cdmoda y eficaz las heces.
Hay diferentes tipos pero todos estan formados por una parte adhesiva que se
pega alrededor del estoma y una bolsa para recoger los productos de desecho. Hay
bolsas cerradas de un solo uso, mas adecuadas para heces sélidas o pastosas. Se
procede a pesar la bolsa con las heces y restar el peso de la bolsa vacia. En el caso
de usar bolsas abiertas, éstas tienen una abertura en el extremo inferior que se
cierra con una pinza y que permite el vaciado. Se realiza la evacuacion del
contenido para contabilizar el ritmo de las deposiciones a través de una canula
mas o menos larga y una jeringa (Fig. 6).

Figura 6. Sistema colector de dos piezas: galleta y bolsa Figura 7. Sistema colector de una pieza, modelo
abierta en el extremo y cdnulas y jeringas para medir heces. “Hollister”, con abertura en el extremo.

3.4  Vomitos

Consiste en la expulsidn violenta por la boca del contenido del estdmago y de las
porciones altas del duodeno, provocado por el aumento de la actividad motora de
la pared gastrointestinal y del abdomen. Hay que diferenciar el vomito de la
regurgitacion, que consiste en el reflujo del alimento del bebé, generalmente al
poco tiempo de realizar la toma, desde el estémago a la boca, sin esfuerzo y en
pequefia cantidad. Una de las causas que acarrea vomitos o regurgitaciones
copiosas es el mal posicionamiento de la sonda de alimentacion.

La presencia y cuantia del vomito la registraremos con una cruz (+), en caso de un
vOmito escaso, con dos cruces (++), en caso de vdmito moderado, y con tres cruces
(+++), en caso de ser abundante. Anotaremos las caracteristicas del mismo: si es
claro, si es sanguinolento o verdoso (bilis), o simplemente alimentario. Es
importante registrar el contexto en el que se ha producido (cambio de posicion,
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posicion en la que yacia durante la toma, manipulacién, momento en relaciéon con
la toma, entre otros).

3.5  Débito por sonda naso u orogdstrica

Cuando se indique, se medira el volumen de residuo gastrico asi como sus
caracteristicas, aspirando de la SNG o SOG el contenido gastrico con una jeringa.

y se especificara la cantidad en cc y si es claro, bilioso (verde clarito o verde
oscuro), sanguinolento (rosado o sangre fresca, si hubiera coagulitos de sangre, o
mas bien marronaceos como de sangre digerida). Es posible que los restos
encontrados en el estdmago sean del material ingerido en la alimentacion.
Entonces hablamos de “restos limpios” de leche y anotaremos igualmente el
volumen.

Si el nifio esta recibiendo nutricién enteral generalmente mediremos los restos
gastricos antes de administrar la siguiente toma. Si la nutricién se administra de
forma continua el residuo gastrico se medira cada 4 horas. Por ejemplo, si un bebé
toma 6 cc cada 3 h por gravedad, y antes de la toma siguiente tiene 8 cc, es obvio
que no ha absorbido nada, y dejaremos a dieta o reintroduciremos el volumen
“limpio” extraido, seguin indicaciones de su médico.

En caso de desechar los restos gastricos se debe dejar registrado. Igualmente lo
haremos en el caso de introducir los restos gastricos; en este caso, restaremos la
cantidad reintroducida del total de volumen correspondiente a la toma. Es decir, si
el volumen prescrito por toma es de 6 cc y tiene tres cc de restos limpios que
reintroducimos, Unicamente aportaremos los 3 cc restantes de leche en dicha
toma.

En caso de reposo del tracto gastrointestinal (dieta absoluta) en la que queramos
evacuar el contenido del estdmago e intestino, la SNG o SOG ira conectada a una
bolsa donde se pueden medir los desechos y valorar el contenido de los mismos.
Este débito hay que cuantificarlo y registrarlo.

3.6 Drenajes

Son dispositivos de calibre y flexibilidad variable, cuyo extremo distal se ubica en
alguna cavidad hueca del organismo (peritoneo o pleura, herida, absceso o
coleccion de pus), y el proximal se haya accesible desde el exterior, lo cual nos
permite evacuar el contenido no deseable de dicha cavidad, generalmente liquido
(sangre, suero, linfa, pus) o gaseoso (neumotorax o aire en la pleura). A efectos de
balances nos interesa el volumen y caracteristicas de los liquidos drenados.
Vigilaremos de manera regular los productos drenados (aspecto y cantidad) asi
como la permeabilidad del drenaje, evitando acodamientos, tapones y
desplazamientos del mismo.
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Figura 8. Sistema de drenaje pleural (“pleur-evac).

3.7  Extracciones de sangre

Nos referimos a las tomas de sangre por flebotomia (punciéon de vena), puncién
arterial o directamente de catéter arterial o venoso. Esto es particularmente
importante en el caso de extracciones abundantes o repetidas, y muy
especialmente en los nifios de mas bajo peso, pues el volumen extraido para una
prueba no puede adaptarse al peso del nifio (es estandar). No es lo mismo sacar 3
cc de sangre a un RN a término de 3000g que a un nifio de 550g.

4. PARAMETROS CLINICOS RELEVANTES PARA LOS BALANCES

Ademas del registro de entradas y salidas, para calcular el balance hidrico es
necesario la monitorizacion de diferentes parametros clinicos que nos ayudaran a
interpretar la situacidn clinica del bebé. Ocasionalmente, hay que realizar estudios
de laboratorio para confirmar que la composicion del medio interno (agua,
electrolitos y otros productos bioquimicos presentes en la sangre) es la adecuada.

e Peso diario: mejor a primera hora de la mafana. La incubadora consta de
balanza para pesar al bebé y evitar la exposicion del nifio a la temperatura
ambiental. Los cambios rapidos en el peso reflejaran cambios en el balance del
agua. Es el método mas importante para el control del aporte hidrico.

e Temperatura: es imprescindible la vigilancia estrecha de la temperatura
corporal y ambiental del bebé, ya que influye mucho en las pérdidas, como
vimos anteriormente. En caso de fiebre, cada grado de mas de temperatura
corporal incrementa las PIA en un 30%.

e Estado de hidratacion: es decir, como se encuentra la mucosa oral (labios,
lengua), como esta la piel (turgencia o por el contrario, al pellizcarla
suavemente dejamos un pliegue que tarda en recuperarse) y qué aspecto tiene
(rosado y uniforme o moteado, palido-pajizo), como es el relleno capilar (al
presionar suavemente sobre un plano duro, por ejemplo el esternon, y
blanqueamos la piel, ésta tarda mas de 3 segundos en recuperar el rubor), y la
fontanela (G-19), si esta llena, hundida o a nivel.
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Constantes vitales: la frecuencia cardiaca, la frecuencia respiratoria y la
presion arterial se van a ver inevitablemente afectadas en caso de aporte
excesivo de liquidos (sobrecarga de trabajo para el corazén y posible
encharcamiento de los pulmones), asi como por la deshidratacion, en caso de
pérdidas excesivas.

Parametros de laboratorio: generalmente se mediran de forma periddica los
electrolitos séricos y el pH y gases sanguineos en muestra de sangre capilar, lo
que supone un pinchacito en el taldon del bebé y un volumen de muestra muy
bajo (0,2-0,3 cc).
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Mensaje central

Abordamos en este capitulo aspectos generales sobre el confort del bebé, que van
desde la contencidén y postura/s idénea/s para proveer comodidad y evitar
deformidades, modo de hacer las manipulaciones y el momento 6ptimo de
hacerlas, o como vestirle.

Puntos clave

La contencidn es la manera de “acariciar” que mas le gusta a vuestro recién
nacido, sobretodo cuando es muy pequefio o prematuro.

El posicionamiento de tu bebé implica que éste adopte una postura que le
facilite un adecuado desarrollo musculo-esquelético y mejore sus funciones
fisioldgicas.

La postura fisioldgica en flexion, con aproximacion de extremidades hacia el
eje central del cuerpo, debe asegurarse siempre, incluso durante las
manipulaciones.

El descanso del recién nacido es fundamental para su desarrollo. Siempre
que se pueda, se respetara el suefio y el descanso confortable del bebé,
evitando interrumpirlo.
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1. POSICIONAMIENTO

1.1 Facilitacion del confort

Para facilitar el confort de vuestro bebé hay dos intervenciones basicas que son la
contencidn y el posicionamiento adecuado.

La contencion es la manera de “acariciar” que mas le gusta a vuestro recién nacido
(RN), sobretodo cuando es muy pequefio o prematuro. Sus terminaciones
nerviosas no estan preparadas para un estimulo muy vigoroso, y las caricias a las
que estamos acostumbrados son excesivas para ellos. Consiste en apoyar vuestras
manos, habiéndolas calentado antes, sobre su cabeza y piernas, sobre su cabezay
agarrando suavemente sus brazos, o sobre sus brazos y piernas, facilitando la
flexion (Fig. 1). Vuestros hombros y manos tienen que estar relajados para que la
presion que se ejerce no sea excesiva, pero tampoco demasiado leve. También
podéis poner vuestro dedo para que lo agarre, y asi favorecer el reflejo de
prension, que les ayuda a tranquilizarse.

--’_;' .

Figura 1. Ilustracién del concepto “contencion”. Con permiso

El posicionamiento es la accidon o efecto de posicionar. La postura, en el sentido
fisico, esta vinculada a las posiciones de las articulaciones y a la correlacion entre
las extremidades y el tronco.El objetivo del posicionamiento es que el RN
mantenga una postura fisioldgica, para favorecer el desarrollo musculoesquelético
y mejorar sus funciones fisioldgicas, asi como disminuir las complicaciones
derivadas de una postura incorrecta. Los cambios posturales se deben aplicar a
todos los RN, pero en el caso del recién nacido prematuro (RNPT), se debe prestar
especial atencidén. Esto es debido a que estos pacientes carecen de madurez
neurolodgica suficiente para mantener una postura correcta.

El posicionamiento debe realizarse segun ciertos criterios, respetando la edad
gestacional, las condiciones clinicas y las terapias de soporte vital.
Un posicionamiento adecuado puede tener efectos positivos en numerosos
aspectos:

= Protege la integridad de la piel

= Mejora la calidad del suefio

= Mejora la funcion respiratoria

= Optimiza el gasto energético, manteniendo las constantes

vitales estables
= Disminuye el reflujo gastroesofagico [G-36]
= Fomenta los movimientos anti-gravedad
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= Contribuye a regular el comportamiento del nifio
(neuroconducta)

= Favorece el confort como terapia no farmacolégica para
aliviar el dolor

1.2  Prevencion de deformidades musculoesqueléticas

Los RNs tienen tendencia a permanecer en la posicién que se les coloca, aunque
esta postura no sea adecuada. Un posicionamiento inadecuado mantenido puede
conducir a modificaciones en la distensibilidad y elasticidad de los musculos y
provocar contracturas musculares. Como el tejido 6seo y cartilaginoso se
encuentran en proceso de maduracion, pueden generarse alteraciones ortopédicas
con repercusion en el desarrollo motor. Estos aspectos son tanto mas importantes
cuanto menor es la edad gestacional del RN. Asi, en el prematuro extremo (RN de
edad gestacional menor de 28 semanas), practicamente no existe tono flexor en las
extremidades, y tiende de forma espontanea a buscar la postura en extension de
las extremidades superiores e inferiores.

Las posibles consecuencias de un posicionamiento incorrecto son multiples, y
describimos algunas de las mas frecuentes:

o Deformidades del craneo, como la escafocefalia (alargamiento en sentido
anteroposterior del craneo con aplastamiento lateral), plagiocefalia
(oblicuidad asimétrica de la cabeza al mantenerse apoyada siempre sobre
uno de los lados) y braquicefalia (aplanamiento occipital de la cabeza).

e Posiciones extensoras asimétricas del cuello y tronco (torticolis).

¢ Disminucién del diametro anteroposterior del torax (pecho hundido).

e Rotacidn externa de la cadera y abduccién (hacia fuera) de la escapula.

e Eversion de los pies (planta del pie rotada hacia fuera respecto del eje
longitudinal corporal).

Las deformidades musculo-esqueléticas generadas por una posicion incorrecta que
impida la movilizacién adecuada puede, a la larga, afectar al desarrollo motor del
RN. Consecuentemente, podrian aparecer dificultades en la organizacién de la
postura, en el control de la cabeza, incapacidad de llevarse las manos a la linea
media, problemas para sentarse sin apoyo, retraso en la transicion de la postura
en decubito prono (boca abajo) a la sedestacion (sentado), y retraso en el patron
de la marcha. Todas estas alteraciones pueden prevenirse mediante el equilibrio
entre la flexion y la extension, lo cual se consigue con un posicionamiento correcto
e individualizado.

Los elementos centrales de todo posicionamiento son:
o flexidn fisiolégica
e orientacion a la linea media (refleja el eje longitudinal medio del cuerpo),
simétrica
e comodidad/confort
e contencion
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1.2.1 Elnido

Son dispositivos comerciales o de fabricacion propia, mediante el uso de toallas o
sabanas enrolladas, que forman un 6valo que remeda el titero materno. Los nidos
deben tener la altura adecuada, que promueva la flexién de las extremidades
sobre el tronco y su orientacion hacia la linea media. E1 RN debe encontrar limites
en el nido, pero al mismo tiempo, debe tener la posibilidad de moverse. Sabremos
que el tamafio del nido no es adecuado (pequefio) cuando el dispositivo no
contenga los hombros del RN en posicion de decubito supino (boca arriba), o si el
dispositivo no puede mantener la postura correcta del RN, favoreciendo la flexion
y la orientacion a la linea media. Podemos utilizar diferentes tipos y formas de
almohadas para ayudarnos a mantener la postura correcta en funcion de la postura
elegida.

El nido es un elemento fundamental para aumentar la percepciéon de apoyo y
seguridad del RN, y promueve conductas de autorregulacion ( Parte A, Tema 7 ).

1.2.2 Posicionamiento en dectbito supino (DS)

Colocaremos la cabeza en la linea media evitando la excesiva flexion del cuello, y
usaremos una superficie de apoyo bajo los hombros, que no incluye la cabeza y que
ocupe 1/3 de la parte posterior de la espalda, con una altura de 1,5 a 3 cm, segtn el
tamafio del nifo.

En caso de tener algun dispositivo de asistencia respiratoria conectado,
tendremos cuidado en no traccionar las tubuladuras ni hacia atras ni lateralmente.
Los brazos se flexionaran al nivel de los codos y las rodillas se mantienen en semi-
flexion con los pies dentro del nido, permitiendo la extensién, siempre guardando
simetria entre ambos lados (Fig. 2).

Para prevenir el moldeamiento craneal, cambiaremos la postura de la cabeza con
frecuencia, y podremos valorar el uso de pequefias almohadas (Fig. 3), segun las
necesidades de cada recién nacido. Pondremos especial atencion en que éstas sean
del tamafio adecuado y no dificulten la funcién respiratoria.

Algunos beneficios de la posicion en DS son: facilitar la ejecucion de
procedimientos asi como la visualizacidon del RN, la fijacién de catéteres y tubo
endotraqueal, promover la simetria y evitar el aplanamiento del cuerpo, y
favorecer el desarrollo del control cefélico si se mantiene la cabeza alineada. Es la
postura de eleccion durante el suefio en el RN a término, no monitorizado y en el
RNPT, cuando esté préxima el alta hospitalaria. Esta es la postura recomendada
para la prevencion de la muerte subita del lactante.
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Figura 2. Posicionamiento en dectibito supino,
manteniendo simetria y cierta libertad de
movimiento en extension. Con permiso

Figura 3. Cojines comercialesy apoyos de gel para la prevencién del moldeamiento craneal. Recién nacido
préximo al alta yaciendo en dectibito supino sobre dicho cojin. Con permiso

1.2.3 Posicionamiento en decubito prono (DP)

Esta postura es una de las que tiene mas repercusion musculoesquelética,
particularmente en el RNPT. Los bebés mas grandes, con una mayor maduracion
neuromuscular, pueden colocarse boca abajo sin ningin dispositivo afiadido,
siempre que estén monitorizados. Sin embargo, los RNPT que no tienen
desarrollado ni el tono, ni la fuerza muscular, necesitan un dispositivo o almohada
para evitar deformidades.

Para elaborar dicha almohada o soporte tenemos que tener en cuenta dos zonas
criticas: la cintura escapular (los hombros) y la cintura pélvica (las caderas).
Intentaremos evitar la hiperextensiéon de la cabeza (nuca hacia la espalda),
retraccion de los hombros (se juntan escapulas) y el aplanamiento de las caderas.
El soporte o almohada no puede sobrepasar la distancia entre los hombros, y la
altura oscilara entre 3 y 5 cm, segun el tamafio del nifio. De esta forma se permite
que los brazos cuelguen alrededor de la almohada, favoreciendo el acercamiento
de la mano a la boca. Las podemos elaborar con algod6n, material de goma-
espuma, etc., cubierto con “tubinet ®” o cualquier material suave, ya que estara en
contacto con el bebé.

Se debe de alternar la posicion de la cabeza, girando el mentén hacia el lado
derecho e izquierdo, alineando la cabeza con el tronco.

La almohada la podemos elaborar colocando un soporte toracico que debe recoger

torax y cuello. No llegando al abdomen, para que esté libre y permita la expansion
del pulmdn. Y después, favorecer un angulo de las caderas lo mas fisiolégico
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posible, evitando la flexion excesiva de la misma. Para ello, utilizaremos un
dispositivo con forma de rulo, que podemos fabricar con algodén, que se colocara
en la parte inferior del abdomen sobre los muslos, del ancho de las caderas y con
una altura de 3 a 5 cm, segtin el tamafio del nifio (Fig. 4).

Si el nifio se mueve mucho y el rulo de las caderas no se mantiene de manera
constante, se puede hacer una almohada que llegue como maximo a la altura del
ombligo con unas pequefias muescas en los laterales para acoplar los brazos y
favorecer la relajacidon de los hombros, vigilando la eversion de los pies (Fig. 5).

El DP mejora la funcién pulmonar, por lo que es la posicion mas utilizada en RNPT,
particularmente si tiene problemas respiratorios y esta monitorizado; promueve el
vaciamiento gastrico, reduciendo el numero y la gravedad de los episodios de
reflujo gastroesofagico [G-36] disminuyendo el riesgo de aspiracion (paso de
contenido del estdmago a la via aérea del bebé); como consecuencia de lo anterior,
la variabilidad de la frecuencia cardiaca se reduce y se facilita la autorregulaciéon
de la conducta.

Figura 4. Posicionamiento en dectibito prono. Obsérvese la cabeza girada hacia la izquierda
pero alineada con el tronco, los hombros y las caderas ligeramente despegados del plano de la
cuna, lo que favorece que el bebé lleve la mano izquierda a la boca y la cadera no esté
totalmente flexionada. Con permiso

Figura 5. Posicién en dectibito pronto. Utilizando almohada con muescas
para acoplar los brazos, favoreciendo la relajacion de los hombros, que no
debe sobrepasar el ombligo. Con permiso

1.2.4 Posicionamiento en decubito lateral

Como en todas las posturas se debe mantener la flexion, evitar el arqueamiento del
cuerpo con extension forzada de la cabeza (hacia atras), promover actividades de
contacto mano-mano, mano-boca y mano-cara, y alternar ambos lados. Nos
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ayudaremos de rollos de algodoén o toallas, como en las otras posiciones (Fig. 6).
Respecto a la posiciéon en DS, el DL izquierdo disminuye el nimero y gravedad de
episodios de reflujo gastroesofagico, facilita la organizacion de la conducta, y
permite mantener ambos miembros superiores en linea media.

Figura 6. Posicion en DL derecho, haciendo uso de
un rulo que desde la base de la nuca previene que la
cabeza se arquee hacia atrds, mantiene la simetria
entre caderas, y favorece la agrupacion de las
manos entorno a la cara. Con permiso

1.2.5 Medidas de posicionamiento anti-reflujo gastroesofagico

El reflujo gastroesofagico (RGE) [G-36) es relativamente influenciable por la
postura corporal, y es por ello que, dentro de las medidas terapéuticas para su
prevencion o tratamiento, el cuidado postural sea una de las principales
recomendaciones.

Asi, se aconseja:

- Favorecer el DP y DLI, ya que disminuye el nimero y severidad de los
episodios de reflujo.

- Colocar en DLD, durante la primera hora después de la alimentaciéon para
facilitar el vaciamiento gastrico.

- No elevar la cabeza mas de 30-402. Se desaconseja, por lo tanto, usar sillas de
coche o posturas que eleven mas de lo sefialado el tronco del bebé, porque el
control muscular del cuello es débil propiciando el encogimiento, que
determinaria un aumento de la presién intra-abdominal, aumentando el RGE.
Nos podemos ayudar, sobretodo en los nifios grandes, de dispositivos como
los “cojines de lactancia” para mantener una postura adecuada, vigilando que
ésta se mantenga, y no se vayan escurriendo (Fig.7 y Fig.8).

Figura 7: Distintos tipos de cojines de lactancia materna, que nos pueden ayudar a incorporar
ligeramente a los bebes, sobretodo a los mds grandes .
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- El uso de SNG/SOG (Sondas Naso/Orogastricas) pueden influir, ya que
mantiene en mayor o menor medida el esfinter abierto. Es por ello que se
debe de utilizar el menor tamafo posible segin el tamafio del bebe y se
recomienda tener abierta “en chimenea” para favorecer la eliminacién de aire
y evitar vomitos/regurgitaciones cuando el bebe se mueve, aprieta la tripa o
en las manipulaciones.

- Cuando los bebes estén en casa, las recomendaciones para evitar el SMSL son
colocar al nifio en DS o en lateral, es por ello que el DP solo se aconseja
cuando estén vigilados y preferiblemente cuando estén despiertos.

Figura 8. Distintas formas de posicionamiento anti-RGE. Con permiso

2. MANIPULACION

2.1 Cambios posturales

Prestaremos especial atencion a la forma en la que realizaremos los cambios de
postura y las manipulaciones. Dada la inmadurez neuroldgica del RNPT, cuando
éstos reciben estimulos que no pueden controlar, se desestabilizan a nivel
fisiolégico, motor y conductual. Por ello, aseguraremos siempre la postura
fisioldgica en flexion, incluso durante las manipulaciones, cualquiera que sea el
motivo (Fig. 9).

Adaptaremos nuestros cuidados, siempre que sea posible, respetando los ciclos
vigilia-suefio y en funcién de las respuestas del RN a nuestra manipulacion.
Observando y reconociendo los signos de estrés y las conductas de autorregulaciéon
del bebé. Los cuidados seran individualizados, de acuerdo a las necesidades del RN,
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y no se aplicaran de forma rutinaria. E1 RN mantendra el equilibrio y la estabilidad
si realizamos estimulos apropiados en tiempo, complejidad e intensidad.

Las manipulaciones tendran distintas fases:

e Fase preparacion del RN para el contacto: comenzaremos por hablarle con voz
suave. Procuraremos calentarnos las manos e iniciar el contacto lentamente,
con delicadeza y sin movimientos bruscos. En los RNPT de menor edad
gestacional, aplicaremos una delicada presiéon continua, evitando frotarle o
acariciarle.

e Fase de ejecucion: la manipulacidn se realizara preferiblemente cuando el RN

esté despierto o en suefio activo. Si el RN estd dormido, se preparara
previamente para el contacto, evitando despertarlo bruscamente, y facilitando
la transicion gradual del suefio a vigilia. Las manipulaciones se realizaran
lentamente y con un propdsito definido. Respetaremos la alineacion del cuerpo
y proporcionaremos contencidn, para mejorar la sensacion de seguridad,
quietud y control. Las movilizaciones se realizaran en dos tiempos. Por
ejemplo, en la transicion de DS a DP, se lateralizara lentamente dejandole
tiempo para que se adapte al movimiento, y posteriormente se hara la
movilizacién a DP. Actuaremos a la inversa para regresar a DS.
Durante la ejecucién de cualquier manipulacion se observaran los signos de
estrés y dolor que pueda mostrar el RN (Parte A, Tema 7,), recordando que
debemos parar para dejar un tiempo de descanso y favorecer la
autorregulacion, e intentar continuar con la manipulacién mas tarde, en caso
de estar presentes.

e Fase de retirada: esperaremos a que el RN muestre signos de autorregulacion y
confort antes de alejar las manos del cuerpo, lenta y delicadamente, sin
movimientos bruscos.

Figura 9. Manipulaciény movilizacién. Obsérvese que la maniobra se realiza
manteniendo una postura alineada y en flexién. Con permiso

2.2  Cambios de panal

Al igual que con cualquier otro tipo de manipulacion, la maniobra del cambio de
pafial en los bebés prematuros requerira una atencién especial, evitando provocar
estrés e inestabilidad.

Se procedera de la manera siguiente:

- Se posicionara al RN en postura de flexion suave, preferiblemente en DL,
aunque también puede realizarse en DS. Evitando siempre la excesiva flexion de la
cadera sobre el abdomen y la presion sobre el mismo. Asi podra respirar mejor y
prevenimos cambios en las constantes vitales, sobretodo en los mas pequernos.

340



Programa Formativo Parte B, Tema 12

- Se mantendran las caderas ligeramente abiertas para facilitar la limpieza
de la zona.

- Las extremidades superiores se mantendran flexionadas alrededor de la
linea media.

3. VESTIMENTA Y OTROS ACCESORIOS

Vestir al bebé incrementa la comodidad del nifio y favorece su sensacion de
seguridad y autocontrol. Los padres también pueden confeccionar ropa propia
para su bebé, de una manera sencilla y asequible, asesorados por los profesionales
que les acompanan, lo que reforzara el sentimiento de protagonismo de su
cuidado. El resto de miembros de la familia también pueden ayudar al bebe
a tener “su propio armario”. El uso de pequefios pafiuelos con olor de la mama, o
mufiecos que puedan agarrar, les dara mayor conforty seguridad.

Se usarantelas suaves, preferiblemente camisetas o peleles de algodon. También
se pueden utilizar gorros o patucos, muy utiles para cuando salen a canguro, por la
dificultad de mantener la temperatura corporal. Todas las telas y accesorios tienen
que poder lavarse con facilidad.

Usaremos una manta o arrullo para taparle cuando esté fuera de la incubadora. En
el caso de dormir en la cuna, le vestiremos con ropa comoda, y le taparemos con
sabana y manta o colcha ligera. Siempre hay que valorar la capacidad que tiene el
bebé para mantener la temperatura adecuada, que depender3, entre otros factores,
de la madurez (edad post-concepcional)[G-14], edad cronoldgica [G-14], peso, o
condiciones ambientales.

4. DESCANSO

El descanso del RN es fundamental para su desarrollo. Siempre que se pueda, se
respetara el suefio y el descanso confortable del bebé, evitando interrumpirlo.
Debemos aprender a interpretar los momentos en los que esté despierto y nos
muestre conductas indicativas de que estan preparados, y asi favorecer las
interacciones de satisfaccion reciproca padres/hijo (Parte A, Tema 5).

Para realizar los diferentes cuidados del bebé, le hablaremos, e incluso,
cantaremos en tono bajo, evitando siempre los golpes en la incubadora o hablar en
tono elevado. Poniendo nuestra mano sobre su cuerpo y acariciandole, le
moveremos despacio, manteniendo siempre sus manos cerca de la boca, en linea
media.

Cuanto menor sea la edad postconcepcional de nuestro bebé tanto mayor la
dificultad para identificar si esta dormido o despierto, y si esta preparado para que
le hagamos todos los cuidados necesarios. Por eso es importante conocer las
distintas formas que tiene de comunicarse con nosotros. Hasta las 32 semanas de
edad postconcepcional no comienzan a despertarse espontaneamente. Cuando
los bebés alcanzan la edad madurativa de las 38-40 semanas, ademas de
despertarse solos, son capaces de mantener ciclos mas largos de suefio profundo.
Hay que favorecer los ciclos vigilia-suefio y mantener un ambiente que favorezca
los ritmos circadianos [G-38]. En bebés prematuros, se aconseja ciclos de luz-
oscuridad, de baja intensidad, que recuerden las diferencias luminicas del dia y la
noche, para favorecer su crecimiento y desarrollo. Se puede proporcionar a partir
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de las 32-34 semanas de edad postconcepcional un ciclo de luz de 12 horas,

| preferiblemente luz natural, con una intensidad igual o inferior a los 250 luxes
(G-27), evitando la exposicidn directa a la cara del bebé; y un ciclo de 12 horas de
oscuridad, entre 5-25 luxes.

A veces es dificil conseguir que los bebés se duerman, sobretodo cuando
estdn enfermos o llevan mucho tiempo ingresados. Algunas de la
recomendaciones para favorecer el descanso serian las siguientes:
Mantener un ambiente confortable, sin ruido ni luces intensas, y con una
temperatura alrededor de 232C, evitando siempre las corrientes de aire.
Utilizar mantas o sdbanas suaves para taparles o envolverles. Evitando
siempre el exceso abrigo.

Favorecer el método canguro el mayor tiempo posible

Poner cerca muifiecos o pafiuelos con olor de la mama

Uso de chupetes o succidén no nutritiva.

Favorecer una postura de confort hacia la linea media y manos cerca de la
boca, conteniéndole

Posicionamiento en DP, sobretodo cuando son mas pequefios o prematuros.
Para ello, es imprescindible que estén monitorizados. A medida que se
acerca el momento de irse a casa, es preferible ir colocandolos de lado o
boca arriba, para evitar el riesgo de muerte subita del lactante (Fig. 10 ).
Poner musica suave, que puede ser la voz de sus padres cantando nanas,
musica clasica o relajante, combinada o no.

Figura 10. Suerio tranquilo en contencién. Con permiso

342



Programa Formativo Parte B, Tema 12

Bibliografia

Borrero P, Herranz N. La confeccion del vestido por los padres para su hijo
prematuro. Una herramienta para desarrollar cuidados centrados en la familia.
Index Enferm 2008;17:280-3.

Comaru T, Miura E. Postural support improves distress and pain during diaper
change in preterm infants. ] Perinatol 2009; 29: 504-7.

Downs JA, Edwards AD, McCormick DC, Roth SC, Stewart AL. Effect of intervention
on development of hip posture in very preterm babies. Arch Dis Child 1991; 66:
797-801.

Egan F, Quiroga A, Chattas G. Cuidado para el neurodesarrollo. Revista enfermeria
neonatal 2012. Afio IV n?14.

Fallang B, Hadders-Algra M. Postural behaviour in children born preterm. Neural
Plasticity 2005;12(2-3):175-82.

Garcia-Alix, A. Quero, J. El suefio, la vigilia y los ritmos circadianos. En: “Evaluacion
Neuroldgica del RN”. Ed: Diaz de Santos,Espafia 2010.pp:947-974.

Guyer C, Huber R, et al. Ciclyed Light Exposure Reduce Fussing and Crying in Very
Preterm Infants. Pediatrics 2012; 130:e145-51.

Holditch-Davis, D. Conducta del Suefio en Neonatos Prematuros y el Impacto en su
Desarrollo Psicosocial . Enciclopedia sobre el Desarrollo de la Primera Infancia.
2005. Pp:14-20.

Joanna Briggs Institute. Posturas de los bebés prematuros para un desarrollo
fisioldgico 6ptimo. Best Practice 2010;14:1-4.

Madlinger-Lewis L, Reynolds L, Zarem C, Crapnell T, Inder T, Pineda R. The effects
of alternative positioning on preterm infants in the neonatal intensive care unit: a
randomized clinical trial. Res Dev Disabil 2014;35:490-7.

Morag I, Ohlsson A. Cycled light in the intensive care unit for preterm and low birth
weight infant. Cochrane Database Syst Rev 2011. CD006982.

Oliveira Xavier S, de Luca Nascimento MA, Barbosa de Paiva M, Mattara de
Camargo FC. Positioning strategies for premature newborns: implications for
neonatal nursing care. Eerj Nursing Journal 2012; 20:814-8.

Soria R. Educacion a los padres del recién nacido en el alojamiento conjunto.
Revista de enfermeria neonatal 2012; 13:22-31.

Sullivan RM, Toubas P. Clinical usefulness of maternal odor in newborns: soothing
and feeding preparatory response. Biol Neonate 1998;74:402-8.

Sweeney JK, Gutierrez T. Musculoskeletal Implications of Preterm Infant
Positioning in the NICU. ] Perinat Neonatal Nurs 2002;16:58-70.

343



Programa Formativo Parte B, Tema 12

Zamorano-Jimenez CA, Cordero-Gonzalez G, et al. Control térmico en el recién
nacido pretérmino. Perinatol Reprod Hum 2012; 26:43-50.

Zeiner V, Storm H, Kopenhaver Doheny K. Preterm infants” behaviors and skin
conductance responses to nurse handling in the NICU. ] Matern Fetal Neonatal Med
2016;29:2531-6.

Tobin JM, Mc Cloud P, Cameron DJ. Posture and gastro-esophageal reflux:a case for
left lateral positioning. Arch Dis Child. 1997 Mar, 76(3): 254-8.

Mezzacapa MA, Gonlart LM, Brunelli MM. The influence of the supine and prone
positions in the esophageal pH monitoring in very low birth weight infant. Arq
Gastroenterol. 2004 Jan-Mar;41(1):42-8.

Corvaglial L, Rotatori R, Ferlini M et al. The effect of body positioning on
gastroesophageal reflux in premature infants: evaluation by combined impedance
and pH monitoring. ] Pediatr. 2007 Dec;151(6): 591-6.

Van Wijk MP, Benninga MA, Dent | el al. Effects of body position changes on
postpandrial gastroesophageal reflux and gastric emptying in the healthy
premature neonate. | Pediar. 2007 Dec; 151(6): 585-90.

Saez de Pipadn M,Dorronsoro I, Quero J. Reflujo Gastroesofagico. De guardia en
Neonatologia. 2008.

Armas Ramos H, Ferrer Gonzalez ]JP, Ortigosa Castillo L. Reflujo gastroesofagico en
nifios. Protocolos diagndsticos y terapéuticos de Gastroenterologia, Hepatologia y
Nutricidn Pediatrica SEGHNP-AEP. 2009.

Baeza-HerreraC, Villalobos-Castillejos A, et al. Reflujo gasatroesofagico en
prematuros y recién nacidos. Acta Pediatr Mex. 2012; 33(4):182-190

Corvaglia, L. Martini, S, et al. Nonpharmacological Management of
Gastroesophageal Reflux in Preterm Infantas. Ncbi. 2013.

AAP Releases Guideline for the Management of Gastroesophageal Reflux in
Children.

J.P. Moreno, C.Martinez, y M. del Mar T. Hernani y G. Alvarez Calatayud .
Diagndstico y tratamiento del reflujo gastroesofagico. An P ediatr Contin.
2013;11(1):1-10

344



Programa Formativo Parte B, Tema 13

CUIDADOS EN SITUACIONES ESPECIALES

Autores

IMénica Gémez Crespo (mgcl12@gmail.com)
Itziar Urbina (itziketxa@hotmail.com)

Filiacion

IEnfermera Especialista Pedidtrica, Unidad Cuidados Intermedios, Servicio de
Neonatologia, Hospital Universitario La Paz, Madrid

345


mailto:mgc112@gmail.com

Programa Formativo Parte B, Tema 13

Mensaje central

En determinadas circunstancias los recién nacidos van a precisar de determinados
cuidados especiales, tanto por la necesidad de utilizar una serie de dispositivos
como por la de mantener determinados tratamientos médicos de forma mas o
menos prolongada. Es importante que los padres se impliquen en estos cuidados
especiales y que de forma paulatina vayan aprendiendo, siempre guiados por el
personal de enfermeria y médico.

Puntos clave

El sondaje vesical es un procedimiento minimamente invasivo pero que no
esta exento de complicaciones. Las indicaciones del sondaje son muy
concretas e intentaremos siempre retirarla cuanto antes.

Las ostomias tratan de resolver, de manera generalmente transitoria, las
alteraciones anatomicas o funcionales de los 6rgano donde se realizan,
permitiendo la salida espontanea de productos de desecho (heces, orina) o
fluidos corporales (saliva), o la introduccion de canulas o sondas especiales.

La prevencion es el arma mas eficaz para no alterar la integridad de la piel.
Esto implica una valoracion pormenorizada del bebé, considerando su
susceptibilidad a desarrollar lesiones, y la adecuacion de cuidados
especificos para que esto no ocurra.

Las vias que podran ser utilizadas por los padres cuidadores para
administrar medicacion a su bebé seran, exclusivamente: oral (boca, sonda
nasogastrica, gastrostomia), inhalacidn, nasal, sublingual, rectal, 6tica (oido),
oftalmolégica (ojos), topica.
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1. SONDAJE VESICAL

1.1  Conceptoy justificacion del sondaje vesical

El sondaje vesical consiste en la insercién de un tubo fino (sonda) en la vejiga a
través de la uretra, que es la via de conexidon de ésta con el exterior, o meato
uretral.

Aunque es una técnica de escasa complejidad, se debe garantizar un correcto
mantenimiento de la sonda para prevenir complicaciones, una de las mas
frecuentes, la infeccién urinaria.

Son varias las razones por las que se decide hacer un sondaje vesical, siendo las
mas comunes en una unidad de neonatologia, las siguientes:

* Necesidad de medir con precisién y de forma continua la producciéon de orina

(diuresis) en los pacientes mas enfermos o inestables.

 Aliviar la retencidén urinaria en pacientes con alteraciones neuroldgicas o en

tratamiento con medicamentos que deprimen la funcién normal de la vejiga

impidiendo su vaciamiento, entre ellos los farmacos analgésicos derivados de la
morfina.

e Medicion de la presion intra-abdominal en bebés con alguna patologia que haga
necesaria esta determinacion (por ejemplo, defectos de la pared del abdomen
como el onfalocele o la gastrosquisis).

¢ Obtencién de muestra de orina para cultivo cuando hay sospecha de infeccién
urinaria.

« Previa a determinadas intervenciones quirurgicas.

« Permitir la cicatrizacion de las vias urinarias tras cirugia uroldgica.

e Prevenir la tension sobre la herida pélvica o abdominal, en caso de cirugia en
dichas zonas.

1.2  Sonda vesical y sistema colector

La sonda utilizada para el sondaje vesical suele ser un catéter de latex, silicona o
PVC. El calibre que solemos utilizar es 6 y 8 FR (G-21). Algunos de nuestros
pacientes mas pequefios precisan de otro tipo de sistemas, al no existir sondas
vesicales comerciales de tamaiio inferior al 6FR. Estos sistemas alternativos, si
bien no fueron creados para este fin, a efectos practicos seran funcionales y los
cuidados seran los mismos.

[a dos vias

Via para l

inflar &l baton |———» Paballéne Balén da
embude colector autormelancion
[ha ras vias ,_._,T
= .. i vig para introducir o sacar
L i di a vejiga

Figura 1. Descripcién de los componentes de una sonda vesical. Extremo proximal (externo): via para rellenar el
baldn, via de evacuacion (dos vias), y via adicional para introducir-sacar liquido (tres vias); extremo distal
(interno, posicionado dentro de la vejiga): orificio distal (punta) y lateral (préximo a la punta) y baldn rellenable.
Tomada de: http://cuidadostiernos.blogspot.com.es/2012/04/sondaje-vesical-neonatal-el-sondaje.html
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Las sondas vesicales vienen con un globo o baléon que permite su anclaje en el
interior de la vejiga evitando que se movilice y pueda salirse (Fig.1). En caso de
utilizar otros dispositivos no disefiados especificamente para este propdsito, éstos
careceran de balon. En estos casos, debemos extremar las medidas de fijacion y
vigilancia del sondaje.

Una vez comprobada la correcta colocacion de la sonda en la vejiga, generalmente
por la objetivacion de la salida de al menos unas gotas de orina, conectaremos el
embudo colector a un sistema cerrado, generalmente un tubo largo conectado a un
reservorio rigido con una escala de medida (urémetro), cerrado con una llave en
su parte inferior. Esta llave o “clamp” permite abrir el urémetro con la
periodicidad que establezcamos, vaciando su contenido a una bolsa de desecho,
manteniéndose permanentemente el sistema cerrado (Fig.2).

Figura 2. Urémetro y bolsa de desecho recambiable, que permite
mantener el sistema cerrado, evitando riesgos de contaminacién
bacteriana.

1.3  Procedimiento para el sondaje vesical

El sondaje vesical es una técnica estéril, siendo habitual que se realice entre dos
personas. La enfermera sera la encargada de realizar la técnica.

Se procedera a la higiene de manos, seguida de la colocacion de guantes estériles.
Se medira la distancia desde el meato uretral hasta la mitad de una linea
imaginaria que va desde la parte superior del pubis al ombligo; de esta medida
derivaremos la longitud de sonda que se debe introducir. A continuacion, se
limpiarda la zona y se introducira suavemente la sonda, previamente recubierta
con lubricante anestésico. Una vez comprobada su posicidn, se rellenara el globo
con agua estéril. Las sondas que tienen globo, especifican la cantidad de mL de
agua a introducir, que generalmente oscila entre 1,5 y 3 mL, dependiendo del
tamano de la sonda. Tanto los catéteres con globo como los que no lo tienen, se
fijaran directamente mediante esparadrapo (menor tamafio posible) a la piel del
nifio, siempre protegida mediante apdsito hidrocoloide (confeel®), para evitar que
una traccion accidental pueda provocar la salida de 1a sonda y cause dafios al bebé.
La fijaciéon mediante esparadrapo se hara en la pierna en el caso de las nifias, y en
la pared abdominal en el caso de los varones, con el objeto de disminuir la presion
sobre la pared posterior de la uretra.

1.4 Complicaciones del sondaje vesical

Este procedimiento minimamente invasivo no esta exento de complicaciones. Por
ello, las indicaciones del sondaje son muy concretas y en la medida de lo posible,
intentaremos siempre retirarla cuanto antes. Las principales complicaciones
asociadas al sondaje y las precauciones que debemos de mantener al respecto, se
describen a continuacion.
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1.4.1 Infeccion

La infeccion generalmente bacteriana (o por hongos) del tracto urinario recibe
diferentes nombres segun el nivel en el que se produzca: uretritis (infeccion de
uretra), cistitis (infeccidn a nivel de la vejiga), pielonefritis (infecciéon ascendente
que alcanza el rifién y vias urinarias altas), sepsis o septicemia (el microorganismo
alcanza la sangre). Todos los recién nacidos, incluso nacidos a término, tienen un
sistema inmune inmaduro que los vuelve especialmente susceptibles frente a las
infecciones. Es la complicacion mas habitual y su incidencia es directamente
proporcional al tiempo de permanencia de la sonda. La infeccién se produce por la
penetracion de gérmenes desde el exterior, via ascendente hacia la vejiga. Desde
alli pueden migrar al tracto urinario superior y a la sangre. El riesgo se disminuye
manteniendo una estricta esterilidad en el momento de la colocacion de la sonda y
usando circuito cerrado de recoleccidn de orina (Fig.2). Se debe evitar el reflujo de
orina desde el sistema hacia la vejiga. Esto se logra manteniéndolo siempre por
debajo del nivel de la vejiga del paciente. Asi mismo, es imprescindible mantener
una adecuada higiene de la zona urogenital y anal. Es comun observar un minimo
filtrado de orina alrededor de la sonda. No obstante, para evitar lesiones cutaneas,
ademas de limpia, la zona debera estar seca.

1.4.2 Traumatismo

Puede ocurrir que se erosione e incluso se perfore la uretra (o la vejiga), creandose
una falsa via uretral , durante la colocacion de la sonda.

La erosion y la perforacion de la uretra pueden ocurrir tanto en las nifias como en
los nifios, aunque es mas frecuente en estos ultimos. La perforacion uretral suele
ocurrir al rellenar el balén en la uretra sin haber alcanzado la vejiga. Por este
motivo, si existen dudas acerca de la ubicacion del extremo de la sonda, no debe
rellenarse el baldn.

Si, por el contrario, la sonda se introduce mas de lo necesario, puede lesionarse la
vejiga o correrse el riesgo de acodamiento o enrollamiento de la sonda formando
un nudo. Esto causara la lesion de la uretra al retirar la sonda.

Por ello, es muy importante medir la distancia a introducir antes de la colocacion
de la sonda.

1.4.3 Hematuria

Consiste en el sangrado a través del meato uretral. Es una complicacion
generalmente transitoria, pero que si es cuantiosa, puede llevar a la oclusion del
sistema por la formacion de coagulos. Es recomendable asegurar la permeabilidad
del sistema mediante lavados con solucion fisiolégica o agua destilada estéril,
ambas templadas, en caso de producirse. Debe comprobarse la temperatura de la
solucion que se vaya a utilizar antes de introducirla (como cuando se da un
biberdn de leche).

1.4.4 Estenosis

Es decir, estrechamiento a lo largo del trayecto que ocup6 la sonda. Esto es mas
comun en los nifios que en las nifias, y ocurre generalmente si se utilizan sondas
demasiado gruesas, si las mismas permanecen por un tiempo prolongado o si la
colocacion fue traumatica. Es aconsejable utilizar siempre la sonda del menor
calibre necesario.
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1.4.5 Pérdida alrededor de la sonda

Las pérdidas de orina alrededor de la sonda (o pérdidas perisonda), suelen
presentarse en caso de utilizar una sonda de calibre demasiado pequefio o una
sonda sin balén (o si éste no se rellend). En ocasiones puede evitarse con una
adecuada fijacion de la sonda. Es importante que la sonda no experimente
desplazamientos en sentido de entrada y salida de la uretra.

1.4.6 Algunas claves para el cuidado-vigilancia de la sonda de su bebé

e El reservorio de recogida de orina nunca debera permanecer por encima de la
cintura del bebé, pues eso dificultard la salida de la orina, facilitando las
infecciones.

e Asegurar una correcta fijaciéon de la sonda con esparadrapo hipoalergénico
para evitar tirones

e Prestar especial atencién y evitar que la sonda o el sistema (tubuladuras que
van al recolector) estén acodados o aplastadas.

e Higiene: lavase las manos con agua y jabdn antes y después de manipular la
bolsa o la sonda. Cuando cambien el pafial y limpien la zona, eviten contaminar
la sonda con heces y si no ha sido posible lavar la misma con agua y jabon.

¢ En nifas tendremos especial precaucion realizando la higiene a lo largo del
periné desde delante hacia atras, siempre en este sentido.

2. OSTOMIAS

2.1 Concepto

Estoma u orificio, cuyo objetivo es poner en contacto el interior de un érgano con el
exterior. Asi, hablamos de ostomia cuando, mediante procedimiento quirdrgico, se
realiza un orificio en el eso6fago, intestino, estdmago, vejiga, rifiéon o traquea para
abocarlo al exterior. La derivacion se hace a la piel por un orificio diferente al
natural. Se trata de una alternativa terapéutica para resolver, de manera
generalmente transitoria, las alteraciones anatomicas o funcionales de dicho
organo. A través de dicho estoma se permitira la salida espontanea de productos de
desecho (heces, orina) o fluidos corporales (saliva), o bien serviran para introducir
canulas o sondas especiales (canula de traqueostomia).

En el recién nacido, con mucho, las ostomias del tubo digestivo son las mas
frecuentes, ya sea por malformacion congénita (anomalia que se produce durante
la etapa de desarrollo intrauterino y que esta presente al nacimiento), o por
patologia adquirida (el bebé nace sano pero por una variedad de causas, desarrolla
un proceso inflamatorio intestinal con lesion secundaria del intestino). Por ello,
nos centraremos en este capitulo exclusivamente en el cuidado y manejo de los
estomas del aparato digestivo, mas concretamente del intestino.

2.2  Estomas del aparato digestivo

Dependiendo del nivel donde se realice la ostomia, en el recién nacido hablaremos
de esofagostomia (estoma a nivel del eséfago), gastrostomia (estoma a nivel del
estdmago), duodennostomia (estoma a nivel del duodeno), yeyunostomia (estoma
a nivel del yeyuno), ileostomia (estoma a nivel del ileon), colostomia (estoma a
nivel del colon).

350



Programa Formativo Parte B, Tema 13

Figura 3. Imagen que ilustra el aspecto de un estoma practicado
en el intestino. Nétese su apariencia brillante y hiimedo al estar
recubierto por la capa mds superficial (mucosa) del intestino, y
su color rojo, indicando su buen estado al estar bien
vascularizado 'y con adecuado aporte de sangre.
Tomada de: https://www.coloplast.es/ostomia/cuidados-para-
ostomias/after-stoma-surgery/

Los estomas deben ser rojos (Fig.3), himedos y suaves. Pueden sangrar un poco al
frotarlos o tocarlos, ya que tienen muchos vasos sanguineos. Los estomas no
duelen cuando se tocan ya que no tienen terminaciones nerviosas.

2.3  Cuidados del estoma

Una vez establecido el transito (heces) a través del estoma, el nifio podra volver a
alimentarse por via digestiva, por boca o sonda (Parte B, Tema 5), salvo que
concurran otros problemas. El estoma no produce dolor ni incomodidad al recién
nacido, que uUnicamente protestara en los cambios de bolsa o si se produce
excoriacion de la piel que rodea el estoma al entrar en contacto con los jugos
gastrointestinales, en caso de no hacer buen sello la bolsa de recogida de desechos.

Los cuidados del estoma van a ir dirigidos a tres puntos:

2.3.1 Aspectoy funcionamiento del estoma

El estoma siempre debe estar sonrosado; después de la cirugia estara inflamado,
pero con el paso de los dias se puede volver mas pequefio y cambiar de forma.
Vigilaremos que salga contenido, asi como la cantidad, color y textura del mismo
(amarillo, verdoso, grumoso, liquido, semiliquido, etc).

2.3.2 Cambio de la bolsa

Actualmente existen dos tipos de bolsa colectora. Las bolsas de una sola pieza, que
constan de un disco que se adhiere a la piel y una bolsa colectora, ambos unidos
(Fig.4). Y las bolsas de dos piezas, compuestas por un disco que se pega alrededor
del estoma, sobre el que colocara la bolsa (Fig.5). En ambos casos, la bolsa tiene
una apertura para vaciarla. La ventaja de la bolsa del dispositivo de dos piezas es
que se puede cambiar sin necesidad del retirar el disco.

Figura 4. Bolsa de ostomia de una sola pieza (izquierda) aplicada mediante disco adhesivo a la piel del abdomen (derecha) de
un recién nacido prematuro. En el centro del orificio de la bolsa se observa el estoma, con su aspecto rosado, signo de buena
salud.

Se debe vaciar la bolsa en cada turno para vigilar y cuantificar la cantidad y
caracteristicas del contenido. La bolsa se cambiara cada dos dias y siempre que se
despegue el disco. Se intentard que el procedimiento coincida con el momento de
realizar el aseo del bebé. Se lavara con agua y jabon neutro con una esponja suave,
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se retirara el jabdn y se secara el estoma con una gasa con pequefios toques, sin
frotar la mucosa del estoma. No se utilizaran productos antisépticos ni
desinfectantes.

Figura 5. Disco del sistema de dos piezas que se adhiere a piel (izquierda) sobre el que se fija la bolsa recolectora. En la imagen
(derecha) se muestra el aspecto que adopta tras su colocacién en el paciente.

2.3.3 Cuidados de la piel que rodea al estoma

La piel que rodea al estoma, y sobre la que se adhiere el disco de la bolsa, es muy
vulnerable a la humedad y, eventualmente, a la erosién por el contenido intestinal,
en caso de no estar bien aislada por el disco, ademas del efecto reiterado de la
avulsion del disco con los cambios de sistema.

Para la prevencion de la lesion de la piel es esencial proteger la zona peri-ostomia
con productos barrera, y ajustar el tamafio del dispositivo al tamafio del estoma,
para que no haya fugas en la piel. Los productos barrera consisten en cremas y
emolientes que forman una pelicula sobre la piel.

Los cuidados se realizaran siguiendo las indicaciones del Grupo de Trabajo para el
Cuidado de Estomas del servicio, los cuales formaran, daran apoyo y asesoraran a
los padres cuyos bebés sean portadores de estoma, para que alcancen la autonomia
necesaria en todos los cuidados que éste requiera.

3. CURA DE HERIDAS

3.1 La piel del recién nacido y sus particularidades

La piel del recién nacido es un érgano que va a estar expuesto a agresiones para
las que no esta preparado, en unos casos por la necesidad del uso de dispositivos
sanitarios y en otros, por su inmadurez.

La piel es el 6rgano mas extenso del cuerpo que actia, por un lado, como barrera
protectora aislando al organismo del medio que lo rodea y por otro, como sistema
de comunicacion con el entorno. Desde el punto de vista anatdémico esta
compuesta por tres capas: epidermis, dermis e hipodermis (Fig.6). La epidermis es
la capa mas externa, y va a ser la barrera de la piel que actie permitiendo la
absorcién de sustancias del exterior y la salida de sustancias del interior,
principalmente agua. Contiene células del sistema inmunitario, células
generadoras de pigmentos y queratina. La dermis es la capa intermedia,
constituida por colageno, fibras elasticas, capilares sanguineos, linfaticos y nervios.
Por ultimo, la hipodermis es la capa que mas profunda de la piel, en ella residen los
adipocitos o tejido graso de la piel, proporcionando amortiguacion y aislamiento
térmico.
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La piel de un recién nacido presenta diferencias ostensibles con la del adulto. En
los primeros dias de vida, y conforme avanza la edad gestacional, vamos a apreciar
la presencia de una sustancia de aspecto grasiento y amarillo denominada vernix
caseosa, cuya mision es proteger la piel de las bacterias y de la pérdida de calor.

La piel de un recién nacido a término va a ser mucho mas fina y fragil que la de un
adulto, debido a que la cohesion entre la dermis y la epidermis es menor, tiene
menos pelo, y presenta pH neutro, que la hace vulnerable a las bacterias del
exterior. La secrecion de las glandulas sebaceas y sudoriparas es menor, por eso el
neonato no suda y su piel se seca y agrieta con el paso de los dias. La piel
representa un 13% del peso corporal del nifio. Se considera que a las 3 semanas de
vida la piel del recién nacido a término esta plenamente desarrollada.

El recién nacido prematuro carece de grasa en la hipodermis pues ésta se acumula
en el ultimo trimestre del embarazo. El aspecto de la piel es diferente a la de un
recién nacido a termino; es mas fina, de color rojo intenso debido a la
transparencia de los capilares dérmicos, y con aspecto gelatinoso. Por todo lo
explicado, los recién nacidos se van a enfrentar a las siguientes situaciones:

- Una piel inefectiva como barrera protectora que aumenta el riesgo de
infeccion

- Una alteracion de la permeabilidad cutanea que provoca una pérdida de
agua y un mal control de la regulacion de la temperatura

- Mayor absorcion de sustancias externas

- Riesgo de lesiéon por uso de adhesivos, dispositivos y manipulaciones
relacionadas con el cuidado rutinario o tratamientos invasivos

- Desarrollo de ulceras por presion, en ocasiones en las que el recién nacido
permanece relativamente inmovilizado, lesionandose la piel y los tejidos
que se encuentran por debajo de ésta, consecuencia de la presion
prolongada y friccion entre dos planos duros, el que constituye el punto de
apoyo del bebé y el objeto externo sobre el que apoya éste

- Sensacion de dolor

Nuestros cuidados, por tanto, van a ir dirigidos a la prevencion de lesiones en la

piel, intentando asegurar su integridad, y a restafar las heridas que se vayan
produciendo.
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3.2  Asegurar la integridad de la piel del recién nacido
La prevencion es el arma mas eficaz para no alterar la integridad de la piel. Esto
implica una valoraciéon pormenorizada del bebé, considerando su susceptibilidad a
desarrollar lesiones, y la adecuacion de cuidados especificos para que esto no
ocurra. Parte de estos cuidados se dirigen a la correccidn y reducciéon de las causas
que generen presion, traccion o friccion sobre la superficie, ademas de una
hidrataciéon general y especifica de los puntos de la piel que estén sometidos a
estos factores externos de riesgo.
Es esencial, por tanto:
e Eluso adecuado de los dispositivos y su correcta colocacion
e Rotacion periddica de los puntos de contacto de los dispositivos cuando sea
posible
e Vigilancia extrema ante los posibles dafios relacionados con los mismos, a
pesar de un manejo 6ptimo

Son particularmente vulnerables los bebés muy medicalizados (precisan muchos
dispositivos de monitorizacioén o tratamiento) que, ademas, requieren medidas de
contencion extremas, como en el caso de los recién nacidos prematuros con
enfermedad respiratoria grave, sedados y con escasa movilidad.

Las opciones que tenemos son,

e Colchones y dispositivos de gel que alivian la presiéon

e Cambios posturales, al menos dos veces por turno, siempre que el estado
del bebé lo permita

e Revision sistematica de la piel en cada movilizacion

e Movilizacién parcial en los casos en los que no se pueda hacer cambio
postural completo: cambiar la posicion de la cabeza y modificar los puntos
de presion del resto del cuerpo

3.3  Curade heridas y cambio de apésitos de catéteres o tubos de drenaje

La maniobra se efectuara siguiendo las medidas de asepsia, con higiene de manos
previa y uso de una técnica estéril, para prevenir infecciones.

Se realizara siguiendo cuatro pasos:

e Retirada del apoésito siempre en paralelo a la piel a favor del pelo. Se
humedecera previamente a su retirada con agua, suero salino fisiolégico o
aceite, para facilitar el despegue de la parte adhesiva de la piel.

¢ Limpiaremos la herida con suero salino fisioldgico estéril

e Aplicaremos gluconato de clorhexidina al 0,5%-1% mediante una gasa
empapada sobre la herida o punto de entrada del catéter/drenaje. La
eleccion del antiséptico se debe a que es inocuo en casos de pérdida de
integridad cutanea, ya que no tiene efectos tdxicos sobre el organismo y
carece de efectos negativos sobre la cicatrizacion, ademas de ser un potente
antiséptico contra bacterias, virus y hongos.

e Se colocara el nuevo apoésito ajustado al tamafnio de la herida/area que se
desea cubrir.
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3.4  Cura de heridas cronicas

Todas las lesiones producidas por un exceso de presion en la piel del nifio van a
producir una ulcera o herida crénica que va a necesitar de unos cuidados mas
especificos, dependiendo del estado y la evolucion de la misma. La clasificacion de
la herida, la forma de curarla, el seguimiento y registro de su evolucion, sera
supervisado por el Grupo de Trabajo de Prevencién y Cuidado de la Piel del
servicio, siguiendo las directrices marcadas en el protocolo existente en la unidad.

4, MEDICACION

Los medicamentos pueden administrarse a través de diversas vias. No obstante, en
este tema Unicamente abordaremos las particularidades de la administracién de
medicacidon que podria ser facilitada por personal no sanitario, en nuestro caso,
por los padres cuidadores. Las vias de administracion de medicacion que
excluimos requieren conocimientos avanzados y entrenamiento para su
utilizacién, ademas de acarrear mayor responsabilidad por su manipulacion.
Por tanto, las vias que si podran ser utilizadas por los padres cuidadores para
administrar medicacion a su bebé son:

— oral (boca, sonda nasogastrica, gastrostomia)

— inhalacion

— nasal

— sublingual

— rectal

— Gtica (oido)

— oftalmologica (0jos)

— topica

4.1 Medicacién oral

Los farmacos administrados por via oral se absorben en el tracto gastrointestinal.
La absorcidn comienza en la boca y el estdmago, pero se efectiia principalmente en
el intestino delgado.

4.1.1 Formas farmaceuticas orales

Las formas farmacetuticas orales pueden ser liquidas y sélidas (polvos, capsulas y
comprimidos). En el recién nacido inicamente se administran las primeras.

Las formas orales liquidas se clasifican en:

— Soluciones: uno o mas farmacos se encuentran disueltos en un vehiculo
liquido. La soluciéon puede ser preparada por la enfermera responsable o
por Farmacia hospitalaria, hablandose entonces de férmula magistral. Se
dosifican en mililitros (mL) o centimetros cubicos (cc).

— Suspensiones: uno o mas farmacos poco solubles o insolubles, estan
interpuestos de forma homogénea, generalmente en agua, por lo que deben
agitarse siempre antes de ser administrados para homogeneizar la
suspension.

— Emulsiones: farmaco de naturaleza oleosa interpuesto de manera uniforme
en un vehiculo liquido.
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Lo mas habitual es que la prescripcion sea una férmula magistral, preparadas por
Farmacia, contenidas en un frasco etiquetado con el nombre del nifio y la fecha de
caducidad. En la pegatina de identificacion de los envases nos indican la forma de
conservacion una vez abiertos. En general, suelen precisar nevera, y mantener se
protegidos de la luz directa y de fuentes de calor.

4.1.2 Técnica de administracidon

Dependiendo de las semanas de gestacion y situaciéon de cada nifo, la
administracion serda en la boca o, mas habitualmente, a través de una sonda
nasogastrica u orogastrica.

Siempre debemos tener la precaucion de cargar la medicacién oral en las jeringas
destinadas para este fin (moradas) para evitar posibles errores (Fig. 7). No se
deben mezclar medicamentos en la misma jeringa.

Fig. 7. Jeringas ENFit disefiadas para la
administracion de medicacién por via enteral.
Este tipo de jeringas evitan el riesgo de conexiones
accidentales con dispositivos no enterales como
los sistemas intravenosos. Tomado de
www.cairlgl.com/?product=seringues-nutricair-
enteral

La medicaciéon debe estar atemperada, no debe darse fria, recién salida de la
nevera.

Si administramos el medicamento por boca, colocaremos al bebé en posicion
semisentada, e introduciremos la mediacion en la cavidad oral mediante jeringa,
derramandola sobre la cara interna de la mejilla. Debe hacerse despacio,
verificando que el bebé va tragando la solucidn, para evitar la aspiracion (paso a la
via aérea) del medicamento. Puede ayudarse del chupete, tetina o dedo mefiique
(con guante) si lo cree conveniente para ayudar a la deglucidn.

En general, suelen recibir de buen agrado todas las medicaciones orales, por lo que
no sera especialmente dificil darselas a esta edad. Aun asi, es importante mantener
la calma y adquirir una actitud firme pero carifiosa. Las jeringas ENFit no estan
disefiadas especialmente para administrar medicaciéon via oral, es decir
directamente en la boca. En el caso de los nifios mas pequefios es necesario ser
especialmente cuidadoso para que el cono de la jeringa, que proporcionalmente
puede resultar grande, no lesione la boca del bebé.

En el caso de utilizar la sonda, es imprescindible verificar la colocacion de la sonda
previa a la administracion de la medicacion (Parte B, Tema 10). Se confirmara que
los centimetros introducidos coinciden con lo apuntado por la enfermera en la
grafica, en el espacio destinado para tal fin. En caso de duda, se avisara a la
enfermera, quién sera la responsable de confirmar que la punta de la sonda
alcanza el estbmago mediante los procedimientos habituales. Ocasionalmente se
precisa una radiografia para asegurarnos.
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Debe lavarse la sonda entre una medicacién y otra, y al finalizar la
administracion(Parte B, Tema 10). Para ello se utilizara una jeringa de 1 ml nueva
cargada con agua bidestilada y se lavara la sonda entre cada medicacién con una
cantidad minima de volumen (aprox. -0,1 a 0,2ml) y aprox. 0,5-1ml (segun el
tamarno de la sonda) al final de la ultima medicacién administrada (Fig. 10)

Si el nifio vomita o escupe el medicamento, contactar con la enfermera antes de
ofrecer una nueva dosis.

Las jeringas ENFit estan disefiadas para ser usadas con un adaptador para los
frascos de medicacién o para cargarlas empleando una canula; esta es la forma de
aumentar la precision en la dosificacion y evitar errores (Fig. 8)

- Fig. 8. Adaptadores y cdanulas para cargar

medicacion con jeringas ENFit. Tomado de
$ 449
xXR™-”

https://marianmecalonline.com/products/ex
tension-sets-accesories/

S

Fig. 9. Modo correcto de cargar medicacion con jeringas
ENFit

Al emplear los adaptadores y cdnulas para cargar la
medicacion se evita el riesgo de sobredosificacion que
puede ocurrir si todo el cono de la jeringa queda lleno de
la solucién. Adaptado de Reduciong the Risk of Medical
Device Tubing Misconnections. ENFit Low Dose Tip
Syringe Review. stayconnected.org

IL

fgustar la jeringa Vaolcar el frasco Cargar la tuandao sz haya

al adaptador medicacidn en la | | argado la
|=rEnga. mezdicacion,
IMPORTANTE: molocar el frasca
para ayudar a de miuewo &n su
expulmar pasicidn original
burbujas de aire v descomectar b
aspirary jeringa

empujar con el
émbolo ures
cuantas veoes
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Conectar la Insertar la Aspirary Golpear Girar Golpear
cénulaala canula a empujar con suavementela || syavemente la || suavemente la
jeringa ENFit través del el émbolo ie‘rinlga para jeringa para jeringa para
adaptadoro || varias veces eliminar desconectarla || eliminar
directamente || para eliminar || burbujas de de la canula burbujas de
en el frasco [| las burbujas airey eI‘esz_:so H aire y el exceso
de aire y de medl;acmn de medi;acic’m
. que pueda ue pueda
ALeEpRLE quedar en el :uedpa, en el Fig. 10. Modo correcto de

administrar medicacién con
jeringas ENFit. Modificado a partir
de ENFit med procedures for
inpatients. Preparing and
administering medications usin
ENFit. Procedure for inpatient
setting

la medicacién

4.1.3 Productos farmacéuticos de administracion oral mas frecuentes

Los medicamentos que se administran por via oral al recién nacido suelen ser
diuréticos, antibidticos, analgésicos-antiinflamatorios, estimulantes del centro
respiratorio, y antiepilépticos, como mas frecuentes. Ademas, son de uso rutinario
los complementos nutricionales como el hierro, vitamina D (o polivitaminicos), y
otras vitaminas liposolubles (vitamina A y E). La succién no nutritiva, previa a la
manipulaciéon o procedimiento doloroso, puede realizarse con sacarosa (Parte A,
Tema 7). En algunos pacientes con problemas cardiovasculares, pueden
prescribirse medicamentos antiarritmicos o fairmacos que modulen la capacidad
de contraccidon del musculo y la frecuencia del corazon. Los bebés con problemas
de control del azicar en sangre (glucemia), ya por exceso o defecto, pueden
requerir medicacion oral por periodos prolongados. En realidad, hay muchos
principios farmacéuticos activos cuya biodisponibilidad oral (absorcion y
distribucién en sangre) es buena y por tanto, pueden prepararse féormulas
magistrales para su uso oral en el recién nacido.

4.2  Medicacién inhalatoria

4.2.1 Formas farmacéuticas inhaladas

La via inhalatoria se utiliza para administrar una solucién en forma de particulas
suspendidas en el aire que se depositaran en el arbol traqueo-bronquial (G-3). Los
dispositivos que generan aerosoles de particulas so6lidas se denominan
inhaladores, y los que producen particulas liquidas, nebulizadores. Ambos
sistemas pueden utilizarse independientemente de la existencia o no de
ventilacion mecanica en el nifio.
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4.2.2 Técnica de administracidon

La enfermera valorara siempre si el momento para la administracion de una
medicacion inhalada es adecuado o si por el contrario hay que realizar alguna
accion previa, por ejemplo, aspiracidn de secreciones.

Administracién de medicacion con inhalador:

El inhalador incorporara siempre una camara espaciadora, dotada de una o dos
valvulas unidireccionales, que permiten que las particulas del aerosol queden en
suspension en el interior de la cdmara y puedan ser inhaladas sin necesidad de
coordinar el disparo con la maniobra de inspiracion.

Es mas efectivo la inhalacion del medicamento si su hijo esta tranquilo durante la
administracion que si esta llorando.

Se seguiran los siguientes pasos (Fig. 11):

— Agitar el inhalador inmediatamente antes.

— Hacer una o dos pulsaciones conectado a la camara espaciadora “al aire” y
comprobar que la misma se llena de las particulas.

— Si se utiliza la mascarilla facial, ésta debe adaptarse perfectamente para
cubrir sélo la boca y nariz del nifio, no otras zonas de la cara.

— Sitiene gafas nasales es conveniente que las mantenga.

— Si hay que intercalar el inhalador a un sistema de ventilacién mecanica
(Parte B, Tema 10), se conectara lo mas cercano posible a la entrada de aire
al nifio (Fig. 12).

— Hacer una pulsaciéon y esperar 20 segundos o 6 respiraciones antes de
administrar la siguiente pulsacion, siendo dos el nimero de pulsaciones
habitual.

— Retirar el inhalador de la cAmara y guardar.

Fig. 11 Cdmara espaciadora para inhalacién y cémo se usa
Tomadas de: https://aerosolms.com/products/aerochamber-lactante-con-flow-vu

(i Fig. 12 Cdmara de inhalacidn conectada a las tubuladuras de un respirador.
Tomado de www. asthmacare.gr
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Administracién de medicacion con nebulizador:

Los nebulizadores son dispositivos que se utilizan para la administracién de
soluciones o suspensiones de medicamentos en forma de una fina niebla, para que
puedan ser inhalados facilmente. Mediante la nebulizacién liberamos la dosis
terapéutica del farmaco en forma de particulas de tamafio apropiado para alcanzar
las zonas mas distales del arbol respiratorio, en un periodo de tiempo entre 5-10
minutos.

: Figura 13. Representacion esquemdtica de un nebulizador con
| £ . .z .z
e U’ mascarilla y extensién con sus dos extremos para la conexion al
= recipiente (parte inferior del mismo) y al caudalimetro de gases.

P

Se seguiran los siguientes pasos (Fig.13):

— Llenar el recipiente del nebulizador de suero fisiolégico, y agregar la
medicacidn indicada.

— Acoplar el recipiente del nebulizador a la mascarilla.

— Conectar el alargador (extension) al recipiente del nebulizador por un
extremo y por el otro extremo al caudalimetro de gases (aire u oxigeno,
segun precise).

— Girar larueda del caudalimetro hasta apreciar la salida de vapor.

— Una vez que termina la nebulizacién, enjuague con agua y jabdén el
recipiente del nebulizador y déjelo secar con el resto de materiales.

Aerosolterapia con tubuladuras (Fig. 14y 15):

- Lavado de manos

- Comprobacion de medicacion a nebulizar

- Conectar nebulizador sobre adaptador en T ( esto ocurrira al comenzar la terapia,
posteriormente quedara puesto en el circuito, sin ser necesaria su retirada tras la
nebulizacién hasta el fin del tratamiento)

- Acoplar en el asa seca del humidificador

- Conectar el controlador USB

- Abra el tapon del nebulizador y utilice una jeringa o ampolla precargada para
afiadir medicamentos al nebulizador. Cierre tapon. (Nota: no utilice jeringas con
aguja ya que puede dafiar el sistema)

- Pulse el botén encendido/apagado una vez y comenzara la nebulizacion qu
durara 15 o 30 min

- Verifique que los aerosoles son visibles.

Fig. 14. Sistemas para nebulizacion con ventilacién mecdnica que se conectan cerca del paciente. Tomado de www.wkm-
medizintechnik.de

360


http://www.wkm-medizintechnik.de/
http://www.wkm-medizintechnik.de/

Programa Formativo Parte B, Tema 13

1‘
e
| ®

Fig. 15 Sistema para nebulizacién con ventilacion
mecdnica que se conecta en el humidificador del
sistema, aumentando la comodidad para el paciente
y para el personal

Después de nebulizar es posible que se incrementen las secreciones, aumentando
la tos, siendo éste el momento de aspirar.

4.2.3 Productos farmacéuticos de administracion inhalada mas frecuentes

Los medicamentos que habitualmente administramos por este procedimiento son
los broncodilatadores (dilatadores de los bronquios y bronquiolos), ya que la
posibilidad de alcanzar la via aérea mas profunda, permite la administracion
directa del medicamento donde pretendemos obtener el efecto. También
administramos corticoides. Habitualmente, los broncodilatadores se administran
antes de la fisioterapia respiratoria, y los corticoides unos 20 minutos después de
los broncodilatadores.

4.3  Medicacion rectal
4.3.1 Formas farmacéuticas rectales
La administracién de medicacion por via rectal requiere que la ampolla rectal esté
vacia, ya que de estar ocupada por heces la absorcion del farmaco se retrasa,
disminuye o se inhibe. Es extraordinariamente inhabitual en el recién nacido.
Las tres formas farmacéuticas son:
— Supositorios: practicamente sin uso en neonatos.
— Pomadas y cremas.
— Enemas: en el recién nacido se indican casi exclusivamente para aliviar el
transito intestinal en caso de estrefiimiento u obstruccién “funcional” del
intestino.

4.3.2 Técnica de administracidon
La administracion del medicamento por esta via puede estimular el nervio vago y
causar bradicardia (bajada de la frecuencia cardiaca por debajo de la normalidad).
La posicion idénea es el decubito lateral izquierdo. Es extraordinariamente
inhabitual en el recién nacido con la excepcién de la administraciéon de enemas,
que se describe a continuacion.
Procedimiento para la instilacion de enemas:
Reunir el material necesario (Fig. 16). Guantes, sonda rectal del tamafio
adecuado, suero fisiolégico caliente, jeringa de 10 ml, vaselina.
Utilizar sonda rectal suave tipo Rush N2 8-10 y lubricar el extremo de la sonda
con vaselina.
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% Calentar el liquido a introducir (SSF) previamente al bafio maria para
conseguir suero templado 402C. Cargar el suero caliente en una jeringa de
10 ml y purgar con este la sonda rectal

% Con el nino en decubito supino, coger suavemente las piernas y flexionarlas

ligeramente sobre el abdomen sin ejercer demasiada presion. En RN muy

inmaduros se puede realizar en decubito lateral

Introducir suavemente la SR por ano aprox. 2 cm. en los RN muy bajo peso y

4 cm en los RN de mayor peso. Hacer movimiento de rotacién suave y lenta

con la sonda durante unos segundos (15-30 seg.)

% Introducir el enema a 10cc/kg de peso de SSF administrado en
fracciones/alicuotas de 2-3 ml

% Introducir el liquido lentamente presionando el ano para evitar la salida

rapida del liquido, aplicando entre cada alicuota un masaje abdominal suave

durante 1-2 minutos.

Si durante la introduccion de una de las fracciones de suero fisiologico ya se

expulsa transito valorar seguir introduciendo mas enema.

Observar signos vagales (bajada de FC, Bajada de Sat. 02, empeoramiento

respiratorio). Si éstos aparecen finalizar la maniobra.

Realizar toda la operacion durante aprox. 5 min.

X/
L X4

X/
°e

X/
°e

X/
°

Alicuotas de 2-3 cc

T2 del suero
408

Figura 16. Izda: Material necesario para la administracion de enemas. Dcha: Enema cargado en jeringa purgada la sonda con
temperatura del suero y alicuotas a introducir.

4.3.3 Productos farmacéuticos de administracion rectal

Por esta via se administran fundamentalmente los antitérmicos (para bajar la
fiebre), sedantes, analgésicos y antiespasmoddicos (tratamiento de vomitos o
nauseas).

Los enemas mas utilizados en el recién nacido para facilitar la evacuacion intestinal
son los enemas de suero salino fisiologico, N-acetil-cisteinay gastrografin.

4.4  Otras vias de administracion de medicacion

4.4.1 Medicacion intranasal

Esta via de administracion de medicacion en el recién nacido es muy poco habitual,
y generalmente se reserva para administrar sedantes cuando no se dispone de via
venosa, en situacion de emergencia. Algunos farmacos, como los reguladores de la
secrecion de ciertas hormonas de la hipofisis, tienen esta via de administracion
como prioritaria (vasopresina).

Se administrara la dosis correspondiente, repartiendo la mitad del volumen en
cada fosa nasal.
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4.4.2 Medicacién sublingual

La mucosa sobre la que descansa la lengua tiene muchos vasos sanguineos,
facilitando la absorcion de la medicacion y la obtencion de un efecto terapéutico
rapido. Para ello, colocaremos la solucién bajo la lengua mediante una jeringa. No
hay un acuerdo sobre el volumen a administrar, pero no puede ser excesivo.

4.4.3 Medicacion oOtica

También bastante anecdoética en nuestra practica como via de administracion de
medicamentos, consiste en la aplicacion de gotas dentro del conducto auditivo
externo.

Procedimiento de instilacion de gotas odticas:

— Calentar el frasco a temperatura corporal (con las propias manos)

— Reclinar la cabeza, estirando suavemente la oreja hacia arriba y hacia atras
para que el medicamento pueda llegar mas facilmente a las zonas internas.

— Colocar el cuentagotas en la abertura del conducto auditivo externo
procurando no tocar las paredes.

— Dejar caer las gotas de manera que resbalen por las paredes del conducto
auditivo.

— Mantener la posicidon durante 2 minutos aproximadamente

4.4.4 Medicacion tépica

Los prematuros de menos de 24 semanas de gestacion tienen una epidermis muy
fina con un estrato cérneo poco desarrollado. Constituye una barrera muy
deficiente lo que puede tener implicaciones de seguridad en la administracion de
farmacos por esta via (riesgo de intoxicacion por absorcion de ciertos productos).

Son de uso topico en el recién nacido:

Emolientes. Generalmente son sustancias blandas, grasas u oleosas, que hidratan
y suavizan la piel. Son oclusivas y disminuyen la pérdida de agua transepidérmica.
Suelen contener lipidos, como la parafina liquida o aceite de soja. Se debe tener
cuidado al utilizar emolientes que contengan fragancias, ya que éstas pueden
producir irritacion o sensibilizacidn.

Esta indicado utilizar emolientes para las dermatosis descamativas y para el
cuidado diario de los nifios con piel seca . También se pueden utilizar emolientes
como aditivos al agua del bafo, siendo muy utiles en los nifios atopicos. Los bafos
con aceite limpian también la piel de residuos, como escamas y costras.

Protectores. Se utilizan, sobre todo, para proteger a la piel de la inflamacion
producida por irritantes quimicos, como el amoniaco de la orina del nifio, o por el
trauma o friccion. El 6xido de zinc se utiliza mucho a diferentes concentraciones,
siendo efectivo como protector, aunque también tiene un cierto poder astringente
y antiséptico. Se puede utilizar en locidn, crema y pasta. Es un ingrediente habitual
de la pasta Lassar. Existen otros protectores que repelen el agua, como la
dimeticona y otras siliconas, pero pueden ser irritantes cutaneos a
concentraciones altas.
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Antisépticos. Los antisépticos yodados estan contraindicados en los prematuros
por poder producir hipotiroidismo transitorio como resultado de la absorcién del
yodo que induce el bloqueo de la glandula tiroides. Ademas, pueden causar
descenso de los leucocitos neutroéfilos de la sangre, e insuficiencia renal. También
esta contraindicado utilizar alcoholes, por riesgo de intoxicacion etilica y la
posibilidad de producir placas hemorragicas extensas. La absorciéon de
clorhexidina es minima a cualquier edad y por ello se utiliza mucho en el
prematuro y en el recién nacido a término. Hay que tener cuidado con los
preparados de clorhexidina que contienen alcohol isopropilico ya que puede
absorberse y aumentar su toxicidad.

Astringentes. Los astringentes reducen el riego sanguineo cutdneo y limpian de
exudados, esfacelos y costras. Se suelen aplicar utilizando compresas humedas
para enfriar y secar la piel mediante la evaporacion. Los mas utilizados son el
permanganato potasico y el subacetato de aluminio.

Queratoliticos. Son sustancias que se utilizan para adelgazar una epidermis
engrosada. El acido salicilico se ha utilizado a muy distintas concentraciones segtiin
el problema a tratar y su localizacidon. El uso de esta sustancia en grandes
extensiones, sobre todo en nifios, debe ser muy cauto, ya que existe un riesgo de
intoxicacion por absorcidn.

Corticoides. Las propiedades antinflamatorias, antipruriginosas (paliar el picor) y
antiproliferativas de los corticoides son bien conocidas. Los corticoides son utiles y
seguros si se utilizan por cortos periodos de tiempo, en zonas limitadas y sin
oclusion. La atrofia de los tejidos expuestos producida por los corticoides aumenta
si éstos se utilizan bajo oclusion.

Antibacterianos. Las infecciones cutaneas localizadas se suelen tratar de forma
topica. Sin embargo, el uso de antibidticos de forma tdpica esta limitado por el
riesgo de producir resistencias bacterianas y sensibilizacion local. La mupirocina
produce pocos efectos secundarios locales y se absorbe muy poco. Es eficaz para
tratar el impétigo producido por Staphylococcus aureus y Streptococcus pyogenes.
El acido fusidico tdpico también es util para tratar infecciones cutaneas
estafilocdcicas. El metronidazol topico (0,75%) se utiliza para tratar la dermatitis
perioral en la infancia.

Antifingicos. Los antifingicos tdpicos se utilizan para el tratamiento de micosis
superficiales de piel y mucosas, y como coadyuvantes al tratamiento sistémico en
infecciones de uflas y cabello. Los preparados mas eficaces son los que se
presentan en cremas y lociones. En pomadas no se suelen utilizar porque son
demasiado oclusivos para una piel macerada.

Anestésicos de contacto. Hacemos un uso restringido de la crema EMLA® en los
menores de 3 meses, por la posibilidad de producir toxicidad en la hemoglobina de
los hematies (metahemoglobinemia). Se debe limitar el uso a pacientes a los que se
somete a numerosas punciones venosas o previo a la realizacién de la puncién
lumbar. Se han descrito hemorragias cutaneas en el punto de aplicacidn.
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El procedimiento a seguir para la aplicaciéon de medicacién topica incluye:

- lavado de manos

- preparaciéon de material

- comprobar que la zona donde se va a aplicar el tratamiento esta limpia y seca

- abrir el envase y desechar la primera aplicaciéon ( si es un envase abierto
comprobar fecha de apertura y desechar si procede)

- proceder segun pauta médica

- fechar el envase abierto

4.4.5 Medicacion oftalmica
Consiste en la aplicacion directa sobre el ojo de preparados oftalmicos, gotas
(colirios) o pomadas.

Procedimiento para la instilacion de un colirio (Fig.17):
— Incline la cabeza ligeramente hacia atras y hacia el ojo en el que se van a
aplicar las gotas
— Baje ligeramente el parpado inferior y aplique las gotas en la cavidad que se
forma (llamada fondo de saco conjuntival)
— Una vez administrado el colirio, masajear suavemente los parpados para
facilitar la correcta distribucion del farmaco.

Procedimiento para la administracién de pomada:
— Inclinar la cabeza hacia atras y hacia abajo
— Bajar ligeramente el parpado inferior y extender la pomada siguiendo el
saco conjuntival pero nunca directamente sobre el ojo.

No deben compartirse los colirios con otras personas, especialmente cuando se
trate de enfermedades infecciosas, como las conjuntivitis. El gotero del frasco o del
tubo de la pomada no debe nunca contactar con ninguna superficie, ya sean las
manos o el propio globo ocular. Estos preparados son estériles y de esta manera
pierden esta condicion.

s ¢ <Bimr W
- ”\ ‘(F"l/ { Figura 17. Representacion del ojo destacandose la
/1';'\ ] W maniobra para exponer el fondo de saco conjuntival para
- '\., - la administracion de medicacion oftalmica (colirio,
i e o izquierda; pomada, derecha). Tomado de:
A “H, Bl http://vademecumuchile.blogspot.com.es/2014/11/
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Mensaje central

Es importante empezar a preparar el alta durante el ingreso del recién nacido,
implicando a la familia en sus cuidados, aprendiendo y entrenandose en los
mismos.

Puntos clave

Antes del alta hospitalaria los padres y otras personas que vayan a estar
directamente implicadas en el cuidado del nifio deben recibir unas nociones o
instrucciones basicas sobre:

- Alimentacion

- Cuidados basicos del nifio: bafio, cuidados de la piel, control de la temperatura

- Reconocer sintomas de enfermedad y cuando es necesario consultar con el
médico

- Visitas

- Posicion para dormir

- Sistemas de sujecion para el coche

- Administracion de medicacion

- Seguridad en el hogar y prevencion de accidentes

- Utilizacién de distintos equipamientos médicos en el caso de que sean necesarios
- Nociones de reanimacién cardiopulmonar
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1. PAUTAS PARA EL DOMICILIO

Tras un ingreso mas o menos prolongado en la Unidad de Neonatologia llega por
fin el esperado momento del alta domiciliaria. A partir de este hecho los padres
sienten que pasan a ser los responsables exclusivos del cuidados de su hijo, lo que
en algunos casos puede suponer una carga de ansiedad y nerviosismo. Es por ello
que es importante empezar a preparar el alta desde las primeras etapas del
ingreso del recién nacido, implicando a la familia en sus cuidados,
aprendiendo y entrenandose en los mismos.

El equipo que atiende al recién nacido decidira el momento mas oportuno del alta
en funcion de las condiciones de salud del nifio. Generalmente el alta se suele
producir cuando?:

- El nifio regula la temperatura de manera adecuada, sin precisar
incubadora o cuna térmica.

- Gana peso de una forma regular y mantenida.

- Alcanza la alimentacion oral exclusiva, bien sea al pecho o con biberdn.

- No realiza apneas o bradicardias.

- En algunos casos concretos puede ser necesario proveer de algun tipo de
equipamiento médico (sondas para alimentacion, oxigenoterapia domiciliaria,
monitor de apneas o pulsioximetro....) y asi lo considerara el médico responsable
del nifio.

Antes del alta hospitalaria los padres y otras personas que vayan a estar
directamente implicadas en el cuidado del nifio deben recibir unas nociones o
instrucciones basicas sobre:

- Alimentacion

- Cuidados basicos del nifio: bafio, cuidados de la piel, control de la temperatura

- Reconocer sintomas de enfermedad y cuando es necesario consultar con el
médico

- Posicion para dormir

- Sistemas de sujecidn para el coche

- Administracion de medicacidon

- Seguridad en el hogar y prevencion de accidentes

- Utilizacidn de distintos equipamientos médicos en el caso de que sean necesarios
- Nociones de reanimacién cardiopulmonar

Dentro de los preparativos antes de llegar a casa es recomendable que los padres
pidan y repasen el informe con el médico, de forma que aclaren sus dudas sobre
los problemas de salud que ha tenido, los tratamientos que ha recibido etc. En ese
momento se confirmara también que se ha realizado el cribado metabélico, el
cribado auditivo, que ha recibido las correspondientes vacunas e inmunizaciones?.
Si el nifio va a recibir algin tipo de medicacién en el domicilio o va a precisar
algin equipamiento es el momento de informarse sobre las dosis, la via de
administracion, cuando administrarlo, funcionamiento de los monitores, quién lo
va a suministrar, etc...... Es conveniente establecer el plan de seguimiento, de
forma que conozcan de antemano que especialistas van a seguir al nifio y un
calendario aproximado de visita; suele ser también conveniente ponerse en
contacto con el pediatra de atencidén primaria que va a llevar al nifio para
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proporcionarle toda la informacién necesaria y un copia del informe y del plan de
cuidados.

1.1 Pautas para el domicilio:
1.1.1 Visitas
Una de las principales preocupaciones de los padres cuando al fin se produce el
alta tras un ingreso prolongado es que la familia y allegados no entiendan que
deben de seguir manteniéndose una serie de precauciones con el nifio para evitar
complicaciones médicas. Es necesario que colaboren con los padres y que ayuden a
que se cumplan una serie de maximas para evitar que procesos infecciosos que en
otros nifos resultan banales puedan suponer el reingreso de un nifio mas
vulnerable:

- Las visitas deben limitarse durante las primeras semanas o meses. Es
preferible que éstas se realicen en pequefios grupos o incluso de forma individual.

- No deben recibir visitas de familiares o amigos que estén enfermos,
aunque crean que es un proceso sin importancia. Es preferible evitar las visitas de
nifios pequeiios en edad escolar siempre que sea posible.

- Tanto los padres, como el resto de familiares y las visitas deben de
mantener una correcta higiene de manos.

- Evitar el tabaco en el domicilio (incluso aunque el nifio no esté presente)

1.1.2 Seguridad en el domicilio y en el coche

- El lugar mas seguro para dormir durante los primeros meses del nifio es la
habitacion de los padres, en su propia cuna.

Las barras de la cuna deben de tener una separacion inferior a 6 cm. con un
colchdn firme encajado en la base y con chichoneras fijadas a la parte interior de la
cuna.

- Es fundamental asegurarse de que tanto la cuna como el cochecito, la sillita del
coche o la mochila portabebés cumplen las medidas de seguridad establecidas por
los organismos pertinentes. Cuando el bebé esté en el cochecito o la sillita tiene
que ir siempre bien sujeto, con arneses de seguridad.

- Nunca dejar sin vigilancia (aunque sea unos segundos) al bebé sobre sillas,
camas, sofas o cambiadores etc.

- Hay que tener precaucion con adornos del tipo cadenas, cordones, cintas etc,
especialmente si los llevan al cuello o si contienen piezas pequefias susceptibles de
soltarse y que el nifio se pudiera llevar a la boca, por ejemplo se recomiendan
chupetes de una pieza, de silicona, con agujeros, no atados al cuello con cordones
ni sujeto con alfileres.

-Las almohadas y los peluches dentro de la cuna pueden ser peligrosos cuando
estan sueltos en la cuna.

- Cuando se lleve al nifio en brazos hay que ser especialmente cuidadoso para
evitar tropiezos y caidas.

- En cuanto a la temperatura del bafio es necesario comprobarla siempre para
evitar quemaduras. Mantener los aparatos eléctricos alejados de la bafiera.

- Ser cuidadoso con la temperatura de los alimentos que se le dan al nifio,
especialmente si se calientan en el microondas, ya que puede hacerlo de manera
irregular.

- Evitar la exposicion directa al sol sin proteccion.
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- Evitar estufas o braseros encendidos en la habitacién; en caso de que sea
necesario, asegurar una correcta ventilacion.

- Durante los viajes en coche se deben usar los sistemas de retencion infantil
homologados en relacion a su peso y talla, aunque sea en trayectos cortos. El bebé
debe ir sujeto en una silla homologada, en sentido contrario a la marcha, nunca en
el asiento delantero (a no ser que el coche no disponga de asientos traseros o estos
estén ocupados en su totalidad por nifios; en ese caso en el asiento del copiloto es
imprescindible desconectar el airbag). Los capazos deben ir siempre en el asiento
trasero.

- Nunca dejar al nifio solo en casa o dentro de un vehiculo.

- Mantener lejos del bebé las bolsas de plastico, cordones, almohaditas blandas,
mantas pesadas, objetos pequefios, pelotas, globos, alfileres u objetos afilados con
el fin de evitar accidentes por sofocacion.

- Seguridad relacionada con animales domésticos.

Muéstrele pafiales y ropa usada por el nifio para que identifique el olor. Permita
que el animal huela al bebe, pero no deje al animal doméstico con el nifio a solas 'y
evite que duerma cerca del bebé.

- Haga caso al animal cuando el nifio esté despierto. Préstele atencién propia.
Mantenga una higiene adecuada del animal y tenga al dia el calendario de vacunas
de la mascota. Evite que el nifio toque el collar antiparasitario ya que puede ser
toxico y vigile reacciones alérgicas del bebé al pelo o babas del animal.

1.1.3- Higiene y Bario

Se puede bafiar al bebé desde el primer dia de vida, no es necesario esperar a que
se caiga el cordon para poder bafarle, pero no es necesario bafiarle a diario.

La habitacion donde bafiemos al bebé debe estar caliente (23-252C), con ausencia
de corrientes y con ventanas cerradas.

Prepare todo lo que vaya a necesitar: Bafiera con agua a una temperatura de 35-
362C. jabon de pH neutro, esponja suave, toalla grande para secarle.

El bafio debe ser rapido, de corta duracion para evitar enfriamientos. Pero a la vez
ha de ser un momento relajado, placentero, de estimulacién y comunicacién con el
bebé. NUNCA deje al bebé sin vigilancia durante el bafio.

Antes de introducir al nifio en el bafio limpie primero la region genital.

Apoye la cabeza del nifio en su antebrazo, sujetandole por el brazo mas alejado de
Ud.

Comience por la cara y la cabeza, siga por el cuerpo, brazos y piernas y, por ultimo,
la region genital. Insista en la limpieza de pliegues.

Para sacar al bebé del agua, conténgale con seguridad por los pies y la espalda.
Coloque al bebé en la toalla preparada previamente y arrépele.

Séquele con cuidado, sin frotar, mejor con toques, en el mismo orden en que le
bafi6. Comenzaremos el secado por la cabeza, que es la superficie mayor del nifo, y
por la que se pierde mas calor, seguiremos secando cuello, brazos, cuerpo, piernas
y region genital

Asegurese de que los pliegues de cuello, axilas, zona inguinal y parte posterior de
las rodillas quedan bien secos. Seque también entre los dedos de los pies y las
manos.

Aplicar las lociones hidratantes si lo considera oportuno. No utilice colonia sobre la
piel del bebe.
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La higiene de ojos, nariz, boca y oidos no hace falta realizarla como rutina, sélo
cuando sea necesario.

- Higiene de los ojos. Los ojos deben limpiarse siempre que tengan secreciones .
Lavese las manos antes de empezar. Utilice suero fisiolégico y una gasa una para
cada ojo. Humedezca las gasas y pasela desde el lacrimal hacia la parte externa del
ojo. Use una nueva gasa por cada pasada. Si tuviera secrecidn en un solo ojo, limpie
primero el ojo sin secrecion, lavese las manos otra vez antes de limpiar el ojo
contrario. Si tuvieran una secrecion abundante, consulte al pediatra.

-Higiene de la nariz. Solo realice lavados nasales cuando el bebe tenga
secreciones. Hagalo antes de las tomas para que pueda respirar mejor al comer.

No introduzca nunca objetos en la nariz (bastoncillos, pinzas...). Primero lavese las
manos. Con el nifio tumbado boca arriba, con la cabeza ladeada, introduzca 4-5
gotas de suero fisioldgico o 0,5 ml con una jeringa en la fosa nasal superior. Vuelva
la cabeza hacia el otro lado y repita la operacién en la fosa contraria. A
continuacién incorpore al nifio y dele unos golpecitos suaves con la palma de la
mano hueca en la espalda, de abajo a arriba. Cuando las secreciones son
abundantes, los aspiradores nasales suelen ser ttiles, con lavado nasal previo.

- Higiene de la boca solo si corresponde. Lavese las manos. Enrolle una gasa en
su dedo mefiique, humedézcala con agua o con leche materna e introduzcalo en
la boca suavemente, frotando suavemente lengua, paladar y mucosas. Los
antisépticos orales solo bajo indicacion medica.

- Higiene de los oidos. Solo se limpia la parte externa de la oreja. Moje una gasa,
enroéllela sobre el dedo y limpie la oreja. Seque después. No olvidar la zona
posterior de la oreja. NO introduzca bastoncillos en el oido del bebé

- Cuidado de las ufias. Las ufias se pueden cortar o limar a partir de los 15 dias de
vida. Utilice limas o tijeras con punta redonda. Cortelas rectas tanto en manos
como en pies. Corteselas cuando el nifio este tranquilo.

- Cambio de panal y lavado de genitales. Utilice agua y jabdn. Las toallitas
humedas déjelas solo para situaciones especiales (parque,.....)

En nifias: Limpie los genitales de arriba hacia abajo (de delante a atras) para evitar
introducir heces en la zona uretral. Con la misma esponja o toalla no vuelva de
arriba abajo, enjuaguela o cambie de toalla.

En nifios: Tenga cuidado para no dejarle restos de heces entre los pliegues
inguinales, testiculos y pene.

En el caso de que aparezca enrojecimiento en el area genital puede utilizar cremas
aislantes protectoras especificas.

Es importante mantener seco y limpio al bebé por ello debemos cambiar su pafial
con cierta frecuencia, en las tomas, si ha orinado, o cuando haya hecho deposicion.
Con las primeras micciones no es necesario limpiarle la piel, simplemente con el
cambio del pafial es suficiente, cuando vaya creciendo sera necesario limpiarle con
aguay jabon.

- Reposo - suefio. En los primeros dias de vida el recién nacido duerme de 18-20
horas con un suefio superficial, pero recordemos que cada nifio tiene su ritmo de
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suefio y su actividad individual. Al principio el nifio solo se despierta cuando tiene
hambre. Aunque en algunas situaciones la recomendaciéon sera que el nifio si no
despierta para comer, habra que despertarle antes de las tres horas.

- La ropa del bebe debe ser de tejidos naturales (algodon, lino), holgada, no
ajustada al cuello, tobillo ni pufios, facil de colocaciéon y que no desprenda pelusa.
Es mejor que se abrochen con corchetes que con botones.

El lavado de estas prendas se realizara con jabones neutros con un buen aclarado.
No se recomienda usar lejias, sustancias blanqueadoras, ni suavizantes. No es
necesario separarlas de la ropa del resto de la familia si se conservan las
indicaciones previas.

1.1.4 Prevencion del sindrome de muerte subita del lactante

- Acostar al bebé siempre boca arriba, incluso en siestas cortas.

- Colchon firme, no utilizar almohadas, colchas u otros objetos cerca de la cara.

- Evitar que el bebé duerma en la cama con otros nifios y adultos. Mantener la cuna
cerca de la cama donde duermen los padres.

- No abrigar en exceso al bebé y evitar la temperatura ambiental excesivamente
alta.

- Dar el pecho al bebé es un factor protector.

- Mantener al nifio en un ambiente libre de humo.

- Las madres deben evitar el consumo de tabaco y alcohol durante y después del
embarazo.

- Parece que el uso del chupete para el suefio durante el primer afio de vida es un
factor protector; si el nifio esta tomando pecho se debe esperar al mes de vida para
no interferir con la lactancia

1.1.5 Prevencion de infecciones

- Limitar las visitas como se ha indicado anteriormente. Evitar entornos
contagiosos (guarderias, salas de espera de centros sanitarios).

- Mantener al dia el calendario de vacunacién. En algunos casos sera necesario
administrar algunas vacunas adicionales a las rutinarias (por ejemplo gripe) o
inmunoprofilaxis como el Palivizumab frente a la infecciéon por VRS.

- Seguir manteniendo las pautas de higiene de manos. El lavado de manos es la
medida mas importante y la mas simple para prevenir las infecciones respiratorias
junto con la utilizacion de mascarillas. Por ello es aconsejable mantenerse alejado
del bebé si se tiene un resfriado o fiebre (o0 usar mascarilla si ello no es posible). y
mantener una distancia superior a 2 metros ya que puede resultar protectora.

Se aconseja evitar el contacto con hermanos mayores con infeccion respiratoria o
sospecha de tenerla (fiebre, etc.).

Procurar mantener una adecuada limpieza de la vivienda

1.1.6 ;Cudndo consulta con el médico o acudir a Urgencias?

Los padres de nifios que han tenido ingresos prolongados pueden sentir mas
ansiedad respecto a lo que es normal y lo que supone una urgencia para su hijo.
Ante la duda y sobre todo inicialmente es preferible consultar con el médico o con
el personal de enfermeria (los teléfonos de la unidad estan disponibles las 24
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horas del dia) todas las dudas que surjan. Poco a poco los padres se iran
familiarizando y reconocera cuando existe un problema real de salud.

Signos de alarma:

- Rechazo de las tomas

- Llanto excesivo, inusual en el nifio

- Menos activo de lo habitual

- Tose a menudo

- Vomita o regurgita a menudo

- Respira mas rapido o con dificultad, con movimientos visibles del pecho
- Cambio de coloracidn (cianosis, palidez....)

- Deposiciones mas liquidas o frecuentes de lo habitual
- Fiebre

- Comportamiento poco usual en el nifio

- Manchas en la piel, exantemas.....

- Movimientos anormales (convulsiones)

1.2  Medicacion en el domicilio

Es posible que su hijo precise seguir tomando algunas medicaciones después del
alta hospitalaria durante un tiempo variable. Con toda seguridad recibira
suplementos vitaminicos y hierro para prevenir-tratar la anemia, pero ademas
puede recibir otro tipo de farmacos relacionados con diferentes problemas de
salud. Es fundamental que los padres se familiaricen con estos medicamentos
durante el ingreso del nifio, con las dosis, las vias de administracion y los horarios.
Para ello tanto la enfermeria como el personal médico responderan todas sus
dudas y cuestiones.

Es recomendable que unos dias antes del alta consulten con el médico qué
tratamientos va a precisar el nifio en el domicilio, durante cuanto tiempo y que se
entrenen en la preparacion y administracion de los mismos. Dadas las
caracteristicas de edad y peso del nifio es probable que algunas de estas
medicaciones precisen una preparacion especial, distinta a la que habitualmente se
encuentra en las farmacias: son las formulas magistrales. No todas las farmacias
realizan este tipo de preparaciones, de forma que si lo necesitan se les facilitara un
listado de farmacias de la Comunidad de Madrid que si las tienen disponibles. De la
misma manera algunas medicaciones se dispensaran en la farmacia hospitalaria,
para lo que se les dara una receta especial.

En el informe de alta del nifio debe constar la pauta de tratamiento prescrita por el
médico de forma inteligible, clara e inequivoca, de la misma forma que se debe
anotar las horas a las que se debe administrar. Puede ser ttil realizar una planilla o
check-list para asegurar un adecuado cumplimento terapéutico.

Si su hijo precisa algun tipo de dispositivo médico (monitor, oxigenoterapia,
sondas de alimentacidn, material para ostomias, etc) se programara antes del alta
la disponibilidad de los mismos para que no existan problemas de suministro. De
la misma forma se entrenara a la familia en el manejo de los mismos.
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2. PROFESIONALES IMPLICADOS Y CENTROS DE REFERENCIA

2.1 Como se articula el seguimiento de los recién nacidos de riesgo

Los avances de la medicina perinatal han supuesto un aumento de la supervivencia
de los recién nacidos prematuros y neonatos enfermos. Estos nifios tienen que ser
objeto de una seguimiento regular y protocolizado desde el hospital, que evalie de
forma prospectiva su estado de salud, crecimiento y desarrollo neurolégico, y que
permita identificar desviaciones del patrén normal esperado. El objetivo
fundamental es hacer una deteccion precoz de los problemas y establecer
intervenciones tempranas para su correccion o mejora. La evaluacion de los
prematuros y de los neonatos con enfermedades complejas requiere el concurso
de equipos multidisciplinares que incluyan neonatoldgos y diversos especialistas
pedidtricos como cirujanos, neumdlogos, neurdlogos, oftalmdlogos,
otorrinolaringbélogos, y rehabilitadores, ademas de psicélogos, trabajadores
sociales, terapeutas ocupacionales y logopedas. Los grupos de recién nacidos que
habitualmente conforman los programas de seguimiento neonatal se recogen en la
tabla%>.

Tabla 1. Categorias de recién nacidos incluidos en programas de seguimiento

1.- Peso de RN < 1.500 g o edad gestacional < 32 semanas

2.- Pequefio para la edad gestacional (<P3)

3.- Encefalopatia hipéxico-isquémica neonatal que precis6 hipotermia terapéutica
4.- Recién nacidos con malformaciones congénitas mayores o trastorno genético
5.- Examen neurolégico anormal en el momento del alta de Neonatologia

Los padres y los cuidadores del nifio deben estar debidamente informados y
sentirse comodos con todos los aspectos del cuidado del recién nacido. Para ello, es
determinante que estén familiarizados con la administracion de distintos
medicamentos y con el uso de distintos dispositivos médicos como oxigenoterapia
domiciliaria, monitores, alimentacion por sonda nasogastrica o por gatrostomia,
entre otros.

Es recomendable que el programa de seguimiento cuente con un calendario de
visitas programadas. También deberan ir incorporandose a dicho calendario las
sucesivas visitas que, si bien no estan inicialmente programadas, surjan con la
evaluacion seriada del nifio. Se debera insistir en la importancia de acudir a todas
las citas, y seguir los consejos y medidas de prevencidn de enfermedades que se les
indiquen. Los padres deberan adquirir una actitud activa en la salud de sus hijos y
en los planes terapéuticos. La literatura cientifica sefiala la importancia de la
contribucidén de los padres al bienestar fisico y psicomotor de su hijo como factor
mas importante para lograr un resultado favorable a largo plazo.

La accesibilidad al servicio es determinante; el calendario de visitas debe ser
realista y adaptado a la necesidad y a las circunstancias particulares de cada
familia. Por ello, el primer nivel de atencidon sera el neonatdlogo que debera
articular su programa de atencion con el pediatra de atenciéon primaria de la
familia del nifio. Aquéllos recién nacidos que, por su patologia especifica, requieran
un seguimiento especializado en el hospital, tendran sus visitas incorporadas en el
plan de seguimiento. Si se apreciaran problemas en el curso evolutivo, el
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neonatologo vehiculizara las consultas a los correspondientes especialistas para su
evaluacion y eventual tratamiento (Fig. 1).

Figura 1. Esquema representativo del seguimiento del recién nacido de riesgo en
consulta externa de Neonatologia.

2.2  Preparacion del alta hospitalaria

El plan de preparacion del alta debe iniciarse durante el ingreso. El objetivo de este
plan es asegurar una transicion satisfactoria entre el hospital y el domicilio.
Debemos tener en cuenta los siguientes pasos:

2.2.1 Educacion e instruccion de la familia:

Los padres y los cuidadores deben involucrarse desde etapas tempranas del
ingreso en el cuidado del recién nacido. Esto aumentara su confianza y su
seguridad cuando llegue el momento del alta y asuman la plena responsabilidad
del cuidado del nifio en el domicilio. Debe individualizarse y establecerse una lista
de aspectos que se deben trabajar, o habilidades que se deben adquirir, de cara a
los cuidados en el domicilio.

Es importante que los padres entiendan que su hijo necesitara unos cuidados
especiales y una vigilancia extra, pero es necesario evitar la sobreproteccion, ya
que podria limitar las relaciones sociales del nifio. En este sentido es importante la
participacion de psicologos en este plan de alta.

Es necesario conocer también las condiciones familiares y laborales de la familia y,
en su caso, solicitar el apoyo de los trabajadores sociales.

2.2.2 Completar calendario de medidas de prevencion primaria:
Antes del alta hospitalaria nos cercioraremos, y asi debera figurar en el informe de
alta, que se han realizado las siguientes medidas preventivas:

e Vacunacion e inmunizaciones

e Resultados del cribado metabdlico

e C(ribado auditivo y oftalmolégico si esta indicado

e Evaluacidon neurolégica sistematica, y exploraciones complementarias si

procediera, antes del alta
e Prescripcion de suplementos vitaminicos y férricos
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2.2.3 Desarrollo de un plan de manejo de los problemas de salud abiertos:

Como se indica en la figura (Fig. 1), los recién nacidos que al alta hospitalaria de
Neonatologia mantienen activos algiin (0s) procesos que requieren de valoracion
seriada por algun especialista concreto tendran un calendario de visitas especifico
(consultar material complementario: Diagramas de flujo y calendario de visitas). Se
intentara que dichas visitas coincidan con otras revisiones programadas en el
hospital, con el objeto de disminuir el nimero de desplazamientos al mismo.

Se ha disefiado un calendario especifico de seguimiento para las patologias mas
frecuentes, en el que intervienen, ademas del neonatdlogo, el (los) especialistas
respectivos para el problema en cuestion (segin que el problema a vigilar sea
quirurgico, neurolodgico, respiratorio, etc). Este calendario reine unos “minimos”.
En funcién de la evolucidn del problema en el nifio se iran adaptando las siguientes
visitas.

2.2.4 Desarrollo de un plan de cuidados en el domicilio:
Se individualizara segun la patologia de cada nifio pero, en general, existen una
serie de elementos comunes.
e Preparacion y entrenamiento de los cuidadores
e Plan de alimentacidn y prescripcion de medicacidn necesaria
e Listado y provisidn de dispositivos o equipamiento médico necesario
e Contacto con el pediatra de atencién primaria
e Contacto con mecanismos de soporte de la comunidad: asociaciones de
padresy grupos de apoyo
e Desarrollar un plan en el caso de emergencias
e Confirmar que las caracteristicas del domicilio y el soporte econémico de la
familia es el adecuado y en caso de no ser asi poner en contacto con
servicios sociales para buscar soluciones. Conseguir un adecuado soporte
social.

2.2.5 Diseno del plan de seguimiento y calendario de visitas:
e Coordinacion con atencion primaria.
e C(Calendario de visitas con los distintos especialistas, segiin la patologia del
recién nacido.
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Material complementario. Anexo II

CALENDARIO DE SEGUIMIENTO DE RECIEN NACIDOS DE RIESGO

e Displasia broncopulmonar

e Hernia diafragmatica congénita

e Seguimiento del paciente con cardiopatia congénita

e Guia de evaluacion neuroldgica del RNPT < 28 semanas

e Guia de evaluacidn neuroldgica del RNPT > 28 semanas y < 32 semanas
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Mensaje central

En este capitulo se resumen los diferentes apoyos y prestaciones que los
ciudadanos y sus cuidadores, por derecho propio, tienen a su alcance en situacion
de discapacidad, dependencia o enfermedad grave.

Puntos clave

e Las familias podran acceder a diferentes servicios que atiendan sus
necesidades a nivel emocional, social y psicolégico a fin de amortiguar el
impacto que genera el ingreso hospitalario de su hijo.

e Con la adecuada documentacidn, las familias en situacion de dependencia,
por contar con un miembro que acredite un determinado nivel de
discapacidad, sera beneficiarias de prestaciones econdmicas y beneficios
fiscales.
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Los menores hospitalizados forman un grupo doblemente vulnerable: en primer
lugar, por ser menores y, en segundo lugar, por su delicada situacién de salud. Por
ello, los organismos publicos tienen el deber de proteger y garantizar su cuidado
poniendo a su disposicion todos los recursos necesarios para facilitarles la mejor
calidad de vida esperable.

Los menores deben de poder estar acompafiados por sus padres el mayor tiempo
posible, como se establece en_La Carta Europea de los Nifos Hospitalizados
(Resolucion del Parlamento Europeo de 13 de mayo de 1986). En dicho documento
también se hace hincapié en el derecho de los padres, o de la persona que los
sustituya, a una recepcion adecuada y a su seguimiento psicosocial a cargo de
personal con formacion especializada.

También la Convencién sobre los Derechos del Nifio, aprobada como tratado
internacional de derechos humanos el 20 de noviembre de 1989, habla de la
obligacion de los Estados Partes de proporcionar a los padres la asistencia
necesaria para el desempefio de sus funciones, y de la necesidad de establecer
programas sociales para proporcionar la asistencia necesaria al nifio y a quienes
cuidan de él, en sus articulos 18.2 y 19.2, respectivamente.

Dicho documento, en el articulo 23.2, destaca la necesidad de atender las
necesidades del “nifio impedido” y garantizarle cuidados especiales, asi como
facilitar a los responsables de su cuidado la asistencia adecuada, segun el estado
del nifio y las circunstancias de sus padres o cuidadores.

En cumplimiento de estas disposiciones supranacionales, las diferentes
administraciones de los paises miembros de la Union Europea han puesto en
marcha una serie de medidas de apoyo a los menores y sus padres, que se detallan
a continuacion.

1. APOYO DE SERVICIOS SOCIALES, DE PROMOCION DE LA AUTONOMIA
Y APOYO ECONOMICO

1.1.1 Atencién Temprana

La Convenciodn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de las Naciones
Unidas y su Protocolo Facultativo, de 13 de diciembre de 2006, ratificados por
Espafia el 23 de noviembre de 2007, es el marco basico de proteccion de los
menores con discapacidad o en riesgo de padecerla.

La Ley 6/1995, de 28 de marzo, de Garantias de los Derechos de la Infancia y la
Adolescencia de la Comunidad de Madrid, determina un marco general que fija las
garantias de calidad y control publico de los servicios de los que son usuarios los
nifios y nifias de la Comunidad de Madrid y, en sus articulos 9 y 10, define el
concepto de servicios de atencidn a la primera infancia y determina sus principales
requisitos, estableciendo en su articulo 9.2 que "se regularan reglamentariamente
los servicios de atencidn a la primera infancia con el fin de que nifios y nifias sean
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atendidos y educados en todo lo referente a su vida cotidiana y puedan iniciar sus
primeras experiencias de relacidn social e intercambio, bajo el necesario control de
calidad por parte de las Administraciones de la Comunidad de Madrid".

A su vez, en el articulo 11.b) se establece como uno de los derechos de todos los
nifios y nifias de la Comunidad de Madrid, "la deteccidon y tratamiento precoz de
enfermedades congénitas, asi como de las deficiencias psiquicas y fisicas,
Unicamente con los limites que la ética, la tecnologia y los recursos existentes
impongan, en el sistema sanitario”.

Al amparo del marco legal referido, se ha aprobado el Decreto 46/2015, de 7 de
mayo, por el que se regula la coordinacion en la prestacion de la atencién
temprana en la Comunidad de Madrid, y se establece el procedimiento para
determinar la necesidad de atencién temprana.

El Libro Blanco de Atencion Temprana define ésta como el conjunto de
intervenciones, dirigidas a la poblacion infantil entre 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
del desarrollo o que tienen el riesgo 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.

En desarrollo del citado Decreto 46/2015, se ha dictado 1la Orden 868/2015, de 22
de mayo, de la Consejeria de Asuntos Sociales, por la que se aprueba el modelo
normalizado de solicitud de valoracion de necesidad de atencién temprana de la
Comunidad de Madrid. Para solicitar dicha valoracién, el representante legal del
interesado debera presentar instancia junto con la documentacion requerida, y que
figura en la solicitud, en cualquiera de las oficinas de asistencia en materia de
registro de la Comunidad de Madrid, de la Administracion General del Estado, de
otras Comunidades Auténomas, de Entidades Locales, oficinas de correos o
representaciones diplomaticas u oficinas consulares de Espafa en el extranjero.

1.1.2 Certificado de Discapacidad

El Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el
Texto refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de
su inclusion social, entiende que la discapacidad es una situacion que resulta de la
interaccidon entre las personas con deficiencias previsiblemente permanentes y
cualquier tipo de barreras que limiten o impidan su participacién plena y efectiva
en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.

El reconocimiento del grado de discapacidad tiene como finalidad garantizar el
acceso del ciudadano a los beneficios y recursos que los organismos publicos
proporcionan a las personas con discapacidad, y viene regulado en el Real Decreto
1971/1999, de 23 de diciembre, de Procedimiento para el reconocimiento,
declaracion y calificacion del grado de discapacidad.

Para su reconocimiento se valoran las situaciones que favorecen la discapacidad,
principalmente del ambito de la salud fisica, mental y social (el entorno familiar y
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la situacion laboral, educativa y cultural), y que dificultan la integracion social de la
persona.

Las personas que, tras su valoracion, sean reconocidas con un grado de
discapacidad igual o superior al 33%, podran beneficiarse de las ayudas y
prestaciones dirigidas a personas con discapacidad.

Para solicitar su reconocimiento es necesario que el representante legal presente
la solicitud, y toda la documentacion requerida en dicha solicitud (entre otras,
todos los informes médicos, sociales o educativos que acrediten la necesidad de
valoracidén), en cualquiera de las oficinas de asistencia en materia de registro de la
Comunidad de Madrid, de la Administraciéon General del Estado, de otras
Comunidades Auténomas, de entidades locales, oficinas de correos o
representaciones diplomaticas u oficinas consulares de Espafia en el extranjero.
Los reconocimientos del grado de discapacidad a menores de seis afios se realizan
en el Centro Regional de Coordinacion y Valoracidn Infantil (CRECOVI).

1.1.3 Ley de Dependencia

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la autonomia personal y
atencion a las personas en situacion de dependencia, tiene como objeto “atender las
necesidades de aquellas personas que, por encontrarse en situacion de especial
vulnerabilidad, requieren apoyos para desarrollar las actividades esenciales de la
vida diaria, alcanzar una mayor autonomia personal y poder ejercer plenamente
sus derechos de ciudadania”. Para ello la ley reconoce la prestacién de una serie de
servicios mediante la creacion de un Sistema para la Autonomia y Atencién a la
Dependencia, con la colaboracién y participacion de todas las Administraciones
Publicas y la garantia de la Administracion General del Estado, de un contenido
minimo comun de derechos para todos los ciudadanos en cualquier parte del
territorio del estado espanol.

Para solicitar el reconocimiento de la situaciéon de dependencia, el representante
legal del interesado debera presentar instancia, junto con la documentacién
requerida que figura en la solicitud, en cualquiera de las oficinas de asistencia en
materia de registro de la Comunidad de Madrid, de la Administracién General del
Estado, de otras Comunidades Auténomas, de Entidades Locales, oficinas de
correos o representaciones diplomaticas u oficinas consulares de Espafa en el
extranjero.

1.2.1 Prestacion por maternidad

En el Real Decreto Legislativo 2/2015, de 23 de octubre, por el que se aprueba el
Texto refundido de la Ley del Estatuto de los Trabajadores, articulo 48, se establece
que, con caracter general, el subsidio tendra una duracién de 16 semanas
ininterrumpidas, salvo en el caso de hospitalizacién, que se ampliara en
determinados supuestos:

e Parto multiple, se amplia en 2 semanas por cada hijo, a partir del segundo.

e Discapacidad del hijo, cuando ésta se valore en un grado superior o igual al
33%, se amplia en 2 semanas adicionales.
En el caso de que ambos progenitores trabajen, el periodo adicional de
percepcion del subsidio se distribuira a opciéon de los interesados, que
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podran disfrutarlo simultanea o sucesivamente, y siempre de forma
ininterrumpida.

Cuando el grado de discapacidad no haya sido determinado, tratandose de
recién nacidos, sera suficiente un informe del Servicio Publico de Salud
(SPS) o un informe del médico de un hospital publico o privado, avalado en
este caso por el SPS, en el que se haga constar la discapacidad o su posible
existencia.

e Parto prematuro u hospitalizacién posterior al parto, y unicamente en caso
de maternidad bioldgica, el descanso podra interrumpirse o ampliarse. Si la
hospitalizacion tiene una duraciéon superior a 7 dias, se ampliara la
duracion en tantos dias como el neonato permanezca hospitalizado a
continuaciéon del parto, con un maximo de 13 semanas adicionales. Esta
ampliacién tendra lugar aun cuando el beneficiario haya decidido
interrumpir el disfrute del mencionado permiso, de acuerdo con lo indicado
en el punto anterior. El disfrute de este periodo adicional correspondera a
la madre o, a opcion de la misma, al otro progenitor, si retine los requisitos
necesarios y disfruta del descanso.

1.2.2 Cuidado de menores afectados por cancer u enfermedad grave

Real Decreto 1148/2011, de 29 de julio, para la aplicacién y desarrollo, en el
sistema de la Seguridad Social, de la prestacion econémica por cuidado de menores
afectados por cdncer u otra enfermedad grave.

El cancer o enfermedad grave (incluida en el anexo de la citada ley) que padezca el
menor debera implicar un ingreso hospitalario de larga duracién, que requiera su
cuidado directo, continuo y permanente durante la hospitalizacion, y tratamiento
continuado de la enfermedad. Se considerara, asi mismo, como ingreso
hospitalario de larga duracion, la continuacidn del tratamiento médico o el cuidado
del menor en domicilio tras el diagndstico y hospitalizacién por la enfermedad
grave.

Seran personas beneficiarias del subsidio por cuidado de menores afectados por
cancer u otra enfermedad grave las personas trabajadoras, por cuenta ajena y por
cuenta propia y asimiladas, que reduzcan su jornada de trabajo en, al menos, un 50
por 100 de su duracion, siempre que retinan la condicion general de estar afiliadas
y en alta en algun régimen del sistema de la Seguridad Social y acrediten los
periodos minimos de cotizacidn exigibles en cada caso.

El subsidio se reconocera en proporcion al porcentaje de reducciéon que
experimente la jornada de trabajo que disfruten las personas trabajadoras.

El subsidio se reconocerda por un periodo inicial de un mes, prorrogable por
periodos de dos meses cuando subsista la necesidad del cuidado directo, continuo
y permanente del menor, que se acreditara mediante declaracién del facultativo
del Servicio Publico de Salud u drgano administrativo sanitario de la Comunidad
Auténoma correspondiente, responsable de la asistencia médica del menor y, como
maximo, hasta que éste cumpla los 18 afios.
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El procedimiento para el reconocimiento del derecho al subsidio, por cuidado de
menores afectados por cancer u otra enfermedad grave, se iniciara mediante
solicitud de la persona trabajadora dirigida a la direccidn provincial competente de
la correspondiente entidad gestora de la provincia en que aquélla tenga su
domicilio, o ante la mutua de accidentes de trabajo y enfermedades profesionales
que le corresponda.

1.2.3 Prestacion por hijo a cargo

El Real Decreto Legislativo 8/2015, de 30 de octubre, por el que se aprueba el texto
refundido de la Ley General de la Seguridad Social, en su capitulo 1 reconoce el
derecho a recibir una la asignacién econdmica por hijo o menor a cargo a quienes
tengan a su cargo hijos o menores con discapacidad, con independencia de sus
recursos econdmicos. La cuantia de la asignacién econémica sera de 1.000 euros
siempre y cuando el hijo o menor a cargo tenga un grado de discapacidad igual o
superior al 33 por ciento.

1.3.1 Familia Numerosa

Entendemos por familia numerosa aquella formada por uno o dos progenitores y
tres hijos o dos, si uno de ellos tiene un grado de discapacidad igual o superior al
33%. Si la familia esta compuesta por cinco hijos, o cuatro y uno de ellos con una
discapacidad igual o superior al 33%, hablamos de familia numerosa especial.

La Ley 40/2003 sobre Protecciéon a las Familias Numerosas, reconoce que éstas
presentan una vulnerabilidad particular por el coste que representa para ellas el
cuidado y educacion de los hijos, o el acceso a una vivienda adecuada a sus
necesidades. Por ello, desde la Comunidad de Madrid se realizan medidas
destinadas a mejorar la situacién de las familias numerosas (descuentos en
transporte publico, deportivos, estudios reglados, etc.). Para ello deben contar con
la acreditacion de esta condicion, que se establece a través del Titulo de Familia
Numerosa. Existe en cambio en las ayudas que entran en vigor en Julio 2018,
pendientes de publicar en el BOE

Para solicitar el reconocimiento es necesario solicitar cita previa por internet a
través del Servicio de Cita Previa de Familias Numerosas o a través del Teléfono de
Atencion al Ciudadano 012. Confirmada la cita, sera necesario acudir con la
solicitud y la documentacién requerida el dia estipulado, a la oficina de la
Comunidad de Madrid situada en la calle Manuel de Falla 7.

Normativa:

- Nuevo articulo 81.bis de la Ley del Impuesto sobre la Renta de las Personas
Fisicas

- Nuevo articulo 60.bis del Reglamento del Impuesto sobre la Renta de las
Personas Fisicas

- Orden Ministerial Formas de presentacion de la solicitud y comunicacion de
variaciones (Formulario 143)

- Real Decreto Ley 1/2015 (BOE 28/02/2015)
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Sera requisito que los solicitantes, ademas de cumplir los supuestos por los que se
reconoce el derecho a la reduccién (familia numerosa o descendiente con
discapacidad) realicen una actividad por cuenta propia o ajena por la que se esté
dado de alta en el régimen correspondiente de la Seguridad Social o Mutualidad de
caracter alternativo y cotizar durante los plazos minimos fijados.

1.4.1 Deduccion por familia numerosa

Los ascendientes que formen parte de una familia numerosa tienen derecho a una
deduccién en el Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas de 1.200 euros
anuales, o 2.400 si es familia numerosa de categoria especial. Para solicitar la
deduccidn, los contribuyentes deberan cumplimentar las casillas correspondientes
de su declaracién de la renta. También podra solicitar el pago anticipado (100
euros mensuales en el caso de familias numerosas de caracter general, y 200 euros
mensuales en el caso de familias numerosas de caracter especial) mediante la
cumplimentacidon del modelo 143.

1.4.2 Deduccion por descendientes con discapacidad a cargo

Los contribuyentes que tengan descendientes con discapacidad a cargo tienen
derecho a una deduccion en el impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas de
1.200 euros anuales, por cada uno de ellos. Para solicitar la deduccion, los
contribuyentes deberan cumplimentar las casillas correspondientes de su
declaracién de la renta. También podra solicitar el pago anticipado (100 euros
mensuales) mediante la cumplimentacion del modelo 143.

1.4.3 Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas (IRPF)

La cantidad a pagar en concepto de IRPF se reduce en funciéon de diferentes
circunstancias personales y familiares del contribuyente, entre ellas la
discapacidad. El minimo por discapacidad de descendientes sera de 2.316 euros
anuales por cada uno de los descendientes que generen derecho a la aplicacion del
minimo a que se refieren los articulos 58 y 59 de la Ley 35/2006, de 28 de
noviembre, del Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas (IRPF), en los que se
regulan los minimos por descendientes que convivan con el contribuyente, que
sean personas con discapacidad, cualquiera que sea su edad. El minimo sera de
7.038 euros anuales, por cada uno de ellos que acrediten un grado de discapacidad
igual o superior al 65 por ciento.

Dicho minimo se aumentara, en concepto de gastos de asistencia, en 2.316 euros
anuales, por cada descendiente que acredite necesitar ayuda de terceras personas
o movilidad reducida, o un grado de discapacidad igual o superior al 65 por ciento.

1.5.1 Movilidad Reducida

El mismo Centro Regional de Coordinacién y Valoracion Infantil (CRECOVI) sera el
encargado de aplicar el Baremo de Movilidad Reducida, que determina la existencia
de dificultades de movilidad que impidan la utilizacion de transportes colectivos y
la necesidad, por tanto, de una tarjeta especial de aparcamiento.

El Real Decreto 1056/2014, de 12 de diciembre, por el que se regulan las
Condiciones bdsicas de emision y uso de la tarjeta de estacionamiento para personas
con discapacidad, establece como titulares del derecho, en el articulo 3.1, aquellas
personas fisicas que tengan reconocida oficialmente la condiciéon de persona con
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discapacidad, conforme a lo establecido en el articulo 4.2 del texto refundido de la
Ley General de Derechos de las Personas con Discapacidad y de su Inclusion Social,
aprobado por Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, y que
presente movilidad reducida, conforme al anexo II del Real Decreto 1971/1999, de
23 de diciembre, de Procedimiento para reconocimiento, declaracion y calificacion
del grado de discapacidad.

1.5.2 Exencién del Impuesto sobre Vehiculos de Traccién Mecanica

Los vehiculos matriculados a nombre de la persona con discapacidad, siempre y
cuando el vehiculo sea para transportar de manera exclusiva a la persona con
discapacidad, estaran exentos del pago del impuesto de traccion mecanica.

Para solicitarlo, en el supuesto de vehiculos sin matricular, habra que dirigirse a
las Oficinas de Atencidn Integral al Contribuyente (con cita previa obligatoria). Si el
vehiculo ya esta matriculado, se debe acudir a los registros de los distritos, las
oficinas municipales de registro o registros de la Administraciéon General del
Estado, de las Comunidades Auténomas, o a cualquier oficina de registro que
establezcan las disposiciones vigentes.

1.5.3 Deducciones Adquisicién de Vehiculos

Se aplicaran reducciones IVA (tipo reducido del 4%) en la adquisicion y adaptacion
de vehiculos a motor destinados al transporte habitual de personas con
discapacidad en silla de ruedas o con movilidad reducida, con independencia de
quién sea el conductor; también para la adquisicion y reparacion de sillas de
ruedas, protesis, ortesis e implantes internos, para personas con discapacidad.

Se establece la exencidon del Impuesto de Matriculacién (IEDMT) en vehiculos
matriculados a nombre de una persona con discapacidad para su uso exclusivo.
Hay que solicitarlo en la Agencia Tributaria, que verifica los requisitos, antes de la
matriculacion.

2. APOYO EMOCIONAL Y PSICOLOGICO

Actualmente se busca atender la salud desde un modelo biopsicosocial, es decir, a
partir de la integracion de los factores bioldgicos, psicolégicos y sociales. Este
modelo entiende que el bienestar depende de estas tres dimensiones, ya que no es
suficiente que el individuo esté sano fisicamente. En este sentido, se esta
comenzando a promover la formacion de los profesionales sanitarios en técnicas
de apoyo psicosociales, y ademas, se observa que los profesionales de la medicina
cada vez demandan mas la presencia de psicologos que desarrollen labores de
intervencion. El objetivo es ayudar a los padres a afrontar el proceso de
hospitalizacion o los procedimientos médicos a los que esta sometido su hijo.

Los padres son nucleares en la atencién de sus hijos, pero en el momento del
ingreso se encuentran vulnerables, con riesgo de sentirse desmotivados, con baja
autoestima, sentimiento de culpa, sentimiento negativo de autoeficacia, o incluso,
tendencia al fatalismo. Por esta razén, se recomienda una evaluacion de los
aspectos psicosociales que tengan en cuenta diferentes aspectos:

- relativos al momento vital, significado e impacto de la enfermedad del hijo:
dificultades econd6micas, problemas familiares, etc,
- estilo de afrontamiento
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- relaciones:tipo de familia, amigos, etc

- fuentes de estrés

- recursos espirituales

- circunstancias econémicas

- relacion médico-paciente-familia

- red de recursos sociales: centros sociosanitarios, trabajadores sociales, etc

Las familias con niveles significativos de sufrimiento psicologico deberian ser
derivadas para recibir apoyo psicologico especializado. La atencién psicolédgica
contribuira, entre otras cosas, a facilitar la adherencia al tratamiento, a hacer mas
eficaz la comunicacion médico-paciente-padres. Los padres necesitan mucha
informacion, que se les escuche y respete en su individualidad. Segun diferentes
estudios, el ingreso de un hijo resulta muy o extremadamente estresante para casi
el 70% de las familias (Fig.1). Por ello debemos acompafiarles en los momentos
mas delicados de la enfermedad, ensefiarles estrategias de afrontamiento de
situaciones estresantes, darles confianza y seguridad en el cuidado su hijo, o cémo
ser asertivo con el entorno.

Grado general de
estrés paterno
B Mada estrezante
m Algo estresante
o M edianamente
edresante
Bastarte o muy
edtreszante
Exfremadamente
edresante

Figura 1. Distribucién del grado general de estrés paterno por hospitalizacién infantil

En caso de no existir la figura del psicologo en el hospital, podemos encontrar
diferentes asociaciones y fundaciones dedicadas a atender a las familias
consiguiendo que tengan una atencidén integral.

3. TRABAJADOR SOCIAL

La valoracion sociofamiliar que debe realizar un Trabajador Social (TS) se ha de
realizar de manera sistematica a toda familia, y se orienta a explorar los aspectos
sociales en la doble vertiente de los factores de riesgo y factores de protecciéon
(Tabla 1).

Los factores de riesgo hacen referencia a las caracteristicas bioldgicas,
psicolodgicas y sociales cuya existencia en los individuos y familias incrementa la
posibilidad de ser vulnerable.

Los factores de proteccion, en cambio, son las caracteristicas biologicas,
psicolodgicas y sociales cuya presencia facilita el desarrollo, permite la expresion de
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potencialidades y bloquea el impacto de algunos factores de riesgo en el individuo
y en la familia.

Tabla 1. Valoracién sociofamiliar del trabajador social

- Antecedentes sociofamiliares

- Estructura familiar: vinculos y convivencia

- Relaciones. Situacion de las relaciones,

. S identificando apoyos, conflictos, y alianzas

Area familiar/ individual - Cambios en la familia: ciclo vital de la familia,
cambios o crisis, pérdidas

- Organizacidn de los cuidados del menor/es,
existencia de otros cuidadores

- Identificacion de los factores protectores

- Recursos familiares para afrontar situaciones de
estrés o cambios vitales, exploracion de como se
han abordado estos cambios

Area de apoyo social y - Recursos econdmicos: situacion laboral y

entorno, ocupacional de los padres

- Condiciones de la vivienda

- Entorno fisico, zona, barrio

- Participacién social: integracién del menor en la
zona, ocio y tiempo libre

- Estudio de la demanda, explicita e implicita

- Naturaleza de los problemas presentados

Problema / demanda - Recursos que la familia ha activado (material
informativo) para solucionar lo planteado

- Identificacion de los recursos a activar para la
intervencion social

Fuente: Valoracién sociofamiliar del trabajador social. Gran Canaria

El TS, como parte del equipo, aporta el diagnostico social que refuerza el
diagnostico médico, y facilita adecuar el tratamiento del paciente.

La coordinacidén y derivacion se produce sistematicamente entre TS y los servicios
de los distintos Ambitos asistenciales, tanto dentro del sistema sanitario como con
otros sistemas de proteccidon social, teniendo por objeto garantizar la adecuada
atencion (multifactorial) a los pacientes y la continuidad asistencial que precisan.

4. MAPA DE RECURSOS

Centros de Atencion temprana de la Comunidad de Madrid

http://www.madrid.org/cs/Satellite?blobcol=urldata&blobheader=application%?2
Fpdf&blobheadernamel=Content-
Disposition&blobheadervaluel=filename%3DCENTROS+DE+ATENCI%C3%93N+T
EMPRANA.pdf&blobkey=id&blobtable=MungoBlobs&blobwhere=1352863988539
&ssbinary=true
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Servicios Sociales

www.madrid.es/portales/munimadrid/es/Inicio/Servicios-sociales-y-
salud/Servicios-sociales/Centros-de-Servicios-Sociales-
Municipales?vgnextfmt=default&vgnextoid=51886e0cfb6da010VgnVCM100000d9
0ca8cORCRD&vgnextchannel=70e4c8eb248fe410VgnVCM1000000b205a0aRCRD

Entidades de Referencia (se debe buscar el recurso especifico dependiendo de la
necesidad de la familia)

- Aprem (www.aprem-e.org)

- Down Madrid (www.downmadrid.org)

- FEDER (www.enfermedades-raras.org)

- Menudos Corazones (www.menudoscorazones.org/es)

- Plena Inclusiéon (www.plenainclusion.org)

- Unidad de Sindrome de Down Hospital Nifio Jesus (915035913 ext 263)
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Material complementario

Modelo solicitud Valoracién Atencién Temprana

http://www.madrid.org/cs/Satellite?c=CM_ConvocaPrestac_FA&cid=1354489723
658&noMostrarML=true&pageid=1331802501637&pagename=PortalCiudadano
%2FCM_ConvocaPrestac_FA%2FPCIU_fichaConvocaPrestac&vest=133180250162
1

Modelo solicitud Reconocimiento Grado Discapacidad

http://www.madrid.org/cs/Satellite?definicion=Autorizacion+Licencia+Permiso+
Carne&buscador=true&c=CM_Tramite_FA&pagename=ComunidadMadrid/Estruct
ura&cid=1109168990303

Modelo solicitud de Dependencia (Ley de Dependencia y Promociéon de Autonomia
Personal)

http://www.madrid.org/cs/Satellite?c=CM_ConvocaPrestac_FA&cid=1142592407
051&definicion=Prestaciones+Sociales&idConsejeria=1109266187278&idListCon
sj=1109265444710&pagename=ComunidadMadrid%2FEstructura&tipoServicio=
CM_ConvocaPrestac_FA

Instrumento para la Evaluacion del contexto familiar

www.copao.com/index.php/.../doc.../246-guia-instrumentos-evaluacion-familiar
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GLOSARIO

Accesos Vasculares (G-1)

Son todos aquellos catéteres alojados en un vaso (venas o arterias) canalizados
para administrar medicacién/sueroterapia o para monitorizar presiones
intravasculares.

Via Venosa Central: Son catéteres largos cuyo extremo queda alojado
proximo al corazén. Puede ser de acceso central o periférico (PICC). Las vias
canalizadas con estos catéteres pueden insertarse en vias de mayor calibre
(yugulares, femorales, subclavia) o pueden insertarse a través de una via periférica
(PICC -sus siglas en ingles- catéteres centrales de insercion periférica, conocidos
también como epicutaneos o coloquialmente silasticos). Se usan cuando el bebé va
arequerir tratamiento intravenoso prologando o nutricion parenteral.

Via Venosa Periférica: Catéter de corta longitud insertado en una vena
superficial de pequefio calibre.

Adaptacion metabolica (G-2)

Mecanismo que pone en marcha la movilizacién del glucégeno hepatico e inicio de
la gluconeogénesis y la normalizacidn del estrés metabolico que provoca el parto.
Son una serie de mecanismos por los que el feto tras el nacimiento se adapta a la
vida posnatal desde el punto de vista metabdlico. El feto utiliza glucosa para sus
actividades metabolicas y, a la vez, la almacena como reserva energética para ser
usada en la vida extrauterina. Estas reservas, se almacenan como glucogeno,
principalmente en el higado y los musculos del feto; comienzan a depositarse en el
segundo trimestre del embarazo para finalizar durante el tercer trimestre. En los
RN a término los depdsitos de glucdégeno estan completos y solo le brinda una
autonomia de 8 a 10 horas. Por otra parte, los depoésitos de grasa son la fuente
principal de produccion de calor en el RN. A las 27 semanas sélo el 1% del peso
del feto es grasa, mientras que a las 40 semanas la proporcién se incrementa al
16%. Al nacimiento, el aporte de nutrientes a través de la placenta cesa
bruscamente y el RN va a depender de estas reservas y del aporte exdgeno que
reciba para adaptarse al medio extrauterino. El RN moviliza rapidamente todos los
mecanismos de compensacion de la glucosa en los primeros dias de vida, y tarda
de 2 a 3 semanas en alcanzar niveles caracteristicos de la madurez. E1 RN
prematuro o el RN que estuvo expuesto a un ambiente intrauterino o extrauterino
adverso tienen mas riesgo de presentar hipoglucemia. E1 RN sobre todo el
prematuro utilizan la mayor parte de su gasto metabdlico para mantener la
termorregulacion y la respiracion y lo hacen a expensas de la glucosa. Esta es
almacenada en el dltimo trimestre de la vida fetal como glucdgeno en el higado,
musculo cardiaco y esquelético. Si se consumen los depodsitos de glucégeno, se
puede utilizar el tejido graso como combustible, pero cabe recordar que la grasa es
escasa en el RN pretérmino y solo representa 7% del peso corporal a las 32
semanas y 16% al término. Por otra parte, los depoésitos de glucdégeno se agotan
rapidamente en RN prematuros y en menos de 4 horas en nifios de término; existe
ademas una inmadurez enzimatica en el higado, por lo que no es factible el
mecanismo de gluconeogénesis; de ahi la importancia de iniciar unos aportes
precoces de glucosa y nutrientes durante este periodo de adaptacion a la vida
extrauterina.
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Anatomia y fisiologia de la respiracion (G-3)

La respiracion se componen de dos fases: inspiracion y espiracion.

El aire entra por la nariz (solo en caso de obstruccidn, el RN utiliza la boca), pasa a
la nasofaringe, después a la traquea, y a nivel de la carina (punto en el que se
divide la traquea en los dos bronquios principales, derecho e izquierdo) pasa a los
bronquiolos y de ahi a los alveolos pulmonares, lugar donde se realiza el
intercambio gaseoso.

Durante la inspiracion, se expande el torax con la intervencion fundamentalmente
de la musculatura toracica y del diafragma y el RN toma el aire por la nariz. Ese
aire inspirado se filtra, se calienta y humidifica a nivel nasal, pasa a la nasofaringe
de manera que al llegar a los pulmones alcanza una temperatura corporal de 372 C
y una humedad del 100% (acondicionamiento de los gases).

Es también en las vias respiratorias superiores (bronquios) donde se limpia el aire
inspirado filtrandolo y eliminando los contaminantes (con la tos o estornudo) a
través del sistema mucociliar. Este sistema es inmaduro en el RN prematuro y
tanto la tos como el estornudo son débiles o inexistentes.

Una vez llega este aire a los alveolos pulmonares, se inicia la espiracion de forma
pasiva (sin la intervencién de la musculatura) con la salida del aire del pulmén.
Durante la inspiraciéon se produce un cambio de presién dentro del toérax,
produciéndose una presion negativa (menor que la atmosférica), que hace que el
aire entre en el pulmén y en el alveolo, manteniéndolo abierto.

Durante la espiracién (que es pasiva), la presion negativa intrapulmonar va
progresivamente igualandose a la presion atmosférica y haciendo que el alveolo
vaya perdiendo volumen sin llegar a colapsarse. Esto se debe a la presencia de una
sustancia que tapiza la pared del alvéolo denominada surfactante. La inmadurez
del pulmoén del recién nacido prematuro conlleva el déficit de surfactante, por ello
es mas frecuente el cierre (colapso) del alvéolo al final de la espiracion. Esto
supone un mayor trabajo al iniciar la nueva inspiracion. De ahi la importancia de
mantener el alveolo parcialmente distendido mediante el uso de aparatos que
generen una presion continua en la via aérea.
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Sisterna de transporte mucociliar

Representacion esquemdtica de la via aérea desde la nariz y boca hasta los bronquiolos respiratorios intrapulmonares
(izquierda); del epitelio que recubre los bronquios y ayuda a la eliminacién de particulas vehiculizadas por el aire (seccién
sefialada con flecha azul, izquierda, y esquema representativo a aumento, central); y el saco alveolar (derecha), donde se realiza
el intercambio de gases con la sangre. Tomado de "Por que la humidificacién es vital en los recién nacidos" Fisher&Paykel
Healthcare. REF 185042249 Rev A 2002-10 es
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Bifidobacterias y Lactobacilos. (G-4)

Los Lactobacillus son bacterias productoras de acido lactico, a partir de
carbohidratos, lo que facilita la fermentacion de los alimentos.

Las bifidobacterias son un grupo de bacterias anaerdbicas (no requieren el oxigeno
para vivir) que normalmente habitan en el intestino. Son bacterias saprofitas, es
decir, que no se desarrollan en el organismo y que se alimentan de los desechos
alimentarios generados por el propio organismo. Residen en el colon y su mision
es facilitar la descomposicion de los compuestos organicos ayudando en la
digestion. Pueden ser cultivadas fuera del cuerpo y luego se pueden tomar por via
oral como probioticos.

Algunas especies de Lactobacilos y Bifidobacterias son residentes normales
del aparato digestivo.

Bilirrubina (G-5)

Producto de la degradacion de la hemoglobina de los globulos rojos, que debe
unirse a otras moléculas en el higado (bilirrubina conjugada) para su eliminacién
por heces y orina. En los recién nacidos, especialmente en los prematuros, la
inmadurez hepatica puede provocar que exista mayor fraccidon de bilirrubina libre
(no conjugada) en sangre de lo deseable (hiperbilirrubinemia). Alcanzando ciertos
niveles puede comportarse como un toxico para el sistema nervioso central y
causar dafio (encefalopatia bilirrubinica). Es la responsable de que algunos bebés
tengan una coloracion “amarillenta” en la piel y en la conjuntiva ocular.

Bombas de infusion (G-6)

Dispositivos programables (volumen y tiempo de administraciéon) que permiten
administrar un volumen programado de liquidos en un tiempo determinado; para
ello, se ajusta un ritmo de administraciéon (ml/h). Sirve para la administraciéon por
via parenteral (a través de catéter intravenoso) o via enteral (a través de sonda).
Las que se usan para la administracién parenteral de medicacion o sueroterapia,
se conectan al nifio con sistemas de infusidn transparente o naranja, en este ultimo
caso si vehiculizan fluidos fotosensibles.

Las que se usan para la administracion de nutricién enteral conectan con la sonda
gastrica con sistemas de infusiéon morados.

Catabolismo (G-7)

Término que se emplea en biologia y en medicina para hacer referencia al proceso
organico mediante el cual se reducen diferentes elementos a sus formas mas
simples. El proceso de catabolismo se caracteriza por “desarmar”, por simplificar
aquellas sustancias y elementos que el organismo toma a fin de poder asimilarlas
mejor, transformandolas en energia que pueda ser absorbida por los diferentes
organos y tejidos.

Puede decirse que el catabolismo es inverso al anabolismo, que requiere energia
para sintetizar biomoleculas complejas a través de otras mas simples. La totalidad
de los procesos del catabolismo y del anabolismo constituyen lo que conocemos
como metabolismo.
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Clostridium difficile (G-8)

Es un tipo de bacteria - bacilos gram positivos- formadores de esporas, anaerobios
estrictos. Forma parte de la microbiota intestinal normal en un pequefio nimero
de individuos sanos y de pacientes hospitalizados. También se encuentra en el
medioambiente, como en el suelo, el agua y las heces. Se transmite de persona a
persona por la ruta fecal-oral.

La bacteria produce endosporas que toleran las condiciones extremas. Son
resistentes al calor (termorresistentes), y puede permanecer en un hospital por
largos periodos de tiempo. Puede desarrollarse en casi cualquier superficie del
hospital. Por ejemplo, las esporas se pueden detectar en las habitaciones del
hospital de pacientes infectados (fundamentalmente alrededor de las camas y
bafios), pudiendo ser una fuente exdgena de infeccion nosocomial. Una vez que las
esporas son ingeridas, pasan por el estomago ilesas por ser acido-resistentes.
Evolucionan a su forma vegetativa en el colon, donde se multiplican.

Algunos desinfectantes comunmente usados en los hospitales no son capaces de
matar la bacteria, y mas bien pudieran promover la formacién de esporas. Sin
embargo, los desinfectantes con cloro son eficaces destruyendo los organismos.

Los pacientes que han estado largo tiempo hospitalizados o en cuidados especiales
tienen mayor probabilidad de ser colonizadas por este organismo. En pequefio
ndmero, no tiende a causar dafios clinico significativo. Los antibidticos, en especial
los de amplio espectro, causan un desequilibrio de la flora intestinal, llevando a
una sobrepoblaciéon por el C. difficile que liberan toxinas que atacan el
revestimiento del intestino.
C. difficile es resistente a la mayoria de los antibioticos, y es capaz de crecer bajo
esas condiciones. El tratamiento, por lo general, esta basado en suspender los
antibiéticos, con excepcidn de anti-clostridiales, como el metronidazol

Conjuntiva Ocular (G-9)
Membrana que recubre el interior del parpado y la parte blanca del globo ocular
(esclerotica).

Curvas fisiologicas (G-10)

No Admitide Neonat & 16: 49

Monitor multiparamétrico con onda de ECG,
Sat.02, Presidon venosa central, respiracion
con sus valores correspondientes.

Ademas monitorizacién de Presién arterial
no invasiva (64/34/45) y temperatura
periférica (33,42
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Monitor multiparamétrico con onda de ECG,
Sat.02, Tensién arterial invasiva, Presién
venosa central, con sus valores
correspondientes.
Ademas monitorizacién de la temperatura
periférica (35,22C)

Onda de Electrocardiograma
Let (ECG) y su valor

correspondiente
i

(47)

Ondas de Presion
arterial invasiva

Onda de Respiracion

Ondas de Sat. 02

Decibelios (G-11)

El decibelio con simbolo dB, es la medida utilizada para expresar el nivel de
potencia o el nivel de intensidad del sonido.

La sensibilidad que presenta el oido humano a las variaciones de intensidad
sonora sigue una escala logaritmica, no lineal. Por ello el belio (B) y su
submultiplo el decibelio (dB), resultan adecuados para valorar la percepcion de los
sonidos por un oyente.

El decibelio se define como la comparacion o relaciéon entre dos sonidos. Un
oyente, al que se le hace escuchar un solo sonido, no puede dar una indicacién
fiable de su intensidad, mientras que, si se le hace escuchar dos sonidos diferentes,
es capaz de distinguir la diferencia de intensidad.

Como el decibelio es una unidad relativa, para las aplicaciones acusticas se asigna
el valor de 0 dB al umbral de audicién del ser humano

El umbral de audicion varia entre distintas personas y para una misma persona,
depende de la frecuencia del sonido. Se considera el umbral doloroso en relacion
con la audicién para el humano a partir de los 140 dB. Segin la OMS, el nivel de
ruido que el oido humano puede tolerar sin alterar su salud es de 55 decibelios. Y
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dependiendo del tiempo de exposicidn, ruidos mayores a los 60 decibelios pueden
provocarnos malestares fisicos.

(&Ll Disparo de escopeta / Umbral de dolor
IEDRS[: I Avion despegando / fuegos artificiales
(PN El Motor de avion / martillo neumatico
ERoN:|: 3 Concierto de rock

Taladro

Atasco de trafico en una ciudad

Tren / secador de pelo

Trafico tranquilo / aspiradora

Conversacion normal

50dB Sonido ambiental en una oficina

40 dB Conversacion susurrada / lluvia

30dB |Sonido ambiental en el campo

20dB | Estudio de grabacién vacio

10dB Respiracion tranquila

0dB Umbral de audicién normal

Tomado de: http://www.cristalyvidrio.com/tag/aislamiento-acustico/

Desarrollo ontogénico (G-12)

La ontogenia o morfogénesis describe el desarrollo de un organismo desde la
fecundacién del cigoto hasta las fases de envejecimiento. Este desarrollo ostenta
dos funciones importantes, por un lado, la generacion de la diversidad celular,
organizando los diferentes tipos de células en los tejidos y en los 6rganos, y por
otro lado asegurando la continuacion de la vida de generaciéon en generacion.

Ductus arterioso persistente (DAP) (G-13)

Es la persistencia, después de nacer, de la comunicacién que normalmente existe
entre el sistema arterial pulmonar y la aorta durante la vida fetal, llamada ductus
arterioso (Fig. 18). Este canal fetal tiene como mision permitir el escape de sangre
desde el ventriculo derecho hacia la arteria aorta. De este modo, el porcentaje de
sangre que pasa por los pulmones durante la vida fetal es muy bajo. El ductus
arterioso (o conducto arterioso) se cierra con las primeras respiraciones del nifio
al cortar los vasos umbilicales y aumentar el contenido de oxigeno en la sangre del
bebé. El fallo en el cierre es tanto mas frecuente cuanto menor es la edad
gestacional del recién nacido.

Durante la vida fetal existen tres cortocircuitos entre la circulacién
sistémica y pulmonar:

- Ductus arterioso: comunica la arteria pulmonar con la aorta.

- Foramen oval que comunica la auricula derecha con la auricula
izquierda.

- Conducto venoso que comunica la vena umbilical con la vena
cava inferior.

Cuando se produce la ligadura del cordén y de los umbilical y se
excluye la circulacion placentaria, lo que supone un aumento de las
resistencias vasculares sistémicas y de la presidn a nivel adrtico; se
produce también un cese del flujo por el conducto venoso,
disminuyendo el retorno venoso a través de la vena cava inferior.
Ademas al airearse los pulmones aumenta la concentracion de
oxigeno en la sangre del RN. Todos estos cambios suponen un
aumento de presion en la auricula izquierda, un aumento del flujo
pulmonar y una disminucidn de la produccion de prostaglandinas
Ely E2, lo que conlleva el cierre de estos cortocircuitos fetales.

Figura 18. Circulacion transicional.
Tomado de: https://www.slideshare.net/SamuelSanchez32/circulacin-fetal-y-neonatal-62326285
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Edad (Concepto): Edad gestacional, edad cronolégica, edad postconcepcional,
y edad corregida (G-14)

- Edad gestacional: edad de un embridn, feto o recién nacido desde el primer dia
de la ultima menstruacién. Es un sistema estandarizado para cuantificar la
progresion del embarazo y comienza aproximadamente dos semanas antes de la
fertilizacion. Se considera un embarazo a término al cabo de las 40 semanas de
edad gestacional, con un rango de normalidad que va de las 37 alas 42 semanas.

- Edad cronolégica o edad postnatal: Tiempo transcurrido desde el nacimiento
(dias, semanas, meses, afios...).

- Edad postconcepcional: Tiempo transcurrido desde el primer dia de la ultima
menstruacion y el nacimiento (edad gestacional) sumado al tiempo transcurrido
desde el nacimiento (edad cronoldgica). Este término se utiliza durante el periodo
perinatal y suele expresarse en semanas.

- Edad corregida: Término mas apropiado para describir a los nifios que nacieron
de forma prematura hasta la edad de 3 afios. Representa la edad del nifio desde la
fecha prevista de parto y se calcula restando a la edad cronoldgica actual el
numero de semanas que el nifio ha nacido antes de las 40 semanas.

Ej: Nifio de 18 meses, nacido a las 25 semanas de edad gestacional: 40-25 semanas
= 15 semanas. La edad corregida sera: 18 meses -3.2 meses = 14.8 meses.

Electrolitos (G-15)

Un electrolito es un mineral que esta en los liquidos del organismo (en forma de
soluciones idnicas o sales) y que tiene una carga eléctrica. El electrolito es un
material que se disuelve completa o parcialmente en agua para producir una
solucion que conduce una corriente eléctrica

Los electrolitos sonlos responsables de mantener el cuerpo correctamente
hidratado para que los musculos y nervios puedan funcionar apropiadamente. La
medicién de los electrélitos es un procedimiento diagnéstico médico realizado
comunmente en sangre, orina y en otros liquidos corporales. La interpretacion de
estos valores es algo carente de significado sin la historia clinica y frecuentemente
es imposible sin una medicion paralela de la funcién renal . Los electroélitos
medidos mas frecuentemente son sodio, (Na*), potasio (K*), calcio
(Ca?*), magnesio (Mg?*),cloro (Cl-), hidrogeno (H*), fosfato (HPO42") vy
bicarbonato (HCO3-).

Endorfinas (G-16)

Sustancias o péptidos enddgenos, es decir fabricados por el propio organismo y
que son similares a los opiaceos en cuanto a su efecto analgésico y de sensacion de
bienestar. Actian como neurotransmisores.

Estimulacion sensoromotriz orofacial (ESMO) (G-17)

Es un tratamiento de estimulacién sensorial y motriz mediante una técnica de
masaje oro-facial con fines terapéuticos, cuyo objetivo es lograr el
amamantamiento y evitar problemas ulteriores en la alimentacion del nifio.

Farmacocinética (G-18)

La farmacocinética es la rama de la farmacologia que estudia los procesos a los que
un farmaco es sometido a través de su paso por el organismo. Trata de dilucidar
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qué sucede con un farmaco desde el momento en el que es administrado hasta su
total eliminacién del cuerpo.

Fontanela (G -19)

Espacios blandos cubiertos por un tejido fibroso que quedan entre varios huesos
del craneo del bebe. Se pueden tocar sin temor y constituyen una ventana para
poder examinar el cerebro del bebe por ultrasonido.

Existen cuatro fontanelas: dos grandes: una en la parte anterior por delante del
centro del craneo llamada fontanela anterior (de forma cuadrangular) y la otra en
la parte posterior, aproximadamente por la coronilla (fontanela posterior, de
forma triangular). Las fontanelas gradualmente se convierten en areas Oseas
cerradas y sélidas. La fontanela anterior se suele cerrar entre los 12 y los 21 meses
de edad, y la fontanela posterior se cierra en los dos primeros meses incluso a
veces esta cerrada al nacer.

Las fontanelas no deben cerrarse ni demasiado pronto ni demasiado tarde.

La palpacién de las fontanelas craneales es uno de los medios para determinar el
crecimiento y el desarrollo de los nifios y la presencia de algunos problemas
médicos.

Fototerapia (G-20)
Es una lampara que emite una luz con una longitud de onda determinada que hace
que disminuyan los niveles de bilirrubina en sangre al convertirla en una molécula
distinta que puede ser eliminada sin necesidad de conjugarse en el higado.
Tipos de luz de fototerapia:

e Luz blanca: es la mas utilizada y segura.

e Luz azul: produce un descenso mas rapido de la bilirrubina que la blanca.

Existen varios tipos de lamparas de fototerapia:

e Fototerapia con LED: proporcionan alta irradiacion de luz azul sin generar
calor excesivo.

e Tubos fluorescentes: formado por 4 tubos de luz azul y 2 de luz blanca y
una base de plastico que protege al bebé en caso de rotura de alguno de los
tubos.

e Mantas de fibra dptica: se colocan debajo del bebé para aumentar la
superficie de la piel expuesta a la luz. Tienen la ventaja de que se puede
sacar al bebé en brazos con dicha manta.

El bebé estara tan s6lo con el pafial, favoreciendo asi que esté la maxima superficie
corporal expuesta a la luz. Es importante cubrir con unas gafas los ojos del RN y no
aplicar sustancias oleosas durante el tratamiento con fototerapia.

French (FR)(G-21)

Escala francesa o escala de Charriére; es la medida utilizada para expresar el
calibre de diferentes instrumentos médicos tubulares, como las diversas sondas
(de alimentacion, sondaje vesical), catéteres vasculares (arteriales y venosos), asi
como tubos de drenaje. Hace referencia al didmetro interno de la seccion del tubo.

Guia de acogida (G-22)

Documento interno que contiene informacidon basica sobre el Servicio de
Neonatologia (horario de visitas, teléfonos, y dinamica de la wunidad);

404



recomendaciones sobre la alimentacion en caso de ingreso y procedimiento para la
lactancia materna y comunicacién sobre los programas de deteccion precoz de
enfermedades endocrino-metabdlicas e hipoacusia.

Homeostasis corporal (G-23)
Es la capacidad que tiene el cuerpo para mantener constantes las condiciones del
medio interno del organismo, a pesar de grandes oscilaciones en el medio externo.

Las células de un organismo sélo funcionan correctamente dentro de un intervalo
estrecho de condiciones como temperatura, pH, concentraciones idnicas y
accesibilidad a nutrientes. Deben sobrevivir en un medio en el que estos
parametros varian hora a hora y dia a dia. Los organismos requieren mecanismos
que mantengan estable su medio interno intracelular a pesar de los cambios en el
medio interno o externo, por lo que la homeostasis se ha convertido en uno de los
conceptos mas importantes en fisiologia y medicina.

Las funciones como la presién sanguinea, temperatura corporal, frecuencia
respiratoria y niveles de glucosa sanguinea, entre otras, son mantenidas en un
intervalo restringido alrededor de un punto de referencia. Por ello si las
condiciones internas estan mal reguladas, el individuo puede sufrir graves dafios o
incluso la muerte.

Por ejemplo la temperatura corporal también requiere un control homeostatico, ya
que en un dia la temperatura del medio ambiente puede variar entre 0°y 40 °Cy a
pesar de esa fluctuacidn, la temperatura corporal interna esta alrededor de 37.4 °C
y aunque puede variar, generalmente flucttia sélo por 1 °C en el curso de 24 horas.

Inestabilidad cardio-circulatoria (G-24)

Sindrome o situacion clinica que puede deberse a multiples causas definido por
una insuficiente entrega de oxigeno a nivel de los tejidos, que no satisface los
requerimientos energéticos de los mismos: desequilibrio demanda/ oferta de
oxigeno. Esto, a nivel clinico, se traduce en una serie de signos como decaimiento o
escasez de actividad del bebé, la piel presenta aspecto moteado o palido, orina
poco, y la presion arterial puede estar baja, entre otros.

Infeccion cruzada hospitalaria (G-25)
Infeccion adquirida en el entorno hospitalario causada por agentes patégenos que
se transmiten desde un paciente al personal o a otros pacientes.

Infeccion nosocomial (G-26)

Infeccion contraida durante una estancia en cualquier instalacion sanitaria
(hospital, centro de salud...). Se considera una infeccién nosocomial si aparece al
menos 48 horas después de entrar en contacto con estas instalaciones sanitarias.

Lux: concepto (G-27)

El lux (simbololx) es la wunidad de medidapara la iluminanciao nivel
de iluminacion. Equivale a unlumen/m?. La diferencia entre el lux y el lumen
consiste en que el lux toma en cuenta la superficie sobre la que el flujo luminoso se
distribuye. Por ejemplo, 1000 limenes concentrados sobre un metro cuadrado,
iluminan esa superficie con 1000 lux. Los mismos mil limenes, distribuidos sobre
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10 metros cuadrados, producen una iluminancia de sélo 100 lux. En otras palabras,
iluminar una area mayor al mismo nivel de lux requiere de un nimero mayor de
limenes.

Para representarnos este concepto de una forma practica, se facilita la tabla
adjunta, donde se ilustran los niveles de iluminacidn referenciados a situaciones
cotidianas.

Iluminancia Ejemplo Iluminancia Ejemplo
0,00005 lux Luz de una estrella (Vista desde la 3 lux Limite oscuro del crepisculo
tierra)
0,0001 lux Cielo nocturno nublado, luna nueva 100 lux Pasillo en una zona de paso
0,001 lux Cielo nocturno despejado, luna nueva 500 lux Oficina bien iluminada
0,01 lux CIEI(.) nocturno despejado, cuarto 600 lux Salida o puesta de sol en un dia despejado.
creciente o menguante
0,25 lux Luna llena en una noche despejada 1000 Tux [luminacién habitual en un estudio de
television
1 lux Luna llena a gran altitud 32.0001 L ! di di ,
en latitudes tropicales . ux uz solar en un dia medio (min.)
3 lux Limite oscuro del crepisculo 100.000 lux Luz solar en un dia medio (max.)

Multiculturalidad (G-28)
Caracterizado por la convivencia de diversas culturas.

Neuropéptidos (G-29)

Moléculas pequenas formadas por la union de dos o mas aminoacidos y que
participan en la neurotransmision o transmision de la informaciéon a nivel
neuronal. Pueden tener una funcion estimulante o inhibidora, estando implicados
entre otros en la regulacion del suefio, apetito y dolor

Nocicepcion (G-30)
Percepcidon del dolor. Los receptores nociceptivos son terminaciones nerviosas
libres distribuidas a lo largo del organismo encargadas de recoger los estimulos
dolorosos. El estimulo doloroso se transmite a través de vias aferentes hasta la
médula espinal y desde alli asciende hacia el talamo y la corteza cerebral.
Este sistema nociceptivo estd modulado por la acciéon de neurotransmisores que
inhiben o amplifican la transmisidn:

- Inhibidores: Opiaceos, GABA, endorfinas, encefalinas, serotonina....

- Amplificadores: Glutamato (receptores NMDA), sustancia P....
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El recién nacido presenta una inmadurez de la via inhibitoria descendente y mayor
concentracion de receptores de sustancia P: disminucion del umbral del dolor
respuesta mayor y mas prolongada a mismo y aumento de la respuesta dolorosa
en tejidos circundantes.

Osmolaridad (G-31)

Es la medida para expresar la concentracion total (medida en osmoles/litro) de
sustancias en disoluciones usadas en medicina.

La osmolaridad refleja la concentracion de las moléculas de aquellos compuestos
osmoticamente activos dentro de una solucion.

Oximetria de pulso y la saturacion de oxigeno (Sp0:2) (G-32)

La oxigenacion se refiere a la cantidad de oxigeno en un medio. En sangre se usa
como sin6nimo la saturaciéon de oxigeno, que describe la cantidad de oxigeno que
transporta la hemoglobina en cada latido cardiaco, expresado en porcentaje (del
total que podria transportar), lo que medimos mediante el pulsioximetro de forma
continua. Normalmente en un adulto sano oscila entre el 98 y 100%. Los valores
normales en un recién nacido a término sano, a partir de las 24 horas de vida,
suelen situarse entre el 95 y 97%. El rango apropiado en el caso de los recién
nacidos prematuros es variable segin la condiciéon de cada nifio, pero oscilara
entre 91 y 95%. Las recomendaciones especificas se establecen en cada UCIN, y en
general, hay pequefias variaciones en relacion a los limites tolerables para estos
ninos.

Los limites de fiabilidad de la pulsioximetria se encuentran entre 80 y 95%; para
entender mejor esto podemos recurrir a la imagen de la curva de disociacion de a
hemoglobina:

Saturacién de la hemoglobina (%)

- R
o o
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f Sangre reducida que vuelve
/ desde los tejidos i

/ ¥

0

T T T T T T T T T T T T
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Volumenes (%)

0

Presion de oxigeno en la sangre (Po,) (mm Hg)

Tomado de: https://es.slideshare.net/neoman87/transporte-de-oxigeno-y-dioxido-de-carbono-en-5610022

- Una presion de oxigeno en sangre (PO2, oxigeno disuelto) de 60 mmHg se
corresponde con una Sa02 de 90%. Por debajo de estos niveles, pequefas
disminuciones de la PO2 ocasionan bajadas del porcentaje de saturacion de la
hemoglobina (desaturaciones) importantes.

- Sa02 superiores al 95% pueden indicar que la presion de oxigeno en sangre es
muy alta (PO2 de 120 mmHg o superior) sin que se traduzca en un aumento
significativo de la saturacion (la curva de disociacién de la hemoglobina adquiere
una forma plana). Es por ello que es especialmente importante en los recién
nacidos prematuros que estan recibiendo oxigeno suplementario el ajuste
cuidadoso de los limites de las alarmas del pulsioximetro, ya que es en esta
poblacién donde se han descrito las principales complicaciones asociadas al exceso
de oxigeno (retinopatia de la prematuridad y displasia broncopulmonar).

407


https://es.wikipedia.org/wiki/Osmol
https://es.wikipedia.org/wiki/Litro

El conducto arterioso (ductus arterioso) es un vaso fetal que comunica la arteria
pulmonar (que es el vaso que lleva la sangre hacia los pulmones para oxigenarse)
con la arteria aorta (que es el vaso que distribuye la sangre oxigenada por todo el
organismo). Cuando esto ocurre fuera del utero, parte de la sangre no pasa por los
pulmones, no se oxigena, y da lugar a una mezcla de sangre , parte oxigenada y
parte no oxigenada, a nivel de la arteria aorta, inmediatamente después de la salida
del ductus (postductal).

Asi, hablamos de:

- Sa0: preductal: (G...) Saturacion medida en el brazo derecho, lo que
corresponde al territorio irrigado por las arterias procedentes de la aorta antes
del ductus arterioso, como se puede ver en la imagen.

- Sa0; postductal: (G....) Saturacién medida en los territorios irrigados a partir
de las ramificaciones arteriales de la aorta en su porcién distal al ductus arterioso.
Generalmente se suele medir en los miembros inferiores.

Para que estas dos determinaciones sean diferentes es imprescindible que el
ductus arterioso esté permeable (que no se cierre tras el nacimiento, como ocurre
de forma fisiologica). En algunas condiciones la diferencia entre ambas
saturaciones puede ser mayor del 10%. Entre éstas, destaca la hipertension
pulmonar del recién nacido y determinados tipos de cardiopatias congénitas.

TostDucta)

2 S

PICC (catéter epicutaneo o catéter central de insercion periférica (PICC en sus
siglas en inglés) (G-33)

Propiocepcion (G-34)

Sentido que informa al organismo de la posicién de los musculos; capacidad de
sentir la posicion relativa de las partes corporales. Regula la direccion y el rango de
movimiento, permite reacciones y respuestas automaticas, interviene en el
desarrollo del esquema corporal y en la relacién de este con el espacio, siendo
fundamental para la accién motora planificada. Participa también en el control del
equilibrio, la coordinacion de ambos lados del cuerpo, el mantenimiento del nivel
de alerta del sistema nervioso y el desarrollo emocional y del comportamiento.

Recién nacido pretérmino (G-35)

Un recién nacido prematuro es aquel que nace antes de completar la semana 37 de
gestacion, contadas desde el primer dia de la tltima menstruacion.

El nacimiento prematuro ocurre entre 6-12% de los nacimientos en la mayoria de
los paises. Cuanto mas corto es el periodo del embarazo, mas alto es el riesgo de las
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complicaciones y existe un alto riesgo de desarrollar serios problemas de salud a
nivel de los drganos inmaduros (cerebro, pulmones, intestino, ojos, higado,...). Se
consideran “muy pretérminos” a aquellos recién nacidos por debajo de las 32
semanas de edad gestacional y “pretérminos extremos a aquellos que nacen por
debajo de la semana 28. También se clasifican como “bajo peso al nacimiento” a los
recién nacidos con un peso inferior a 2.500 g, “muy bajo peso al nacimiento” a los
que tienen un peso menor de 1.500 gy de “extremado bajo peso” a los menores de
1.000 g.

Reflujo gastroesofagico (RGE) (G-36)

Es un evento en el que el contenido del estdmago se encuentra en el eséfago o
incluso asciende hasta la boca, que en los nifios se presenta de manera fisioldgica
durante el 1-4 mes de vida en el 95% de los casos. Este reflujo fisioldgico se
resuelve de manera espontanea a los 12-18 meses. En los RNPT es mas frecuente
sobretodo en los nifios menores de 34 SEG. La causa principal es la relajacion,
sobre todo por inmadurez, del esfinter esofagico inferior (EEI, union entre el
estbmago y esofago) y el aumento de la presidon intra-abdominal. También lo
podemos encontrar en nifios con patologias neuromusculares, de la deglucion, en
la hernia diafragmatica congénita (HDC), etc.

En ocasiones se puede ver como el nifio regurgita, tose, tiene nauseas o incluso
vomita. Pero no son signos que se vean siempre, a veces la cantidad de contenido
gastrico es poca y se queda en el es6fago. Algunas consecuencias pueden ser micro
aspiraciones, episodios de apneas sobretodo en los mas pequefios, irritabilidad y/o
dolor, arqueamiento de la cabeza hacia atras durante la alimentacién en los nifios
mas grandes, un retraso en el crecimiento ponderal, etc.

Restos gastricos (Residuos gastricos) (G-37)

Contenido del estdmago, alimenticio o no, cuantificable con una jeringa a través de
la sonda nasogastrica. Con esta medicion se estima la maduracion del tracto
digestivo y la tolerancia a la alimentacion enteral.

Ritmo circadiano (G-38)

El concepto de ritmo circadiano se utiliza en el ambito de la biologia para
denominar las oscilaciones de ciertas variables de tipo bioldgico en un intervalo
temporal regular. Lo habitual es que el ritmo circadiano esté vinculado a
modificaciones ambientales que también se desarrollan de forma ritmica. Es un
ritmo enddégeno o interno, que puede reducir o aumentar la duracién de su
intervalo de acuerdo al ambiente. Los ritmos circadianos mas faciles de advertir
son los vinculados a la vigilia y el suefio.

Durante los primeros 28 dias de vida extrauterina se llevan a cabo una serie de
procesos adaptativos entre los cuales existen modificaciones de variables
fisioldgicas indispensables para la supervivencia en un medio externo. Por
ejemplo, el recién nacido necesita tener la capacidad de regular su temperatura
corporal, mantener los niveles sanguineos de glucosa, entre otros. También debe
tener capacidad de enfrentarse y adaptarse a variaciones ciclicas ambientales,
como son las variaciones en la temperatura y los ciclos de luz-oscuridad. Para ello,
el neonato cuenta con un sistema circadiano que en el recién nacido a término se
encuentra totalmente desarrollado. Algunos investigadores consideran que, para la
maduracion adecuada del sistema circadiano, es necesario que el nifio se exponga
a seifiales ambientales ciclicas, tales como el ciclo luz-oscuridad. Estudios
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realizados con recién nacidos prematuros indican que estos nifios muestran un
retraso en el desarrollo de los ritmos circadianos en comparaciéon con los recién
nacidos a término. A este retraso hay que sumar el efecto que ejercen las
condiciones ambientales a las que estos nifios suelen quedar expuestos durante el
periodo neonatal: en la mayoria de los servicios de neonatologia los recién nacidos
pretérmino son hospitalizados por periodos prolongados bajo condiciones de
iluminacién poco variable (luz relativamente intensa o luz tenue, constante).

Saturacion de oxigeno (Sp0:) (ver Oximetria de pulso) (G-39)
Silastico (ver PICC) (G-40)

Sindrome de confusion del pezoén (G-41)

Consiste en la confusion que pueden tener algunos bebés de pretender mamar del
pecho colocando labios y lengua como si se tratara de un biberdn, lo que puede
ocasionar lesiones en el pezon, tomas ineficaces y rechazo del pecho

Sistema inmunitario (G-42)

Es el conjunto de estructuras (células, proteinas, tejidos y drganos especiales) que
nos protegen frente a agresiones externas, de naturaleza biologica (bacterias,
virus, hongos,..), fisico-quimicas (contaminantes o radiaciones), e internas (células
cancerosas). A través de una serie de pasos conocidos como respuesta inmune,
este sistema ataca a los elementos agresores (antigeno) que invaden nuestro
cuerpo y que podrian ser causa de enfermedad. Cuando se detecta un antigeno,
varios tipos de células, incluidas en el término de leucocitos, colaboran para
identificarlo y reaccionar contra él. Entre otras misiones, un tipo de leucocitos
denominado linfocito B, fabrica los anticuerpos (inmunoglobulinas IgA, IgM, IgG,
IgE), los cuales encajan perfectamente con el antigeno, facilitando su destrucciéon
por otro tipo de linfocito, el linfocito T. El acoplamiento de antigeno y anticuerpo a
menudo activa un grupo de proteinas llamadas complemento, que ayuda en la
destruccion del agente exdgeno. A su vez, los leucocitos llamados fagocitos, y entre
ellos los mas conocidos los neutrdfilos, se encargan de devorar a los
microorganismos invasores, principalmente las bacterias, o los macrdfagos
(monocitos).

Estas células se producen y almacenan en el tejido linfoide, que se ubica a distintos
niveles del organismo como el bazo, la médula ésea o el timo.

Sistemas somatosensoriales (G-43)

El organismo reacciona a los estimulos usando diferentes receptores: Estos
receptores estan repartidos por todo el cuerpo y permiten detectar estimulos
mecanicos, quimicos 'y  fisicos (temperatura): mecanorreceptores,
quimiorreceptores y termorreceptores, La transmision de informacion desde los
receptores pasa por via de los nervios sensoriales a través de tractos en la médula
espinal y en el cerebro.

El proceso de integracidon de estas sefiales tiene lugar principalmente en el area
somatosensorial primaria ubicada en el 16bulo parietal de la corteza cerebral.

El sistema somato-sensorial es un grupo de al menos cuatro sentidos: - Tacto -
Temperatura - Posicion de partes del cuerpo - Dolor.
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El sistema sensorial somatico nos proporciona algunas de las experiencias mas
agradables de la vida, asi como algunas de las mas desagradables. La sensibilidad
somatica permite a nuestros cuerpos sentir, experimentar dolor, tener escalofrios
y saber que estan haciendo las diversas partes del cuerpo. Es sensible a muchos
tipos de estimulos: presion de objetos contra la piel, la posicion de musculos y
articulaciones, la distension de la vejiga y 1a temperatura de las distintas partes del
cuerpo. Cuando lo estimulos pueden ser perjudiciales existe una sensacion
somatica que nos permite percibir estas circunstancias: el dolor. A diferencia de
otros sentidos sus receptores estan distribuidos por todo el cuerpo.

Solucion hidroalcohdlica (G-44)

Es un producto desinfectante cutaneo, que tiene la propiedad de matar las cepas de
virus, bacterias y esporas que pueden ser transmitidas por contacto directo de las
manos con superficies u objetos contaminados. Se utiliza para prevenir infecciones
nosocomiales en los centros hospitalarios.

Succién no nutritiva (G-45)

Es la succion que se realiza sin extraer liquido (alimento), a través de un chupete,
con el pecho vacio, o con un dedo colocado en la parte media de la lengua. La
succion no nutritiva es poco compleja ya que la deglucién es escasa y, por lo tanto,
la coordinacién con la respiracion es minima. Es superficial y rapida. La succién no
nutritiva, madura antes que la succién nutritiva y sirve de practica para ésta.
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FECHA: PESO:

NOMBRE: EDAD GESTACIONAL:
EDAD POSTCONCEPCIONAL: s
° T2 FC FR Sat0; FIO; TA EVENTOS, ALARMAS
=
NUTRICION ENTERAL
OTROS
ACTIVIDAD via TIPO VOLUMEN OTROS RESTOS ORINA DEPOSICIONES (Drenajes, MEDICACION
§ GASTRICOS | (gramos) (Ostomfas) cambio de
g bolsa de
ostomfa,
etc)
T2=temperatura, FC= frecuencia cardiaca, FR= frecuencia respiratoria, SatO.-= saturaci6n de oxigeno, TA= tension arterial
CHECK HUMEDAD FIJACION FIJACION FIJACION ALARMAS AGUAEN LAS CAMBIO CAMBIO LIMPIEZA
LIST TET SNG VIAS TUBULADURAS DE INTERFASE CARCASA
SENSORES CPAP INCUBADORA
HORA
COMENTARIOS: Texto libre
ACTIVIDAD: VIA ALIMENTACION | TIPO DE ALIMENTACION ENTERAL: DEPOSICIONES
- Piel con piel/canguro ENTERAL: - Leche materna = fortificante (LM/LMF) - Meconio/transicion...
- Contencién - Pecho (P) - Leche materna donada x fortificante - Escasa/abundante
- Baiio/aseo - Biberén (B) (LMD/LMDF) - Liquida/semiliquida/dura
- Masaje - Jeringa (J) - Férmula (F) - Presencia de sangre
- Sueiio ligero - Sonda (S)
- Sueiio profundo
- Vigilia
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Displasia broncopulmonar

Hernia diafragmatica congénita

Seguimiento del paciente con cardiopatia congénita

Guia de evaluacion neuroldgica del RNPT < 28 semanas

Guia de evaluacion neuroldgica del RNPT > 28 semanas y < 32 semanas

DE 1 A 12 MESES

¢ Examen ocular y audiolégico (descartar alteraciones oculares y auditivas)
¢ [ngreso en programas de estimulacion precoz
¢ Inmunizaciones de acuerdo al esquema general

DE 1 A 4 ANOS

¢ Evaluacion audioldgica anual

¢ Evaluacion de la vision y oftalmoldgica anual

¢ Radiografias cervicales en flexion y extension anualmente después de los 2
afios de edad

¢ Evaluacion de la funcion tiroidea (TSH y T4) al menos en una ocasion

¢ Examinar con los padres los planes educacionales: guarderia/ preescolar

DE 4 A 15 ANOS

¢ Revision crecimiento y desarrollo psicomotor

¢ Evaluacion oftalmoldgica anual

e Estudio anual de la funcidn tiroidea

¢ Control de peso y habitos nutricionales

¢ Atencion al progreso escolar y educativo

e Atencion a la higiene dental

¢ Examinar con los padres planes educacionales y los problemas
relacionados con el despertar de la sexualidad.
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CALENDARIO DE SEGUIMIENTO DEL NINO CON HERNIA DIAFRAGMATICA

CONGENITA

‘ 'qM Vicapetal Unbserstania La Pax

HERMIA DIAFRAGMATICA CONGENITA

ANTES DEL | 1-3 MESES 4-6 MESES 9-12 MESES 15-18 MESES cM .AI-'ID, .
ALTA HASTA 5 ANOS
FPESOC, LONGITUD, PC. x x x x X x
HEURODESARROLLO
[Poliglinica Necnatologia)
Rx Tx
[Cirugia Pediatrica) x
TEST FUNCIOMN Enfermedad
FPULMOMAR pulmaonar
(Neumologia) cronica (> §
afios)
VACUNACION: 5C 5C 5C 5C 5C SC
[Atencidn Primaria) (=8 meses:
VECUNa gripe
incluyendo
convivientes)

FPALIVIZUMAB* x x x x x Hasta los 2 afios
{Policlinica Neonatologia)
SEGUIMIENTO X Indicacion Indicacion Indicacion por | Indicacion por Indicacion por
CARDIOLOGICO por por Cardiologia Cardiclogia Cardiologia
(Cardiologia) Cardiclogia Cardiologia

u Q2 u 02

domiciliario domiciliario
RM SNC Indicacion
{Policlinica | B clinica. USC
NeonatologiaMeurclogia) | o copmo
PEAT Cribado x
{Neurofisiologia) auditive
EVALUACION X x X x x X
FROELEMAS DE
ALIMENTACION, RGE
[Cirugia Pediatrica)
EVALUACION X X

DEFDRHIDHDESI DE
LA PARED TORACICA
(Rx, TC..)

[Cirugia Pediatrica)

* Palivizumab: Octubre-marzo. 15 mg/kg im.

HERNIA DIAFRAGMATICA CONGENITA
AUTORES: Ana Sdnchez Torres y Paloma Lopez Ortego

EDICION Mayo 2016

Teléfonos de contacto:

- Policlinica Neonatologia: 91 727 70 89
- Consulta de Cirugia: 91 727 7152

- Consulta Rehabilitacidn: 91 207 12 42
- Consulta Neurologia: 91 727 72 56

- Consulta Cardiologia: 91 727 7456

- Consulta Neumologia: 91 727 72 54

REVISION: Adelina Pellicer
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CALENDARIO DE SEGUIMIENTO DEL NINO CON CARDIOPATIA CONGENITA
INTERVENIDA

[T et it T SEGUIMIENTC DEL PACIENTE CON CARDNOPATIA CONGENITA INTERVENIDA
AMTES DEL 1-3 MESES 46 MESES 17 MESES 15-18 MESES o1 afo
ALTA
PESO, LONGTUD, PCY | X X X X X X
NEURDDESARROLLO -
Hasta bos 3
|Polictinica [ 5 3 mras)
VACUMACIGN X X X k' X Sezln calendario
|Atencién Primaria)
PALIVIZUMAB® X X X X X |Hasta bas 2 anos)
|Cardiotogin Pediatrics]
SEGUIMIENTD X Inedicacion de indicacien de Cardiologa indicacion de Inedicacion de Indicacion e
CARDIOLOGICD Cardiologia Cardiciogia Cardiiogia Cardiologia
|Cardiotogin Pediatrica]
RM SHIC Indicacion por
USC, dinica o
ECMD
PEAT X
Crinado auditivo Neuruﬁ.siulog'n
COMPLICACIONES - Em Doppler Citar 1% s=mana: - mntia mensuslHemostasia)
TROMEOSTICAS - amtika - anbiXs |Hemostasia; | - Eco Doppleralos 3 meses
|servicio de Hemostasia citar un migrcoles)
¥ Fediatria Compieja) - Pediatria Compieia

Cane of the padiatnk cordior sugery potiest part 1. Gan® A hudeicton (¥, Shacchds P4, Fabr J, Pernadio AT, Sor Probl Sueg 2000 baryd Ho1as-250
Lo of the padirtriz cordioe suegery patiest part 2. Gant AL Huddton CB, Ohacchi P4, fabr J, Pernalio AT Curr Probl Seep 2010 Ape 47262278
Tt dir rdetis clinize die io Socdad Exsefiok de Cordinlogl n i covdiopatin coaginiion dal iy necido,

Tt dir rdetics clinica di- io Sacedad Exseliols de Cordislogio mn o peatoperado de cordiopatio conginiie.

SEGUIMIENTD DEL PACIENTE CON CARDIORATIA CONGENITA INTERVENIDA REVISION: Adelina Felicer
AUTORES: Ana Sanchez Torres y Faloma Lopez Ortego
EDICIIN Mayo 2016
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CALENDARIO DE SEGUIMIENTO DEL NINO CON DISPLASIA BRONCOPULMONAR

‘-I-MII.-. Sl Universiaria La Moz

DHISPLASIA BROMCOPULMOMNAR

ANTES DEL ALTA 1-3 MESES 4-& MIESES 9-12 MESES 15-18 MESES ch.n.ﬁo
FESO, LONGITUD, PCY | ¥ X X X X X
HNEURCDESARROLLD
|Policlinica M gial
VACUMACION X X X X X Segian calendario
|Atencidn Primaria)
PALIVIZUMAB® X X X X X Hasta los 2 afas
[Policiinics
HEUMOLOGIA X X X X X Prusbas de funcion
pulmonar =3 anas
SEGUIBIENTO Ecocardio DEF moderads DEF modersda CEF moderads DEP moderacs Seg'.'n ingicacion cs
carpioLdEIco fgravea fgrave o fgrave o graee o Cardiniogia
|Cardiotogin Pedidtrica] hipertensidn hipertensian hipertensidn hipertension
palm onar pulmiorar pulmanar pulmonar
PEAT x
Critads suditivo [Neurofisictogia]
* 5i oxigenoterapia domidiliaria citar en Policlinica de Neonatologia en |a primera semana tras el alta
DISPLASIA ERCHRCOPULMONAR REVISIEN: Adeling Pellicer
AUTDRES: Ana S&nchez Torres y Paloma Lopez Ori=go
EDICKIN: Mayo 2046
CALENDARIO DE SEGUIMIENTO Y EVALUACIONES (I)
Edad 7-15d 3m &m 9m 12m 18m 24m 3a Sa 6a 2a
post-alta
Contacto ¥ adaptacicn al hogar X
(Policlinica de losia)
Neurodesarrollo X X X X X X X X X X sp
(Policlinica Neonatologia)
Mov generales S0-55s
(Policlinica de Neonatologia) EFM
Examen funcién visual X X X X
(Policlinica de Neonatologia)
Examen Oftalmolggico Segin
(Servicio Oftalmologia) patalogia al
alta
usc Segin Segiin
patologia al patologia
alta alalta
Neuropediatra (5i lesion cerebral
por neursimagen o exploracion
neurcldgica andmala)
PEA [derivara ORL) X
CD (Bayley) X
(S, Psiquiatria Infantil-Psicélogos)
Test Intelizencia X sp
(5. Psiquiatria infantil-Psicdlogos)
Funciones ejecutivas/Lenguaje X sp
Lecto-escritura
Resultados académicos
(Proesores Psicopedagogos)
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CALENDARIO DE SEGUIMIENTO Y EVALUACIONES (II)

Edad corregida 15d-1m 3m* &m 9m 12m 18m 24m 3a Sa 63-8a
post-alta

Contacto ¥ adaptacién al hogar X

[Policlinica de Neonatologia)

Neurodesarrollo X X X X

(Policlinica Neonatologia)

Mov generales 50-55s
[Policlinica de Neonatologia) EFM
Examen funcidn visual X

[Policlinica de Neonatologia)

Examen Oftalmologico Segun
(Servicio Oftalmologia) patologia al
alta
usc Segin
patologia
al alta
FEA (ORL) X

Neuropediatra (si lesién cerebral
por neuroimagen o exploracién
neurcligica andmala)

CD [Bayley) X
(5. Psiquiatria Infantil-Psicdlogos)

Test Inteligencia X
(5. Psiquiatria infantil-Psicélogos)
Funciones ejecutivas,/ Lenguaje X

Lecto-escritura
Resultados académicos

(Profesores /Psicopedazogos)

*EN CASO DE ALTERACION EN CUALQUIERA DE LAS AREAS A ESTA EDAD, PASARIA A CALENDARIO DE SEGUIMIENTO Y EVALUACION
U]
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ANEXO III

Certificacion en tareas

Tipo de tarea:
Instructor:
Alumno:
Componentes para la acreditacion:
e Harecibido y comprendido la informacién tedrica relativa a la tarea:
e Harealizado la formacion practica supervisada relativa a la tarea:
e Sesiente seguro(a) realizando la tarea:
e Necesitaria mas tiempo para llevar a cabo la tarea por si mismo (a):
Resultado de la evaluacion:
e Apto
e Requiere entrenamiento adicional
Fecha de la evaluacion:

Firma del evaluador:
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Anexo IV

Programa Formativo

Calendario de talleres y contenido

LUNES

MIERCOLES

VIERNES

Modulo
1

Ambiente en UCIN
Politicas de higiene de manos
-Coémo evitar la transmision de
infecciones
-Concepto de paciente y entorno, e
higiene relacionada

Cuidados continuados de los padres: Mapa
de oportunidades

-Qué actividades van a poder realizar

-Cémo debe ser la secuencia

-Cuédndo deben solicitar ayuda

-Cémo vamos a acreditar su capacidad
Cuaderno de registro de actividades

Cuidado del macro-ambiente
- Presentacion de la incubadoray el calor
radiante
-Laluzy el ruido

Afrontamiento de los padres a la UCIN:
- Apego: como interactuar con el hijo de
manera mas efectiva
- Establecimiento de la comunicacién con
su bebe
- Importancia de la leche materna

Neuroconducta del recién nacido
- Patrones de neuroconducta
- Impacto del estrés en el desarrollo

Impacto de la prematuridad en padres y
familia del recién nacido
- Implicaciones psicolégicas del parto
pretérmino en padres
- Impacto de los cuidados en el
neurodesarrollo del RN

Modulo
2

Fisiologia y Monitorizacion
- Constantes vitales y respuestas
fisiologicas
- Los monitores: qué informacién
proporcionan
- Limites de alarma
- Registro de variables fisioldgicas
- Documentacion de eventos: qué eventos y
cémo registrarlos (Cuaderno de recogida de
actividades -CRA)

Cuidados para proveer confort al bebe
- Posicionamiento
- Manipulacién
- Vestimenta y otros accesorios
- Descanso

Contacto piel-con-piel y método canguro

Manejo del dolor

Modulo
3

Lactancia materna y amamantamiento
- Importancia de la leche materna
- Procedimientos para la lactancia materna
- El amamantamiento
- Programa de leche materna donada

Dispositivos de asistencia respiratoria
- Presentacion de los dispositivos
- Cuidados relacionados con los
dispositivos

Importancia de la nutricion. Métodos de
alimentacion del bebé

- Alimentacién parenteral

- Alimentacion enteral

Dispositivos terapéuticos
- Sonda nasogéastrica
- Justificacién y cuidados relacionados

Modulo
4

Otros cuidados en la atencién del bebé
- Higiene del bebé
- Cuidados de la piel
- Temperatura y humedad
- Prevencion de accidentes

Balances
- Diuresis y transito intestinal
- Registro de entradas y salidas

Cuidados en situaciones especiales
- Sonda vesical
- Ostomias
- Curas de heridas
- Medicacién

Medicacion
- Qué medicamentos van a poder
administrar, como y tipo de registro a
realizar

Estrés y ansiedad de los padres y familias
- Auto-reconocimiento de la ansiedad y la
depresion

- Educacion y apoyo para reducir el
estrés

- Visitas de familiares, participacion de
los hermanos

Habilidades de comunicacion
- Construccién de una relacion de
confianza entre la familia y el equipo de
atencion en salud
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ANEXOV

W/

¢ | Sala Familiar
ﬁ Ronald
; i McDonald
;::gﬁl::‘:g;f;::&l | HOSP!;I'.QL UNIVERSITARIO
Espania LA PA

SALA FAMILIAR RONALD McDONALD

El espacio para las familias es un programa de Ronald McDonald House Charities denominado
Sala Familiar (Farnily Room). A semejanza de los mas de 230 RMFR repartidos por todo el mundo,
la Sala Familiar es un refugio dentro del hospital, que permite el paso tanto a los nifios/as en
tratamiento como a sus acompafiantes. Cuando un nifio/a esta en estado critico, los padres no
quieren abandonar el hospital, y es por eso que necesitan un descanso, relajacion y privacidad
dentro del mismo. La Sala Familiar les ofrece un pequefio oasis de calma y normalidad dentro
del tenso y caodtico ambiente médico, a la vez que estdn a pocos pasos de sus hijos/as.

En Espafia, la primera Sala Familiar esta integrada en el Servicio de Neonatologia del Hospital
Universitario La Paz, en Madrid, servicio que cuenta con politicas de cuidados centrados en el
paciente y su familia. )

La Sala Familiar ofrece varias dreas que permiten a las familias cuidar de sus hijos/as
enfermos/as de forma mas facil o recibir a sus hijos/as no hospitalizados, en un ambiente més
calido que el que ofrece el hospital. Con una configuracién semejante a una casa, las familias
pueden utilizar la cocina, el salén o disfrutar de una ducha relajante, y disponer de un lugar
confortable donde poder hacer una pausa o tener un momento de reposo, sin tener que alejarse
del hospital.

Los servicios incluidos en la Sala Familiar son:

= Cocina y sala comedor (un espacio donde convivir todas las familias);
= Salade estar (con sofas, tv) ideal para relajarse;

=  Areade juegos para los nifios/as con mesas;

® Zona habilitada con ordenadores y conexién a internet;

*  Sala de reposo (sala silenciosa con butacas reclinables individuales);
= Salade lectura con sofas;

= Banos con duchas;

* Area de almacenamiento y custodia de enseres personales.

REGLAMENTO

Con el fin de facilitar la buena convivencia entre todas las familias usuarias de la Sala Familiar y
las personas que trabajan en ella, y al mismo tiempo, ayudar a la correcta conservacién de las
dependencias, se establecen unas normas basicas de uso:

ACCESO

= Las familias usuarias siempre seran derivadas por parte del hospital a través de una
solicitud y tendran que registrarse en la Sala Familiar y firmar la documentacién
correspondiente con el personal de la misma;

= Estara permitido el acceso a un maximo de 4 miembros por familia.

=  Elacceso ala Sala Familiar esta permitido solo durante su horario de funcionamiento.
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3 Sala Familiar

%5 Ronald

: McDonald

E‘;’:g?gﬁzggi:lt:' ! HOSPITAL UNIVERSITARIO
Espafa | LAPAZ

NORMAS DE USQ:

* En el momento del registro, todas las familias depositaran una fianza de 10€ en
concepto de posibles desperfectos ocasionados.

®  Esta prohibido fumar, el uso de bebidas alcohdlicas y sustancias ilegales;

* Noserantolerados comportamientos inapropiados, intimidatorios, ni comportamientos
que van en contra de |a ley.

®* Las personas usuarias de la Sala Familiar deberan ir vestidas de forma apropiada.

®* Elacceso ala Sala Familiar esta restringido a pacientes y/o familiares con enfermedades
contagiosas o que no cumplan con las normas de acceso al Servicio de Neonatologia
establecidas por el Hospital.

® Enla Sala Familiar no esta permitido ningun tratamiento médico.

* Elpersonaly el equipo de voluntariado de la Sala Familiar no pueden administrar ningtin
medicamento o tratamiento médico.

OBLIGACIONES:

* Se debera respetar el descanso y |a privacidad de todas las personas usuarias.

®  Sedeberan limpiar las zonas comunes tras su utilizacidn.

= Lacustodia de los objetos personales es responsabilidad de cada usuario/a.

® Los menores no se podran quedar en la Sala Familiar sin un familiar y/o tutor
responsable.

* laspersonas usuarias de la Sala Familiar deberan respetar todas las normas del hospital.

®  Solo se podran consumir bebidas y comidas en |a zona asignada para tal uso.

® Se establece un tiempo méximo de 90 minutos para la utilizacién de la zona de reposo.

*. Llas familias tendran que comunicar el alta médica del menor hospitalizado.

* Quienes de forma voluntaria incumplan algunas de las normas generales o provoquen
situaciones que pongan en peligro la convivencia pacifica y agradable de los demas,
podrian ser obligadas a abandonar la Sala Familiar.

® Siunapersona usuaria tiene alguna queja debera comunicarla directamente al personal
o equipo de voluntariado de la Sala Familiar.

* Lla Sala Familiar dispone de unas medidas de seguridad coordinadas con el Hospital
Universitario La Paz.
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ANEXO VI
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Bienvenidos al Programa FlCare

Estimados padres,

Nuestro servicio es una unidad neonatal de maxima complejidad cuya mision es
asistir a toda la patologia del periodo neonatal, tanto médica como quirtrgica. En
sus mas de 50 afios de historia, el Servicio de Neonatologia ha ido incorporando
todos los avances médicos dirigidos a los cuidados del recién nacido, lo que se ha
visto reflejado en unos excelentes resultados clinicos en las poblaciones mas
vulnerables. Sin embargo, queremos cuidar del bebé integrado en su familia desde
el principio. Por ello, les invitamos a que lean detenidamente este folleto
informativo, pregunten todas las dudas que tengan, se tomen su tiempo de
reflexion y decidan si quieren participar en este nuevo modelo de proveer los
cuidados, que hemos denominado Family Integrated Care (FICare).

(En qué consiste el modelo FICare?

El modelo asistencial FICare propone la participacidn activa de la familia en el
cuidado de su bebé. Los padres desean participar en el cuidado de su hijo enfermo
y sentirse utiles; no ser meros sujetos pasivos. Es imprescindible, por tanto, que los
padres tengan disponibilidad de permanecer el mayor tiempo posible al lado de su
hijo durante la hospitalizacion. Sélo asi seran capaces de adquirir las competencias
y la seguridad necesarias. Es responsabilidad de todo el equipo sanitario el
mostrarles cdmo hacer estos cuidados de manera segura. La enfermera ira
evaluando la progresion del aprendizaje y desarrollarda un plan de cuidados
individualizado, adecuado a la situacion concreta del bebé.

(Para quién va dirigido el modelo FICare?

Practicamente, cualquier familia podria desarrollar el papel de cuidadora primaria
de su hijo, tras una adecuada y exhaustiva formacidn. Los recursos son los que son
y, como todo proyecto, hemos de comenzar fijandonos unos objetivos realistas
para, con posterioridad, poder ofrecer el programa a quién asi lo desee.

Por ello, en esta etapa preliminar, en la que pretendemos afianzar nuestro nuevo
modelo asistencial, 1a provisién de cuidados médicos centrados en el paciente y la
familia estan esencialmente dirigidos a los recién nacidos en los que se prevé una
hospitalizacion prolongada o problemas especificos, con riesgo de causar
repercusiones en el desarrollo neurolégico o psiquico, asi como en procesos que
requieran un entrenamiento especifico para los cuidados en el domicilio.
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Por tanto, esta dirigido esencialmente a las familias de los bebés nacidos mucho
tiempo antes de la fecha prevista de parto y aquéllos nacidos con problemas
congénitos graves que requieran cirugias complejas en la etapa neonatal.

(Qué pretendemos conseguir con el modelo FICare?

Queremos fomentar los sentimientos de autoconfianza y competencia respecto a
su interaccion con su hijo y su capacidad para implicarse en su crianza. Convertir a
los padres en auténticos expertos en desarrollo infantil, a la vez que fuente de
cariflo, protecciéon y apoyo para el bebé.

¢ Qué beneficios tiene para mi bebé la aplicacion del modelo FICare en sus
cuidados?

Las politicas FICare han mostrado beneficio sobre la ganancia ponderal, aumento
del éxito en la lactancia materna, disminucién de la infeccion adquirida en el
hospital, disminucion del dafio a la retino relacionado con la prematuridad y el uso
del oxigeno, mayor seguridad en los procedimientos con reduccion de los errores
meédico-sanitarios no intencionados y acortamiento de la hospitalizacion.

¢ Qué otros beneficios puedo esperar del modelo FICare?

El modelo FICare constituye una medida de prevenciéon primaria frente al estrés y
la ansiedad familiar. El estrés parental intenso es un factor que tiene mas peso en
el desarrollo de los primeros afios de vida del hijo que la propia condiciéon de
riesgo bioldgico al nacimiento. Muchos estudios sefialan el impacto negativo que la
falta de establecimiento del vinculo padres-hijo tiene en la evolucién psicosocial
del individuo. Los efectos a largo plazo de estas nuevas politicas indican también
mejores resultados en el desarrollo neurolégico de los recién nacidos con alto
riesgo de discapacidad y, por tanto, de la calidad de vida ulterior, aportando valor
al individuo, a la familia y a la sociedad en general.

(Como se va a desarrollar el programa?

La participacidn en el programa FlCare obliga a un cierto compromiso de horarios,
que deben pactarse con la enfermeria. Esto es necesario tanto durante la etapa de
formacién, como en la fase de consolidacion del aprendizaje. Pretendemos que los
padres en programa FICare permanezcan periodos ininterrumpidos de 8-12h en el
hospital, interactuando con su bebé, adquiriendo conocimientos, habilidades y
ganando confianza en el cuidado.

El programa formativo consta de un soporte teorico, la monografia FlCare, editada
especificamente para el programa, y plataformas interactivas (talleres).

Los talleres se repiten en modulos que se imparten a lo largo de tres-cuatro
semanas, con una media de tres talleres por semana, de 40-45 minutos de
duracion, para facilitar la asistencia. Los padres iran estudiando los diferentes
capitulos en funcion de la fase en la que se encuentre su nivel de instruccién. Se
debatiran aspectos especificos en los talleres y en las sesiones de aprendizaje a pie
de cuna. La capacitacion en las diferentes tareas se va realizando separadamente y
tiene la correspondiente certificacion.
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(Cuando podremos incorporarnos al programa?

Si ustedes desean participar en este programa firmaran un documento de
compromiso que, en modo alguno, les va a obligar a permanecer en el mismo en
caso de que, por motivos o circunstancias personales o familiares, decidan salirse.
Iniciaran el programa formativo en cuanto se sientan adaptados al entorno de la
unidad, inicialmente familiarizandose con los aspectos teoricos. El plan de
cuidados se individualizara, y se comenzara con la instruccion practica en
diferentes tareas en cuanto su bebé retna condiciones de estabilidad clinica, a
criterio del equipo sanitario.

(Hay algun otro cambio en los cuidados que recibira mi bebé por estar en
programa FICare?

No. Su hijo va a ser atendido exactamente igual que si no participaran en el
programa. La diferencia es que ustedes van a ser parte activa del cuidado y de la
toma de decisiones médicas. Es decir, participaran en las rondas médicas y daran
su opinidn sobre diferentes aspectos, ya que van a aprender a conocer a su hijo, y
le van a entenderle tanto o mejor que los propios profesionales. Su opinidn va a ser
critica para la toma de decisiones en muchos casos. El personal sanitario que
atienda a su bebé serd el mismo que el que tendria en caso de no estar en el
programa.

Contacto

Para cualquier aclaracion sobre el programa FICare, por favor solicite una reunion
a través de nuestra Secretaria. Nos pondremos en contacto con ustedes en la
mayor brevedad posible. Si ya estuvieran integrados en las rutinas del servicio,
pueden solicitar la reunidn a través de la enfermera de su hijo (a).

iMuchas gracias!

Secretaria de Neonatologia:
Email: Neonatologia
Tfno: 91 727 7416
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ANEXO VII

feder

Pgnuthel Cordzondf

Servicio de  msoeoumn e oums s
Neonatologia
HULP

Consentimiento Informado Programa FICare

La firma de este documento como representantes legales de su bebé implica
gue han recibido suficiente informacién sobre el modelo de cuidados FICare
que les proponemos.

También se les ha explicado que el hecho de participar en el Programa FICare,
como padres cuidadores, no implica que el personal sanitario asignado a su
bebé durante las 24 h del dia experimente variacion alguna respecto a los
estandares del servicio.

Ustedes confirman que han entendido los objetivos que persigue el programa
FICare y aceptado participar en el programa formativo, imprescindible para la
consecucion de dichos objetivos.

Confirman que tienen disponibilidad de tiempo diariamente para dedicarse
ininterrumpidamente, por un periodo equivalente a un turno de enfermeria, al
cuidado de su hijo(a).

La firma de este documento implica su compromiso con el programa pero no le
obliga a permanecer en él. Si por cualquier causa decidieran abandonarlo,
tendran absoluta libertad para hacerlo, sin que ello afecte al tratamiento ulterior
del bebé.

La informacion obtenida durante la conduccion del programa es confidencial, y
como tal sera tratada, segun la Ley de proteccion de datos de caracter
personal, siguiendo la normativa hospitalaria.

Ustedes confirman que se les ha entregado una copia de este documento asi

como del “Documento informativa para padres/tutores”.
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Padre(s)/Representante legal(es):

Nombre Firma Fecha

Representante Programa FICare:

Nombre Firma Fecha
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