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RESUMEN:

Los grandes avances adquiridos en el area de la Perinatologia y los cambios producidos en las estrategias clinicas, no
so6lo han supuesto una posibilidad de supervivencia en este grupo de nifios. Junto con dichos avances, la atencion al nifio
prematuro estad cambiando, la préctica de la humanizacién y de la Neonatologia centrada en la familia se ha ido convir-
tiendo en una herramienta mas en el abordaje asistencial diario, y debe ser conocida por los profesionales sanitarios y las
organizaciones institucionales que la avalan, estando integrada en los mapas de competencias y de calidad asistencial
dentro del &rea de salud materno-infantil. Ejemplos de dichos cambios son: la lactancia materna en nifios prematuros, los
cuidados canguros y el contacto piel-piel y las unidades neonatales abiertas a los padres sin restriccion de horarios.

Los derechos de los nifios prematuros estan avalados por diversas declaraciones universales, destacando entre ellas las
siguientes: La declaracion Mundial de los derechos del nifio hospitalizado (1998), La declaracion de Barcelona que fue
ratificada en el V Congreso Mundial de Medicina Perinatal (2001) y la Iniciativa de la Humanizacion de los Cuidados Neo-
natales promovida por el enfoque revolucionario del Prof Levin, que enfatiza en el hecho de que los derechos de los nifios
prematuros deben ser respetados. El compromiso de atencion integral al recién nacido necesita de la participacion de
todos los que lo atienden, con la inclusion global de los padres como representantes de sus hijos.

Palabras clave: Derechos del nifio prematuro, Cuidado Neonatal Centrado en la Familia, Pretérmino, Contacto piel-con-piel, Lactancia
materna.

ABSTRACT
Advances acquired in the area of Perinatology and changes produced in clinical strategies, have supposed not only a pos-
sibility of survival in this group of children. Together with above mentioned advances, attention to premature child is chan-
ging, practice of humanization and Family-Centered Neonatal Care has gradually turned to be one more tool into the daily
assistance tackle, and must be known by health care professionals and institutional organizations, integrating it in compe-
tence maps and quality of life inside the mother-child health area. Examples of above mentioned changes are: breastfee-
ding in very low birth weight infants, kangaroo mother-care and skin-to-skin contact and neonatal care units opened to
parents without restriction of schedules.
Rights of preterm infant are ratified for diverse universal declarations, emphasizing among them the following ones: world
declaration of the rights of the hospitalized child (1998), declaration of Barcelona that was ratified in the V Word Congress
of Perinatal Medicine (2001) and Initiative of the Humanization of Neonatal Care promoted by the revolutionary approach
of Prof Levin, who emphasizes the fact that preterm infant rights must be respected.
Integral attention to newborn child needs from the participation from all those who attend him and the global incorporation
of the parents as representatives of their child.

Key Words: Rights of preterm infant; Family-Centered Neonatal Care, Preterm infant, Skin-to-skin contact, Breastfeeding.

Los grandes avances adquiridos en el area de la Perina-
tologia y los cambios producidos en las estrategias clinicas,
no so6lo han supuesto una posibilidad de supervivencia en
este grupo de nifios, donde la situacion en afios anteriores
suponia una elevada mortalidad sino que también han
supuesto un despegue significativo en la mejora de los cui-
dados médicos de estos pequefios pacientes. En los ultimos

afios hemos sido testigos de la introduccion y perfecciona-
miento de técnicas, tales como la aceleracion pulmonar fetal,
la atencion al recién nacido de alto riesgo con excesivo bajo
peso al nacimiento, la profilaxis de infecciones graves para el
recién nacido y asintomaticas para la madre, como el estrep-
tococo agalactiae, que daban al traste con muchas vidas al
nacimiento; las nuevas modalidades de asistencia intensiva
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neonatal etc., que han contribuido de forma certera a conse-
guir estos objetivos, existiendo por tanto, una revolucion tec-
noldgica constante y en continuo progreso, que ha planteado,
desde hace ya algunos afios y en numerosos articulos, el
concepto de seguridad a la hora de la introduccién de las nue-
vas tecnologias en medicina perinatal.

Por otra parte, la enorme dedicacion que requieren los
recién nacidos de alto riesgo, ha llevado, en muchas ocasio-
nes, a los profesionales sanitarios implicados en este area, a
priorizar sus esfuerzos en este tipo de pacientes con relacion
a la atencion al recién nacido sano y al binomio madre-hijo
en un sentido mas amplio; elevando “la agresividad” que se
necesita en la asistencia en determinados momentos para
un pequefio porcentaje de nifios, a “universalizar” algunos
criterios que no tienen cabida en un nacimiento de un nifio
que viene sin problemas y que debe nacer de la forma mas
natural. En este aspecto, quisiera también realizar una men-
cion especial al proceso natural que supone el embarazo,
parto y atencion al recién nacido sano y al hecho de que la
mayoria de los partos van a tener lugar en instituciones hos-
pitalarias, sin que por ello tengamos que “medicalizar” el
proceso natural que supone el nacimiento de un nuevo ser
mas alla de lo necesario. Pero este tema, no es el que me ha
tocado tratar.

Las expectativas abiertas a los futuros padres con las
novedosas técnicas de fertilizacion in vitro, ha hecho reali-
dad la paternidad y maternidad bioldgica para muchas pare-

84 jas que antes no podian ni siquiera imaginar. Este gran éxito

de la biotecnologia y la biomedicina ha llevado de la mano,
un cambio en la forma de nacer, para muchos nifios, que
necesitan llegar al mundo, antes de tiempo y por tanto antes
de lo esperado. Dicho cambio de supervivencia, también ha
conllevado una transformacion en la forma de presentacion
de la morbilidad en estos nifios, que ha supuesto progresi-
vamente una nueva estrategia en las medidas de tipo pre-
ventivo y de promocion de la salud en todo el proceso del
nacimiento, y que nos ha llevado a plantear nuevas cuestio-
nes tales como las consideraciones en cuanto a la asisten-
cia en los limites de viabilidad fetal, los dilemas éticos y el
nivel de recursos sociales, econémicos y humanos que
requieren la continuidad de la atencion en el cuidado de
nuestros nifios de alto riesgo y que nuestra sociedad pueda,
deba y esté dispuesta a asumir.

Estas cuestiones, han sido, en parte, detectadas por los
propios profesionales sanitarios y en parte exigidas por los
propios usuarios del sistema sanitario, ya que en este perio-
do de la vida, las expectativas van siempre unidas a espe-
ranzas y a creencias, sentimientos y emociones ligadas a un
proceso de acontecimiento natural, humano y de sentimien-
tos positivos, en los que la pareja y la familia, en general, no
se encuentra preparada para situaciones de urgencias ni de
enfermedades especiales puesto que, en muy contadas oca-
siones, es conocido, asumido y esperado previamente la
existencia de un acontecimiento negativo en el momento del
nacimiento de un ser querido.
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La practica de la humanizacién y de la Neonatologia
centrada en la familia se ha ido convirtiendo de forma pro-
gresiva en una herramienta mas en el abordaje asistencial
diario, y debe ser conocida por los profesionales que se
encargan del entorno neonatal y por las organizaciones ins-
titucionales que la avalan, estando integrada en los mapas
de competencias y de calidad de los diferentes hospitales
dentro del area materno-infantil.

En Andalucia, el decreto de humanizacion de la aten-
cion perinatal (decreto 101/95) donde se establecieron las
bases para tirar las barreras arquitectonicas y empezar a
crear unidades de puertas abiertas a las familias y a los
padres en las areas de Maternidad y donde se establecian
los derechos de los nifios a estar acompafiados por sus
padres sUpUSO un gran avance como en algunas otras comu-
nidades auténomas; a pesar de ello queda mucho camino
por recorrer para realizar el cambio de aptitud que todo ello
requiere, siendo uno de los peores obstaculos nuestras difi-
cultades para hacer realidad el cambio de mentalidad que
todo ello requiere siendo el peor muro a tirar el “invisible”, es
decir, aquellas dificultades que somos capaces nada mas
que de detectar pero no de reconocer.

Igual que durante la formacion académica se nos ense-
fia que no se deben tratar sintomas sino enfermos concre-
tos, tampoco se deben buscar “culpables” de pautas pasa-
das, puesto que siempre se esta pensando en lo mejor para
el nifio; eran otros tiempos donde la asepsia y el miedo a las
infecciones hospitalarias nos hizo programar una medicali-
zacion exagerada de la asistencia; lo que si se impone es
prevenir y aprender para llegar a un modelo de atencion
sanitaria, donde ademas de atender la parte fisica, atenda-
mos también el contexto emocional y afectivo y ese es el reto
que debemos de afrontar “evitar lo evitable” y dar herra-
mientas para “afrontar lo inevitable”.

En los Ultimos afios el interés por este tema es crecien-
te. No es facil atender a nifios con enfermedades o saber
que pueden seguir padeciendo determinados problemas a lo
largo de su vida, dar cabida a la verdad y atender no sélo a
la fragilidad de estos pacientes sino también a la situacion de
vulnerabilidad que vive su familia en estos momentos. Pero
si que creo que en el campo de la Neonatologia, la perspec-
tiva profesional ha ido cambiando de manera conjunta y pro-
gresiva de la preocupacion casi exclusiva de la atencion fisi-
ca del neonato hacia un mayor interés por su atencion
integral, se tiene en cuenta el componente humano de las
relaciones que se establecen entre los pacientes, los fami-
liares y los propios profesionales sanitarios, dando lugar a un
trabajo multidisciplinar, centrado en el nifio y en su relacién
vinculada a su familiar y por tanto, trabajar teniendo como
eje troncal de referencia a la familia como protagonista, y no
al profesional sanitario.

En Espafia asi como en el resto de muchos de nuestros
paises vecinos, se considera un derecho el tener las unida-
des neonatales abiertas a los padres de los nifios ingresados
y, sin embargo, en escasas instituciones se ha generalizado
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esta situacion. La terminologia de “unidad neonatal abierta”
quiere decir abierta las 24 horas del dia y esto no se ha asu-
mido todavia por muchos de los profesionales sanitarios. En
Espafia sélo el 10% de las unidades neonatales permiten la
visita de los padres las 24 horas al dia sin ningun tipo de res-
triccion.

Los derechos de los nifios prematuros estan avalados
por varias de las declaraciones universales, destacando
entre ellas las siguientes: La declaracion Mundial de los
derechos del nifio hospitalizado (1998), en su articulo 21,
recoge lo siguiente: “Se debe hacer todo lo posible para que
un nifio hospitalizado pueda estar acompafiado por sus
padres o padres substitutos, quienes deben tener aloja-
miento apropiado, cuando proceda, en el hospital o en sus
cercanias, gratuitamente o con costo minimo, y deben tener
la posibilidad de ausentarse de sus trabajos, sin perjuicio
para su empleo”; y en el articulo 23: “cuando un nifio de cor-
ta edad ha sido hospitalizado, su madre debe tener la posi-
bilidad de amamantarlo, a menos que exista una contraindi-
cacién médica vélida para impedirselo”. La declaracion de
Barcelona que fue ratificada en el V Congreso Mundial de
Medicina Perinatal (2001); se recoge, en relacion a los dere-
chos de la madre: “Toda mujer tiene el derecho a ser infor-
mada de los beneficios de la Lactancia materna y animada
a iniciarla inmediatamente después del parto. Sin embargo,
la mujer escogera libremente la forma de lactancia, sin per-
juicios sociales o culturales” (art. 10); “Toda mujer tiene
derecho a un acceso ilimitado a su hijo mientras se encuen-
tre en el centro hospitalario y su estado se lo permita“ (art
12).'Y en relacion al recién nacido: “Todo recién nacido tie-
ne derecho a una correcta nutricion que garantice su creci-
miento. La lactancia materna debe ser promocionada y faci-
litada.” (art 8).

Por otra parte, el Prof. Adik Levin, uno de los mayores
promotores de la filosofia de los derechos de los nifios pre-

maturos, inicia un enfoque revolucionario basado en la filo-
sofia de la humanizacién de los cuidados en Neonatologia,
partiendo de la premisa de que los derechos de los nifios
prematuros deben de ser considerados y respetados; pone
en marcha la Iniciativa de la Humanizacion de los Cuidados
Neonatales; en los que defiende once pasos para mejorar
los cuidados médicos, ya que los pasos de la Iniciativa Hos-
pitales Amigos de los Nifios (IHAN), que debe de abarcar
mucho mas que la promocion de la LM, son insuficientes
para los recién nacidos que permanencen ingresados por
diversos motivos en las unidades neonatales (Tabla I).

Es indudable que existen justificaciones para todos
estos cambios en las practicas neonatales, en las que se
debe evitar la separacion madre-hijo y favorecer el contacto
precoz tanto en el recién nacido sano, como en el que preci-
sa ingreso en las unidades neonatales. Como ejemplo,
tomaremos el tema de los cuidados canguros y el contacto
piel-piel. Existen mdltiples investigaciones referentes al vin-
culo madre-padre-hijo, el apego y el contacto precoz que
avalan la bondad de la técnica del contacto piel-piel en el
periodo neonatal y que incluye de manera muy preferente a
los nifios pretérminos; pese al desarrollo tecnolégico, la
naturaleza nos ha mostrado un método inigualable y perfec-
to, basado en el binomio madre-padre-hijo, y llamada cuida-
dos canguros o metodologia canguro que consiste en colo-
car a los nifios en contacto piel-piel entre los pechos de su
madre (o padre); siendo una técnica segura, fiable y efectiva
que brinda el calor necesario, la nutricion adecuada y la esti-
mulacion organica y afectiva al nuevo ser para hacerlo evo-
lucionar en un medio més natural y humano.

El contacto piel-piel proporciona el calor necesario para
mantener una adecuada temperatura corporal. Es una
“metodologia cientifica y de alta tecnologia”, como ha que-
dado demostrado en multiples publicaciones, que intensifica
la relacién madre-hijo, protege la lactancia materna y propi-

Tabla I. Iniciativa de la Humanizacién de los cuidados en Neonatologia®

Cos.

de leche materna.

9. Las terapias agresivas deben reducirse al minimo.

madre durante una hospitalizacion prolongada.

1. La madre debe poder permanecer con su nifio enfermo las 24 horas del dia.
2. Cada miembro del equipo de salud debe atender a la madre y al nifio, y ser capaz de abordar los aspectos psicologi-

3. El equipo de salud debe promover la lactancia natural en cada madre, y estar entrenado en las técnicas de extraccion

4. El estrés psicoldgico de la madre debe reducirse durante el periodo de tratamiento.

5. Salvo indicacién médica, se debe alimentar a los recién nacidos sélo con leche materna.

6. Si el nifio no puede succionar, debe ser alimentado, preferentemente por su madre, con leche materna por sonda.
7. La cantidad de examenes y analisis de laboratorio deben reducirse al minimo.

8. El Método Madre Canguro debe ser utilizado tanto como sea posible.

10. La madre y el nifio deben ser considerados como un sistema psicosomatico cerrado.
11. Se debe autorizar a miembros sanos de la familia (padre, abuelos, otros involucrados) a visitar al recién nacido y su

*Levin A. Humane Neonatal Care Initiative. Acta Paediatr 1999; 88: 353-5.
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cia un mejor desarrollo psicomotor del prematuro, aseguran-
dole una mejor calidad de vida, mejorando la ganancia de
peso, los niveles de oxigenacion y de frecuencia cardiaca y
respiratoria, existiendo mdltiples beneficios mas dificiles de
medir como son las sensaciones de ternura, el reconoci-
miento de la voz, el tacto y el olor materno entre otros; refe-
rente a los padres, disminuye los sentimientos negativos de
pérdida, impotencia, culpabilidad y miedo hacia el cuidado
de sus hijos. En el afio 1998, se realizd la “Declaracion del
nifio canguro” promocionada y avalada por la OMS y UNI-
CEF, promulgandose como una técnica afectiva esencial que
debe potenciarse en todas las unidades neonatales.

Una de las actividades mas claramente relacionadas en
estos ultimos afios con todo ello es la de procurar las condi-
ciones favorables para que la lactancia materna sea lo mas
duradera y satisfactoria posible, que conlleva, ademas de las
consabidas ventajas inmunoldgicas y de nutricion, una
manera de crianza favorecedora de la relacion vincular
madre-hijo. La lactancia materna en casos especiales, cuan-
do el nifio debe ser ingresado en la unidad neonatal, bien por
prematuridad o por enfermedad asociada, debe estar igual-
mente protegida, asi como el respeto a todos sus derechos,
recogidos en los diferentes decretos de atencion durante el
embarazo, parto y periodo neonatal.

Otro de los aspectos cuidados estos afios en las unida-
des de cuidados intensivos neonatales (UCIN) ha sido el res-
peto al individuo y la respuesta arquitectonica, evitando las
manipulaciones frecuentes e innecesarias, agrupando y rea-
lizando las estrictamente necesarias, respetando, para ello,
los estados de suefio y vigilia y adecuando la luz, los ruidos,
las interferencias que pueden provocar una deficiente adap-
tacion en la relacion suefio-vigilia de este grupo de nifios asi
como el tratamiento del dolor fisico y emocional y el respeto
a la pérdida y al duelo. En este ultimo punto, quisiera hacer
algunas reflexiones.

La naturaleza humana nos ha previsto del instinto de
cuidar a nuestros pequefios seres y de hecho somos una de
las especies mas desprotegidas al nacimiento. A pesar de
que los grandes prematuros representan solamente aproxi-
madamente el 1,5 % de todos los nacimientos, son los res-
ponsables del 50% de la mortalidad perinatal y de las alte-
raciones del desarrollo observadas en la infancia. Por otra
parte, los padres, actualmente, esperan mucho de la alta
tecnologia médica y se piensa que todos los nifios van a
salir adelante; la espera de estos padres es mucho mejor
tolerada con los suefios, las ilusiones y las fantasias sobre
la futura vida de nuestros pequefios; pero la realidad a
veces, nos juega una mala pasada, entonces comprende-
mos que no todos los nifios salen adelante y los sentimien-
tos se mutan hacia la incredulidad, sensacién de vacio, de
tiempo detenido, rebelion, culpa, busqueda de algin culpa-
ble, tristeza, abatimiento, desesperacion, temor, angustia,
etc. La muerte, en general, pero especialmente la de un
neonato, ha sido considerada tabu y el nifio es simbolo de
vida, de futuro y trascendencia; por ello, los padres no quie-
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ren ni pueden ni siquiera pensar en la posibilidad de la
muerte de sus hijos.

Las personas que trabajan en estas Unidades Neonata-
les en algunas ocasiones, no se consideran capacitadas
para abordar estos temas; tampoco se les ensefia a com-
partir con los pequefios pacientes y sus familiares, los
momentos, las horas y los dias de dolor, sufrimiento y aflic-
cién que causa la enfermedad grave y la muerte de un ser
querido.

Nuestra tarea en esos momentos se debe volcar hacia
convertirnos en un apoyo para la superacion de sentimientos
de impotencia o culpa y en la aceptacion de nuestras limita-
ciones y las de los demas, facilitar la reposicion de fuerzas
fisicas y psicologicas producidas por el stress para evitar el
desgaste y frustracion, ofrecer espacios dignos para la infor-
macion y el acompafiamiento de la familia. No podemos
seguir negando a nuestros pequefios pacientes que no sélo
en algunas ocasiones nacen antes de tiempo, sino que se
van de nuestro mundo antes de lo esperado, el adecuado
entorno humanitario en la dolorosa despedida que supone el
salto generacional de unos padres que despiden a su hijo.
En este sentido, queremos y debemos seguir trabajando
para mejorar el habitat donde se desenvuelven estos peque-
fios, en los primeros dias y meses de la vida, y ofertar no
solo cuidado sino respeto a cdmo los padres quieren llevar a
cabo dichos cuidados.

Muchos de los padres que han tenido a sus hijos ingre-
sados en Neonatologia muestran agradecimiento al personal
sanitario que los atendio, pero es también frecuente que
expresen las dificultades que han tenido a la hora de obtener
informacion y muestren descontento por la limitacion del
tiempo de permanencia al lado de su hijo o por no dejarles
tomar una actitud activa en el cuidado y en la toma de deci-
siones. El hecho de trabajar en la Neonatologia centrada en
la familia y a favor del vinculo, hace que esta metodologia de
cuidados, sin olvidar el avance cientifico-técnico, mejore la
relacion madre-padre-hijo en nuestras unidades neonatales,
donde tenemos que dar cabida a la ternura y a la mejor y
mas 6ptima forma de cuidado familiar en esta importante
etapa de nuestra vida. En este sentido, deberiamos procurar
que los nifios ingresados y sus padres, aun cuando todo
debe de pasar por un cuidado individualizado, se sintieran
“‘como en casa’.

Desde la perspectiva social se debe trabajar no sélo en
relacion a la provision de los cuidados de salud, sino también
en mantener la igualdad en el acceso a estos cuidados, asi
como en el control y seguimiento fuera del ambito hospitala-
rio segun las necesidades de cada nifio; haciendo una trans-
ferencia adecuada y planificando el alta hospitalaria de los
neonatos de alto riesgo y el seguimiento programado para
mantener una efectividad clinica. Esta forma de trabajar ha
hecho posible la implantacién de los programas de altas pre-
coces, en unidades neonatales, en la certeza de que al nifio
se le oferta una continuidad de cuidados y que los padres
manejan la situacion clinica de su hijo.
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Este grupo de pacientes ha repercutido directamente en
la sociedad que ha tenido que asumir la atencién del recién
nacido de alto riesgo como una nueva entidad social que hay
que cuidar al ser mas vulnerable y fragil en los primeros afios
de vida. La representacion de las asociaciones de padres en
el &rea perinatal comienza a tener un importante peso especi-
fico en las diferentes comunidades autbnomas como Madrid,
Valencia y Barcelona, que ha llevado a la Sociedad Espafiola
de Neonatologia a la colaboracion directa entre profesionales
sanitarios y padres para la realizacion de un trabajo conjunto,
dando con ello cabida a la participacion ciudadana y a traba-
jar por el mejor interés del nifio, cuando por circunstancias
obvias, la autonomia de ellos recae en nuestras manos.
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El compromiso de atencion integral al recién nacido
debe incluir actividades de prevencion y promocion de la
salud, debe evitar los vacios asistenciales que se puedan
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