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Resumen

El nacimiento de forma prematura es un fendmeno en auge actualmente. Un
nacimiento supone el cambio en el ciclo vital familiar, mas aun cuando se
adelanta el momento del parto.

Los nacimientos pretérmino se producen, en la mayoria de los casos, de forma
inesperada sorprendiendo a los padres y madres, quienes deben adaptarse
rapidamente a esta nueva situacion que modificara sus vidas totalmente.

Los y las bebés requieren un tiempo de gestacion dentro del vientre materno de
37 semanas para desarrollarse correctamente, pero, también, sus progenitores
necesitan tiempo para afrontar esta nueva etapa y, en muchos casos, sienten
miedo e incomprension ante el cuidado de sus bebés.

La propuesta de intervencién pretende difundir informacion entre los
progenitores de bebés pretérmino, a través de un video, y crear un grupo de
padres y madres donde reciban formacion y apoyo ante la situacion de
prematuridad de sus criaturas.

Palabras clave: prematuridad; progenitores; neonatologia; socioterapéutico;
trabajo social.

Abstract

Nowadays a premature birth is a booming phenomenon. Births suppose a
change in the family life cycle, even more when the moment of the birth
anticipates.

Preterm births occur, in most of the cases, in a surprising unexpected manner
to fathers and mothers, who must adapt quickly to this new situation that will
modify their lives completely.

Babies need 37 weeks of gestation time inside the mothers belly for rolling up
correctly. Moreover, their progenitors need time to accommodate to this new
stage and, often, feel fear and incomprehension facing the care of their babies.
The intervention proposal aims to spread information between the preterm
babies progenitors, with a video, and create a group with them where they
receive formation and support for the premature situation of their babies.

Key words: prematurity; progenitors; neonatology; socioterapeutic; social work.
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INTRODUCCION

El presente Trabajo de Fin de Grado trata el tema de los nacimientos
prematuros y la vivencia de sus progenitores ante esta inesperada situacion.
Consiste en una propuesta de intervencion basada en dos lineas de actuacion.
Por una parte un video informativo y de apoyo a las familiascuyas criaturas
ingresen en la Unidad de Neonatologia por prematuridad. Y, por otro lado la
creacién de un grupo de ayuda socioemocional o socioterapéutico con ellas.
Dichas actividades se llevan a cabo para mejorar los conocimientos de los
progenitores sobre el cuidado de su bebé con prematuridad, asi como para
acompafiar en su vivencia y reforzar el apoyo emocional hacia ellos.

La eleccion del tema surgié en base a las practicas de cuarto afio de Trabajo
Social, realizadas en el Complejo Hospitalario de Navarra junto con la
trabajadora social del ambito de Pediatria. EI contacto diario con esta y las
personas a quienes se dirigen las propuestas de intervencion, facilitd el
desarrollo del trabajo. Naci6 fruto de una experiencia piloto que fracaso, tanto
del video para difundir como del grupo, con la intencién de hallar los fallos y
mejorarlos para poder llevarla a cabo. Ademas, la observacion directa animo en
gran medida a la hora de escoger el tema y desarrollar la idea en concreto.
Asimismo, es un tema que resulta muy interesante y del cual se habla y conoce
poco, a menos que se experimente en primera persona o0 se tenga algun tipo
de relacion. Por otro lado, al estar cubiertos adecuadamente los cuidados
sanitarios en relacion a la prematuridad, es interesante y fundamental abarcar
el tema social y la vivencia de los progenitores.

A lo largo del documento, se puede encontrar una revision exhaustiva sobre el
fendmeno de la prematuridad y sus origenes desde varios siglos atras. Seguido
de ello, se estudia la normativa que enmarca el fenébmeno de los nacimientos
prematuros y los recursos existentes tanto a nivel nacional como foral. A
continuacion, se dedica una parte a explicar la situacion actual de las familias
con bebés pretérmino y la necesidad que existe de creacidon de recursos que
den respuesta a ellos. Por ultimo, en este trabajo se profundiza con todo
detalle, en la elaboracion de un video explicativo y la creacién de un grupo para

padres y madres con bebés pretérmino.
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1 OBJETO DEL TFG

El objeto del presente Trabajo de Fin de Grado estd centrado en los
progenitores de los nifilos y nifias que nacen de forma prematura, asi como
todas las consecuencias que acarrea dicho fenémeno.

Estan comprobadas las multiples consecuencias que un nacimiento pretérmino
conlleva en la salud de los y las bebés y el gran desconocimiento que hay
sobre ello. Mas en concreto, sus progenitores son quienes mas perdidos se
encuentran ante esa situacion y quienes mayor apoyo necesitan a nivel social y
emocional.

Por ello, en este documento se ha realizado un andlisis en profundidad sobre la
prematuridad en Navarra, para constatar la necesidad de creacion de un grupo
de encuentro para este colectivo, en el que compartan experiencias y se nutran
de conocimientos por parte del equipo profesional y del resto de padres y
madres. Unido a ello, se procedera a la elaboracion de un video que informe
sobre la prematuridad e incluya instrucciones basicas de cuidados, asi como la
invitacién a formar parte del grupo anteriormente citado.

La intencibn de este Trabajo de Fin de Grado, es mostrar y visibilizar la
situacion de prematuridad que involucra a una poblacibn numerosa
anualmente. Por otro lado, consiste en analizar y proponer una intervencion
que seria muy interesante y basica a realizar con estos padres y madres,
quienes necesitan que desde el Trabajado Social que ejerza una labor de
acompafamiento social fundamental en la etapa por la que estan pasando.
Para ello, se requiere la funcion de la trabajadora social, quien dirigird
principalmente el grupo, junto con la codireccion de una persona profesional de
enfermeria, que sera quien brinde sus conocimientos para dotar a los
progenitores de capacidades suficientes para el cuidado de sus criaturas una
vez reciban el alta hospitalaria.

La propuesta de intervencion busca acoger a este tipo de perfil para mejorar su
bienestar, promocionar las relaciones de autoayuda entre iguales y afrontar del

mejor modo posible dicha situacion.
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2 METODOLOGIA

A la hora de elaborar este Trabajo de Fin de Grado, ha sido necesario
contextualizar el tema de la prematuridad para poder poner en marcha la
propuesta de intervencion. Todo ello requeria la consulta de multiples fuentes
de informacién para la obtencion de los datos deseados.
Las fuentes de informacion que se consultaron fueron diversas, entre ellas
destacan las metodologias cualitativas, en gran medida, y el apoyo en datos
cuantitativos que permitian objetivar mas adn la informacion.
En primer lugar, se realizé una revision bibliogréfica de fuentes secundarias, las
cuales informan sobre hechos reales, y es de donde se obtuvo la mayor parte
de la informacion empleada. Para ello, fueron consultados articulos sobre
enfermeria y Trabajo Social Sanitario, revistas de Trabajo Social, libros sobre
temas sanitarios y noticias sobre el tema de la prematuridad.
Asimismo, se hizo un repaso de la normativa que enmarca dicho fenbmeno,
para estudiar la legislacion que ampara a las personas beneficiarias del
presente proyecto de intervencién propuesto en este Trabajo de Fin de Grado.
Otra técnica muy importante fue la propia observacion en la Unidad de
Neonatologia, que permitié ver y conocer en profundidad su funcionamiento.
Por otro lado, se obtuvo gran parte de la informacién empleada gracias a las
metodologias cualitativas. Estas fueron la entrevista realizada a la Trabajadora
Social de Pediatria del Complejo Hospitalario de Navarra. Esta herramienta
constituyé una de las fuentes de informacion principales para el trabajo, al
estar basada en su experiencia profesional diaria y el contacto y trabajo con las
familias y profesionales. Ademas, el trato con ella permiti6 la resolucion de
dudas y, sin su ayuda, habria sido casi imposible desarrollar el presente
documento.
Y otra, la cual se desarrollé6 con la madre de una nifia prematura que se
encuentra ingresada en la Unidad de Neonatologia. El trabajo, que conllevo
realizar dichas entrevistas, siguio las siguientes fases:

1. Escoger a las personas mas adecuadas que posean la informacion de

interés y acepten ser entrevistadas

2. Contactar con cada persona y explicarle la razén del encuentro
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3. Elaborar un guion de entrevista, el cual le serd mostrado de antemano a
las personas entrevistadas para que puedan meditar previamente

4. Acordar la fecha, hora y lugar del encuentro con dichas personas
Una vez llegado el dia de la entrevista, se debe solicitar permiso a la
persona entrevistada para grabar en audio la entrevista y se acuerda
confidencialidad con ellas

6. Una vez recogida la entrevista, se debe realizar una transcripcion
completa del encuentro (Anexo 1 y II)

7. Se realiza un andlisis sobre los datos que interesan para ser empleados

y que apoyen el estudio.

Por ultimo, se elabord una encuesta mediante la aplicacion SurveyMonkey y
difundida a través de la aplicacion de Whatsapp a 18 padres y madres de
bebés con prematuridad. Dicho cuestionario aporté datos cualitativos mediante
preguntas en las que se solicitaba a las personas que expresaran sus
sentimientos, con preguntas afirmativa; negativa; de puntuar del 1 al 5 y de
libre respuesta. También permitio obtener datos cuantitativos referentes a
porcentajes que interesaban para respaldar el apartado de Fundamentacion.
Estos datos constituyen una aproximacion de la realidad, ya que fue
respondida por 18 personas que correspondian al perfil, aunque permite

representar igualmente al colectivo.
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3. MARCO TEORICO

El estado de la cuestion de este Trabajo de Fin de Grado es el fendmeno de la
prematuridad. Para estudiar y poder elaborar una intervencién con las familias
de bebés con prematuridad es imprescindible contextualizar y fundamentar
dicho acontecimiento.

Por ello, a lo largo de este apartado se va a estudiar tedricamente los
antecedentes relativos al tema y que explican todo aquello que ha permitido su
existencia y lo que le rodea.

En la primera parte de este marco tedrico se introduce de forma general el
concepto de salud y su evolucion y, en concreto, donde se enmarca el servicio
gue atiende los casos de nacimientos prematuros.

En segundo lugar, se explica el fendbmeno de la prematuridad, tanto a nivel
sanitario como a nivel social.

En la tercera parte, se expone la labor del Trabajo Social Sanitario en general y
las formas de actuar que existen desde el &mbito hospitalario.

Por dltimo, se explican los recursos mediante los cuales se debe responder a
esta situacion para mejorar la vivencia de aquellas familias que se encuentren
pasando por este hecho como son las leyes, asociaciones y el Trabajo Social

Sanitario.

3.1. Concepto de salud y su evolucién histdérica

3.1.1. Definicién

La salud es uno de los pilares fundamentales e imprescindibles para poder
desarrollar una vida beneficiosa y positiva. Segun la Real Academia Espariola,
la salud se define como: “Estado en que el ser organico ejerce normalmente
todas sus funciones. Conjunto de las condiciones fisicas en que se encuentra
un organismo en un momento determinado”.(RAE)

Siguiendo esta linea, desde colectivos de representacion médica como lo es la
Organizacion Mundial de la Salud, la salud queda definida como “Estado de
completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de
afecciones o enfermedades”. Esto quiere decir, que una persona no goza de una

buena salud sélo por el hecho de no padecer ninguna enfermedad, sino que
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multiples factores afectan a la consecucidén de este estado, y, dichos factores
son econdémicos, sociales y ambientales.

Por otro lado, las investigaciones realizadas desde una perspectiva ecologica,
otorgan importancia a lo bioldgico y lo psicosocial, viendo la salud como el
resultado de varios componentes que son: el medio ambiente o el entorno que
rodea a la persona, los diferentes estilos de vida, la biologia del ser humano y
la atencion sanitaria que recibe. Del mismo modo la salud puede definirse
como la consecucion de un equilibro ecologico donde hay cavidad para la
enfermedad, siendo necesarios puntos positivos que promuevan y fomenten su
desarrollo. (Idareta, 2017)

Sin embargo, el modelo sanitario que predomina es el biologicista, el cual
prioriza su investigacién en factores exclusivamente biologicos y excluyentes
del resto de dimensiones de la salud, estudiando asi las enfermedades, sobre
todo del primer mundo o mundo occidental al mercantilizar los sistemas

sanitarios mediante la industria farmacéutica (Idareta, 2017)

3.1.2. Evolucion historica del concepto de salud

En la actualidad, la salud esta directamente asociada a la medicina que es el
“conjunto de conocimientos y técnicas aplicados a la prediccion, prevencion,
diagnéstico y tratamiento de las enfermedades humanas y, en su caso, a la
rehabilitacion de las secuelas que puedan producir” (RAE).

Cuando sufrimos un accidente o sentimos algun tipo de afeccion o dolencia,
acudimos a profesionales de la medicina en busca de una explicacion y
solucion a ello. Sin embargo, no siempre ha ocurrido asi, la medicina y la
concepcion de la salud ha ido evolucionando con el paso del tiempo, veamos

los cambios sufridos.

Para centrar el origen de la salud ha de estudiarse la medicina de los pueblos
primitivos difundida por todo tipo de localizaciones como Mesopotamia, Europa,
Australia, América y Africa, en especial, Egipto. En dicha época el origen de las
enfermedades se atribuia como respuesta a un castigo divino por haber violado
alguna ley religiosa o tabu, lo que hacia que la cura sélo pudiera ser dada por
brujos, sacerdotes o0 chamanes mediante ritos religiosos o magicos,

6
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atribuyendo a la enfermedad causas sobrenaturales en todos los casos.
Ademas, la persona enferma deberia realizar sacrificios, ofrendas u oraciones
para ser perdonada y recuperar su estado de salud previo. Los estudios
confirman que, aunque no se diera en gran medida, el efecto placebo
contribuia a la mejora de los y las pacientes que acudian en busca de ayuda a
las técnicas de la medicina primitiva.(Tamayo, 1997)

Segun el autor Ruy Pérez llegados los siglos IX a | A.C. situamos la medicina
en el Sureste europeo, concretamente en Grecia. Aqui se desarroll6 en dos
etapas. La primera es la medicina de la Grecia Antigua, que data del siglo IX al
siglo V A.C., en ella no difiere de la medicina primitiva en lo que respecta a su
base magico-religiosa. En esta los Dioses, quienes se decia que eran
inmortales y no necesitaban cura, conviven junto al resto de la civilizacion. Su
figura representativa es Asclepiades, el dios griego de la medicina, a quien
rendian culto los sacerdotes y/o brujos que desempefiaban su labor como
curanderos haciendo cumplir a las personas enfermas los rituales religiosos
para hallar la cura a sus males.

Por otro lado, llegado el siglo V A.C., Hipécrates sera uno de los seguidores de
Asclepiades en la medicina clasica griega, muy importante por haber sido de
los primeros en afirmar que la enfermedad tenia origen natural y no divino, de
ahi que no continuara con las practicas “asclepiades” (curadores, sacerdotes).
Es decir, plante6 la correlacion entre las enfermedades y el medioambiente,
otorgando importancia al contexto que rodeaba a la persona. Asimismo,
elaboré el Juramento Hipocratico, un documento que recoge consejos Yy
observaciones médicas. (Novas & Gallego, 2003)

Como cuenta en su libro Pérez Tamayo, con el paso de los siglos la medicina
evolucion6 y comenzamos a hablar de sus practicas durante el imperio romano
de los siglos Il A.C. a VI D.C. Alejandro Magno, tras conquistar Egipto, instald
su nueva ciudad en la costa mediterranea, la cual denomind Alejandria. Alli se
crearon tres instituciones muy importantes, un faro, un museo y una biblioteca.
Esta dltima hizo que brotara el interés por la cultura y se enriquecié de
numerosas obras. Para nuestro interés por la medicina, es esencial hablar de
Herofilo, una figura a destacar debido a sus numerosas contribuciones para
dicha materia sobre todo tipo de especialidades. Fue contemporaneo de este

Erasistrato, quien contribuyé en gran medida al estudio sobre el sistema
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sanguineo (venas, arterias...). Podemos ver recogidas muchas aportaciones de
esta medicina en el libro de Celso, donde combiné la sabiduria de los
conceptos alejandrinos y los hindues.

Como apunta la autora Ana Luisa Handl(Handl, 2009) las practicas magicas no
acababan de ser sustituidas por la ciencia, aun entrados en la época de la
Edad Media en el siglo IV. Existia una actitud temerosa por parte de la
sociedad frente a las enfermedades y desesperada por combatir las numerosas
plagas que les golpeaban, haciendo especial énfasis en la Peste Negra, la cual
acentud6 dicho miedo.

Se instauro la supremacia de la medicina arabe en Occidente, la cual ayudé a
la transmisién de los conocimientos médicos de la antigua Grecia y de las
obras de los maestros arabes. Como contintia diciendo el doctor Alfredo de
Micheli (2002) los profesionales de la medicina arabe, fundamentaban sus
conocimientos en los documentos y textos de Hipdcrates y otros autores
referentes de las ciencias propiamente médicas.

Para abandonar las ideas sobrenaturales relacionadas con los dioses en el
terreno médico fue necesaria la entrada en la época renacentista en el siglo
XV, que duraria hasta el XVI. La corriente cientifica centr6 su mirada en el
futuro, dando revoluciones clinicas, patolégicas, microscopicas, fisiologicas y
técnicas. La ciencia, en comunién con la pintura, dio grandes aportaciones a la
salud. Gracias a artistas como Da-Vinci, Miguel Angel, Verrochio, Mantegna y
Rafael, quienes pintaban lo que observaban en sus disecciones anatémicas,
permitieron al mundo cientifico conocer mejor la estructura humana y generar
conocimientos médicos.(Tamayo, 1997)

La figura médica representativa fue Vesalio, un joven profesor graduado en
medicina, que publicé en 1542 el libro “De humanicorporisfabrica”, una obra
que brila en el terreno médico. Contenia multiples observaciones y
conocimientos anatomicos, que contribuyeron a un enorme avance en el
terreno médico y quirdrgico. Antes de su aportacion, no se conocia bien la
anatomia humana, ya que la Iglesia Catolica prohibia las disecciones a
cadaveres humanos reales. Fue a partir de ese momento que se extendié por

las facultades médicas el aprendizaje de la anatomia. (Valenti, 2007)
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Antes de llegar a la actual medicina y concepto de salud, entre los siglos XVII a
XIX, presenciamos los avances del Barroco. Como indica el Doctor Jorge
Cardenas (2001). Pretendian buscar explicaciones de los fendmenos vitales del
ser humano, esto dio el nacimiento de dos tendencias: la iatroquimica y la
iatromecéanica. Por un lado, la iatroquimica insistia en la importancia de
abandonar las concepciones tradicionales y curas naturales para dar paso a las
sustancias quimicas como cura. También, la iatromecanica que consideraba el
cuerpo humano como una maquina y las funciones que realiza son los efectos
mecanicos. Fueron importantes a su vez, el descubrimiento del oxigeno, la
vacuna de la viruela, las mejoras en los diagndsticos clinicos, asi como el
importante desarrollo de grandes hospitales en Paris, Berlin y Viena. Todos
estos avances, entre otros, permitieron introducirnos en la medicina que existe

hoy en dia.

Llegados al siglo XX la medicina cientifica se establecié definitivamente. Se
dieron avances tan importantes como el descubrimiento de los microbios
causantes de la enfermedad, los cuales podian ser eliminados por los
actualmente conocidos antibidticos. Un ejemplo importante de ellos fue la
penicilina, descubierta por Alexander Fleming en 1928. A su vez, nacieron
elementos médicos tan importantes como los rayos X, la anestesia y la
endoscopia. Se especializaron ramas médicas en endocrinologia,
epidemiologia, genética e inmunologia. Como podemos ver, muchas de ellas
constituyen la actual medicina, con el paso de los afos, la ciencia ha
continuado con su labor médica desarrollando avances en diversos niveles.
(Tamayo, 1997)

3.1.3. Especialidades médicas

Asimismo, todo ello fue necesario para que se dieran las especialidades
médicas, por las cuales los y las profesionales en medicina, centraban sus
estudios en grupos de poblaciébn o patologias concretas, que mejoraran y
especificaran sus conocimientos.

Para ello, los y las estudiantes de la carrera de medicina, cursan durante seis
afos esta ciencia. Una vez superado este periodo, con sus respectivas
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materias, realizan un examen para poder ser Médico Residente Interno (MIR),
el cual les permitira especializarse en unos ambitos médicos u otros en funcion
de su calificacion y eleccion.

Las personas que requieren atencion médica especializada, deben acudir en
primer lugar al médico de cabecera y este serd quien realice una derivacion a
la o el profesional médico especializado en la patologia o afeccion que nos
haya llevado a dicha consulta.

En la siguiente tabla podemos ver las diferentes especialidades médicas que
existen, las personas que requieran atencibn médica, pueden precisar los

conocimientos de una o mas especialidades.

Tabla 1. Especialidades médicas ordenadas alfabéticamente
Alergologia Cardiologia Cirugia Dermatologia
Endocrinologia Nutricion Digestivo Genética
Ginecologia Hematologia Hepatologia Infecciosas
Medicina Interna | Nefrologia Neumologia Neurologia
Neurocirugia Oftalmologia Otorrinolaringologia | Oncologia
Pediatria Coloproctologia Psiquiatria Medicina

deportiva
Reumatologia Traumatologia Urologia

Fuente: Elaboracion propia

La rama que nos interesa en este trabajo es la centrada en los primeros afios

de vida de las personas, la pediatria.

3.1.4. Pediatria

La pediatria es una rama médica especializada en la salud y las enfermedades
de los nifios y nifias desde su nacimiento hasta el final de la adolescencia, es

decir, de 0 a 18 afios.
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Los y las profesionales dedicadas a este campo se les denomina “pediatras”,
término de origen griego que segun el diccionario médico-bioldgico, historico y
etimologico surge de las palabras “paido”=nifio e “iatreia’=medicina. (Cortés &
Urefia, 2011)

Tradicionalmente, no se diferenciaba el cuidado médico entre personas adultas
y menores, es decir, no se hacia ninguna distincion en las diferentes
caracteristicas que presentaban cada una de ellas. Era necesario que existiera
una especializacion a la hora de hacer frente a las enfermedades o afecciones
que sufrian los y las nifias, teniendo en cuenta su inmadurez fisica y funcional.
La base cientifica de la pediatria se origind a finales del siglo XIX en Alemania,
Francia, Inglaterra y Estados Unidos. Mientras, en Espafia perduraba la
practica tradicional de la puericultura. (Zafra, 2014)

La puericultura se refiere al cuidado y la crianza de los y las nifias basandose
en la prevencion de enfermedades para la consecucién de un correcto
bienestar y una buena calidad de vida, a diferencia de la pediatria que actda
sobre la enfermedad directamente. La puericultura ponia el acento en la
importancia de la alimentacion en los primeros afios de vida. Por ello, ambas
especialidades comparten un objetivo en comun: la salud infantil.

En la actualidad no se ha dejado completamente de lado la puericultura, ya
que, actiua de forma complementaria junto a la pediatria, ayudando a mejorar
los habitos infantiles que puedan disminuir las enfermedades que desde la
pediatria buscan combatir.

En cuanto al origen de la especialidad médica pediatrica, debemos
trasladarnos a la capital francesa para hallar el primer hospital pediatrico que
se fundod en el afno 1802 denominado “Hépital des EnfantsMalades”, el cual se
ocupada en Paris exclusivamente de enfermedades y trastornos de pacientes
desde su nacimiento hasta el final de la adolescencia (Mesa, 2006). Su
traduccion literal del francés es “Hospital de nifios enfermos”.

Posteriormente fue fundado en Berlin el hospital pediatrico de la Charité en el
afio 1830. Desde ese momento en las grandes capitales europeas se fueron
paulatinamente fundando hospitales para nifios y nifias. Mas tarde surgio en
Inglaterra el primer hospital pediatrico fundado en 1852 en la capital inglesa

denominado “Great Ormong Street”. (Asua, 2012)
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En el caso espafiol, como indican los autores Clara Jiménez y José Manuel
Ollero, el primer hospital infantil que surgié lo hizo de forma mas tardia. En
1877 se inaugur6 en la capital espafiola el Hospital del Nifio Jesus, el cual fue
el centro de referencia y nacimiento de la especialidad de pediatria en Espafia.
Lo fund6 la Duquesa de Santofia, Maria Hernandez Espinosa al ver la
necesidad de tratar las enfermedades infantiles con medio especializados para
ello, debido a la gran mortalidad que sufrian en esa época los nifios y nifias.
Siguiendo la linea de centros hospitalarios con especializacion pediatrica, es
necesario hablar del Hospital Universitario La Paz de Madrid, fundado en 1965.
Es un centro hospitalario que atiende todo tipo de pacientes, sin importar la
edad. Es interesante nombrarlo por su gran labor en el area de pediatria, sobre
todo durante los primeros afios de vida de las criaturas, al ser un centro
referente de excelencia nacional de especialidades pediatricas. (Hospital
Universitario de la Paz)
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Tabla 2. Evolucién Pediatria en Espafia S.XX-XXI

ETAPA ANOS ACONTECIMIENTOS

12 Constitucion de la | 1850-1914 1866: Introducciéon de la

especialidad asignatura de pediatria
en las facultades
médicas

1877: Nacimiento del
primer hospital de

pediatria en Espafia

1914: Celebracion
22 Consolidacién 1915-1960 Primer Congreso
Nacional de Pediatria.
1949: Nace Asociacion
Espafiola de Pediatria

Desatrrollo de la
32 Desarrollo actual Desde 1965- 1970 Pediatria y su

especialidad

Creacion hospitales

infantiles dentro de la

Seguridad Social

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de los Cuadernos de Historia de la
Pediatria Espafiola. (Zafra, 2014)
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Figuras representativas

Seria imposible hablar de la Pediatria sin nombrar algunas de las figuras que
contribuyeron a su origen y desarrollo.

Para ello, es necesario trasladarnos a la regién alemana de Westfalia, donde
nacio el doctor Abraham Jacobi en el afio 1830. Obtuvo su carrera universitaria
en la Universidad de Bonn en el afio 1851. Segun Edmund Burke (Burke,
1998), se le considera el fundador de la especialidad de pediatria y un hombre
muy notable en su campo. Ademas, Jacobi fue quien comenzo a introducir en
la historia médica la pediatria como una especialidad diferenciada.

En 1853 emigré a Estados Unidos debido a su implicacion en la Revolucion
alemana, alli se convirti6 en el primer maestro sobre enfermedades de la
infancia y la nifiez y comenz6 a realizar en Howard Street sus primeras
practicas en relacion al tema. (Markle, 1996)

Del mismo modo, es fundamental dar nombre a quienes introdujeron en
Espafia importantes avances en pediatria. Por ello cabe destacar varias figuras
gue son representativas en la medicina pediatrica espafiola, tanto por su labor
médica como sus contribuciones educativas en esta especialidad.

En primer lugar, como aparece en el Boletin de la sociedad de Pediatria de
Asturias, Cantabria, Castilla y Ledn, son innegables las grandes aportaciones
del doctor Guillermo Arce Alonso. Licenciado en Medicina a sus 21 afios en
1924. Pasados 10 afios, tom6 el puesto como Catedratico de la Facultad de
Medicina de Santiago de Compostela, pasando en 1943 a la Universidad de
Salamanca, donde desempefid su puesto hasta jubilarse en el afio 1964.
Asimismo, ocupo el puesto de la Jefatura de la Clinica de la Casa de Salud de
Valdecilla en Santander desde 1929, asi como la Escuela de Puericultura y el
Jardin de la Infancia. Entre sus numerosas aportaciones a la pediatria, caben
destacar las obras “Neumonia en la infancia” (1945), “Trastornos nutritivos del
lactante” (1946) y “Patologia del recién nacido” (1947-1950).

Arce fue maestro de otra de las figuras esenciales que renové la pediatria
espafola como fue Ernesto Sanchez Villares, quien realizo su formacion junto a
él.

Como aparece en el Boletin de Pediatria Espafiola de 1995, Sanchez, se
licenci6 en el afio 1945 en Medicina y Cirugia en la Universidad de Salamanca,

donde desarrollo su labor como Profesor Adjunto de Pediatria y Puericultura
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desde 1947 a 1964. Este maestro, comprometido con la medicina infantil,
obtuvo la Catedra de Pediatria y Puericultura de la Universidad de Santiago de
Compostela hasta que en el afio 1965 paso a trabajar a Valladolid donde se
jubilé a los 65 afios. Asimismo, ejercio como meédico, junto con Arce, en la
Casa de Salud de Valdecilla y Jardin de la Infancia de Santander (1945-1947).
Otra figura importante para el desarrollo de la pediatria en Espafia fue el doctor
Mariano Benavente (1818-1885), considerado por muchos como el padre
fundador de la especialidad. Ocupo la direccidn del Hospital del Nifio Jesus de
Madrid y public6 multiples trabajos que enriquecian los saberes sobre la
pediatria, asi como publicaciones periddicas. Sin olvidar la gran labor que
desempefié como médico.(Jimenez & Ollero, 2002)

En esta linea, cabe destacar la figura de la presidenta de la Asociacion
Espafiola de Pediatria (AEP) la doctora Maria José Mellado Pefia (Asociacion
Espafiola de Pediatria) nombrada en el afio 2017 y cuya candidatura durara
hasta el 2021. Ocupa la jefatura del servicio pediatrico y Enfermedades
Infecciosas del Hospital madrilefio Universitario Infantil La Paz. Desde 2008
hasta 2012 dirigid la presidencia de la Sociedad Espafiola de Infectologia
Pediatrica y coordina desde hace 8 afios el Comité de Medicamentos de la
AEP.

Como es evidente, por la historia de la Pediatria han pasado multiples figuras
imprescindibles, las anteriormente citadas, representan una pequefia parte de
todas ellas, las cuales contribuyeron en gran medida en los avances de esta

especialidad.

3.2. Neonatologia

La neonatologia es una especialidad de la medicina pediatrica que se dedica al
area de recién nacidos y nacidas, la cual comprende a bebés entre los 0 y 27
dias de vida.

Este area de la medicina es importante, ya que interviene con las y los bebés
recién nacidos, los cuales son muy vulnerables y la morbilidad en esta etapa
vital es muy elevada, sobre todo, durante los primeros siete dias de vida de la

criatura. La mortalidad tras el nacimiento durante esta primera semana de vida
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es el factor mas dificil de reducir en lo que se refiere a mortalidad infantil.
(Souza, Baccart, Munhoz y Aguiar, 2014)

Segun el Boletin de la Academia Nacional de medicina(Salle & Vert, 2013),
la neonatologia ha conocido un rapido desarrollo como especialidad médica.
Comenzd a principios del siglo XIX y en 1963 Shaffer empled el término
“neonatologia” por primera vez refiriéndose a los trastornos y tratamientos
de las y los bebés recién nacidos. Antes de ello, la atencion neonatal era
cubierta desde profesionales de la obstetricia con el objetivo de reducir la
mortalidad neonatal.

Los y las profesionales obstetras se encargan de atender a las madres y las
criaturas durante el periodo gestacional, el parto y el postparto hasta la
vuelta al estado basal de la madre.

Debido a ello, es necesaria la especializacion en el area de neonatologia y una
mayor complejidad de la intervencion hospitalaria que se lleva a cabo con estas
criaturas.

Los motivos de ingreso en neonatologia son diversos. Pueden ser previos al
parto como el distrés que es un fuerte estrés que produce efectos nocivos
sobre el feto, la deteccion de malformaciones fetales o algin tipo de
discapacidad, asi como la falta de habitos saludables por parte de la madre
asociados a las drogas y/o las bebidas alcohdlicas. En referencia a los
ingresos por complicaciones durante o postparto los mas comunes son la
icteria, infeccién sufrida por el recién nacido como consecuencia de la ingesta
accidental del liquido amnidtico, problemas respiratorios, sangrados en el parto,
prematuridad y/o bajo peso al nacer.

En cuanto al origen de la neonatologia, existen mdultiples acontecimientos
relacionados con la medicina que contribuyeron al desarrollo de esta
especialidad, ya fueran directamente aportaciones en esta area como en la
medicina en general. Podemos observar algunos de estos hechos
desencadenantes en la tabla que se expone a continuacién, ordenada

cronolégicamente.
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Tabla 3.

Acontecimientos cronoldgicos relevantes en Neonatologia

ANO ACONTECIMIENTO

715-673 Referencia mas antigua sobre la ceséarea

AC

98-138 Sorano de Efeso, médico griego, escribié sobre la atencion a

d.C recién nacidos

1650 El doctor Chamberlen inventé las pinzas obstétricas

1753 Roeder publica por primera vez el peso promedio de nacimiento
correcto y largo del bebé

1780 Chaussier usa por primera vez el oxigeno en recién nacidos

1815 Se funda en el hospital de Paris el &rea de maternidad

1857 Denucépublica por 12 vez en la literatura occidental sobre la
incubadora

1891 Lyon fabrica la incubadora termorreguladora

1909 Se funda el centro Kayserin Auguste Victoria Haus en Berlin para
investigar y ensefiar sobre la prevencién en mortalidad neonatal

1946 Sir Joseph Barcroft publica “Investigacion sobre la vida prenatal”
el primer libro sobre fisiologia fetal-materna y neonatal

1953 Inauguran la 12 unidad de cirugia neonatal en Liverpool
“AlderHeyChildren’s Hospital”

1983 Comienza la certificacion para enfermeria en neonatologia

1992 La Academia Americana de Pediatria muestra con estudios la

reduccion de un 30-40% de mortalidad neonatal por la posicion

fetal

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de la “Cronologia de la

neonatologia” (Neonatology on the Web, 2018)
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Por otro lado, un elemento basico en la historia de la neonatologia fue el
invento de la incubadora. Un aparato con forma de cuna cubierto de un cristal,
donde permanecen aquellos bebés que requieren condiciones especificas por
motivos de salud, ya sea prematuridad o afecciones diversas.

Su inventor fue un médico parisino, especializado en obstetricia, llamado
Stephan Tarnier en el afio 1878. Su idea derivo de las incubadoras que se
usaban para la cria de pollos y consiguié desarrollarla uniendo un calentador a
una camara donde se encontraria la criatura recién nacida.En el afio 1891, otro
francés llamado Alexander Lyons introdujo a este equipo médico avances
tecnologicos que permitieron la regulacion térmica de las incubadoras. (Morilla,
2006)

Por otro lado, en la historia de la neonatologia cabe destacar, segun
Beckwith(2002) al doctor francés Charles Michel Billard(1800-1832). Este es
considerado como uno de los mas importantes pioneros de la Pediatria
neonatal. Su publicacién “Traité des Maladies des Enfants Nouveau-Nés”
(Tratado de enfermedades en nifios recién nacidos) ayudo6 a sentar las bases
de la Pediatria moderna.

3.3. Prematuridad

También denominado pretérmino, se refiere a aquello que nace antes del fin de
su gestacién o madurez. En nuestro caso, son aquellos bebés nacidos antes de
tiempo, es decir, con gestacién inferior a las 37 semanas y/o con bajo peso

inferior a los 1500 gramos.

3.3.1. Datos sobre la prematuridad

La Organizacion Mundial de la Salud calcula que anualmente nacen 15
millones de bebés pretérmino, lo que equivale al 10% del total de nacimientos..
Mientras, en Espafia, nacen anualmente entre 33 y 35 mil bebés de forma
prematura, lo que equivale a 1 de cada 13 alumbramientos, segun datos
proporcionados por la Asociacion de Padres de nifios Prematuros. Estas cifras
posicionan al pais en uno de los puestos con mayor numero de casos dentro

de la Uni6n Europea, siendo un fendmeno creciente.(APREM, 2017)
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Como se revela en el informe “Sobrevivir y salir adelante: transformando la
asistencia médica para cada bebé prematuro y enfermo” (2018) entre los nifios
y niflas recién nacidos con mayor porcentaje de riesgo de mortalidad y de
poseer una discapacidad se encuentran aquellos que nacen de forma

prematura.
En el siguiente grafico se exponen las principales causas de muerte segun

porcentajes en bebés recién nacidos. Como se puede observar el parto de

forma prematura es el factor mas elevado de mortalidad infantil.

Figural. Causas de muerte neonatal a nivel mundial 2013

M Diarrea M Tétanos B Anomalias Congénitas
B Sépsis/meningitis B Complicaciones parto ® Prematuridad
W Otros

2% 2%

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de UNICEF (UNICEF, 2014)

Segun estudios del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, la
morbilidad y mortalidad en recién nacidos en Espafia entre sus factores
principales incluyen partos muy prematuros (10% de los nacidos vivos), bajo
peso (entre 4% y 9% de los nacidos vivos con peso inferior a 2500 gramos) y
anomalias congénitas (26 por 1000 nacimientos). (Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad, 2018)
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Este mismo estudio continda diciendo, que, aunque la supervivencia de nifias y
nifios pretérmino ha avanzado gracias a los avances médicos, la incidencia y
consecuencias de este fenbmeno ha conocido un aumento considerable.
Ahora, los partos prematuros tienen mas probabilidades de producir trastornos
neurologicos y del desarrollo de las criaturas, debido a las limitaciones en los
métodos de prevencion de riesgos de estas situaciones.

La prematuridad puede dividirse en 3 niveles, dependiendo de las semanas
gestacionales y los dias. Empezando por el nivel mas temprano es el de
prematuros extremos, a los que constituyen los y las bebés nacidas con menos
de 28 semanas, es decir, por debajo de los 7 meses de gestacion.

Superado este periodo de tiempo se encuentra el nivel de los muy prematuros
que estarian entre el anterior lapso de tiempo y las 32 semanas.

Por ultimo, est4 el dltimo nivel de bebés con prematuridad al que se denomina
como prematuros moderados a tardios, los cuales abarcan los nacimientos en
gestaciones entre la semana 32 y 37 ( Organizacion Mundial de la Salud).
Normalmente, los y las bebés con prematuridad, suelen permanecer
ingresadas lo proporcional al tiempo gestacional que deberian haber
continuado en el vientre materno, aunque, debido a su debilidad fisica y de
salud o, por complicaciones, suelen alargarse estos ingresos.

Se desconocen las causas exactas de este fendmeno que cada dia afecta a un
mayor numero de familias. No obstante, se ha observado como a mayor edad
de la madre, mayores posibilidades de alumbramiento pretérmino, asi como en
los partos gemelares que aumentan también las probabilidades y afectan en
mayor medida a los bebés, ya que, aun naciendo a término, pesan por debajo
de la media que se da en partos de un solo o una sola bebé. Unido a ello, las
situaciones de estrés a las que pueda estar expuesta la madre afectan y
contribuyen en esta prematuridad.

Otro factor de riesgo son las técnicas de fertilizacién artificial, como la
fecundacion in vitro o la inseminacion artificial, las cuales se ha observado que
aumentan las probabilidades de que se dé un parto prematuro. Aunque en la
mayoria de casos no se conoce la causa concreta, seria muy beneficioso

investigar sobre el tema, ya que podria prevenirse y elaborar mecanismos que
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contribuyeran a la mejora de la salud tanto de las criaturas como de sus

madres.

3.3.2. Estado del nifio 0 nifia con prematuridad

La situacion de las y los bebés nacidos con prematuridad varia mucho
dependiendo de su tiempo gestacional y peso al nacer. En los paises mas
desarrollados su supervivencia supera el 60% en las ylos bebés nacidos en la
semana 25 de embarazo. No obstante, el 50% en dicho grupo se compone de
pacientes con dafio neurologico importante y tan sélo el 25-30% de pacientes
no sufriria  ninguna morbilidad destacable. (Sociedad Espafiola de
Neonatologia, 2017) .

Por tanto, a pesar de los grandes avances cientificos, médicos y tecnolégicos,
este fendmeno es la afeccidbn neonatal que trae consigo el mayor riesgo de
mortalidad, morbilidad y minusvalia. Asimismo, en estos casos se duplica la
probabilidad de que requieran un nuevo ingreso hospitalario en los dos
primeros afos de vida y, el 50% de los que sufren problemas respiratorios en el
primer afio. (APREM, 2017)

Como se puede observar en la siguiente tabla expuesta, son multiples las
afecciones que derivan en las criaturas que nacen antes de tiempo. Segun el
tiempo de gestacion que llevaran, estaran mas o menos afectados sus
organos.

Los principales problemas que pueden sufrir las criaturas les afectan a la
vision, el cerebro, la respiracion, la regulacion del calor corporal, la dificultad
para alimentarse y la facilidad y riesgo de contraer infecciones externas del

entorno.
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Tabla 4. Problemas a los que se enfrentan bebés con prematuridad

Temperatura corporal

Pérdida del calor corporal que puede
provocarles hipotermia. Requieren mayor

cantidad de energia para conservarlo

Alimentacion

Su reflejo para la succion y deglucion no se
coordina correctamente y suelen precisar de

ayuda adicional

Cerebro

El 20% de bebés que nacen con peso < 2 Kg
sufre hemorragias cerebrales. También suele
darse falta de oxigeno en el cerebro. Esto
puede provocar en las criaturas paralisis
cerebral, retraso del desarrollo y problemas de

aprendizaje.

Ojos

No estan preparados para el mundo exterior.

Pueden sufrir deficiencias visuales o ceguera

Infecciones

Su sistema inmunitario no estad totalmente
desarrollado, si contraen infecciones corren

mayor riesgo de morir.

Respiracion

Si los pulmones no estdn del todo
desarrollados, pueden necesitar gafas nasales
para respirar por el riesgo de sufrir apnea (dejar

de respirar por sobre esfuerzo)

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de la OMS (OMS, 2013)
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3.3.3. Estado padres y madres de bebés con prematuridad

Los nacimientos prematuros ocurren sin previo aviso ni explicacion para los
padres y madres quienes son, de alguna manera, prematuros también. Suelen
darse dificultades de salud, mas en madres que en padres, de bebés
prematuros, como depresiones o aislamiento social, debido a la pérdida del rol
de cuidado que la madre espera y desea ejercer, al tener que permanecer

ingresada o ingresado su bebé.

“Yo estaba en la UCI, claro yo sin saber nada, incomunicada, la cria
tampoco. A los dos o tres dias me bajaron en silla de ruedas pero
estaba, o sea, medio ida, no... Y bueno, yo estaba convencida de que se
iba a morir. Claro, nunca habia conocido a nadie”

(Fragmento de entrevista a VerOnica, madre de una bebé prematura

ingresada en Neonatologia del Complejo hospitalario de Navarra)

Unido al malestar emocional, muchas madres deben permanecer ingresadas
en el hospital para recuperarse del parto o, en casos de cesarea, para el
seguimiento y cuidado postquirargico. Asimismo, los progenitores se
encuentran desorientados al pasar horas en la unidad de neonatos con sus

bebés y volver a sus hogares sin ellos ni ellas.

“Yo estoy en casa y hasta que no llego a neonatos no me tranquilizo, o
sea hasta que no la veo, la cojo y me siento es como que no me
tranquilizo”

(Fragmento de entrevista a Veronica, madre de una bebé prematura

ingresada en Neonatologia del Complejo hospitalario de Navarra).

Sumado a esto, existe una gran sensacion de impotencia, al ver que la mejora
de la o él recién nacido, no depende de ellos, lo que genera un gran estrés y
preocupacion constantes, al no poder ser participes de su pronta recuperacion

y tener que dejar todo en manos del profesional médico.
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En el caso de prematuridad, suben y bajan de peso facilmente, lo cual puede
ser ilusionante o0 no para sus progenitores, ya que el diagnéstico esta
constantemente cambiando.

En los casos mas graves, los progenitores no pueden siquiera acariciar a sus
bebés, lo cual supone una gran tristeza y desilusion para ellos. Desde la figura
del trabajo social en el ambito sanitario, se pretende dar respuesta y
acompafamiento a este colectivo y trabajar con ellos para favorecer la forma

en que afrontan la prematuridad de sus criaturas.

3.4. Trabajo social sanitario

3.4.1. Concepto

El Trabajo social sanitario es aquel que desempefia su labor en los lugares
sanitarios. El objetivo principal del Trabajo social sanitario es intervenir con las
personas y sus familiares, para proporcionarles un adecuado acompafiamiento
y desarrollo éptimo de sus vidas.
Teniendo en cuenta la definicion que establece Dolors Colom (2008), une el
concepto de Trabajo Social y Salud, para definir el Trabajo social sanitario
como:
“Una especializacion del trabajo social en el ambito sanitario. El Trabajo
Social se aplica en los establecimientos sanitarios. Es la teoria que guia

la practica y la instruccion profesional en sanidad”

El mayor recurso con el que cuentan dichos profesionales es intangible, ya que
Se compone por sus conocimientos, capacidades, experiencia y formas de
actuar para servir como vinculo entre la persona y la sociedad en un proceso
de cambio o dificultad en relacion a una enfermedad. Unido a ello este ambito
del Trabajo Social brinda a las personas usuarias ayudas técnicas en lo

referido a trdmites burocraticos, obtencion de prestaciones y/o ayudas.

3.4.2. Antecedentes histoéricos

Surgidé en 1903 por la idea de su precursor Richard Cabot quien afirmaba que

los problemas sociales de las personas enfermas iban ligados a una
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recopilacion de acontecimientos que constituian su vida, no pudiendo separar
las circunstancias sociales de los cuidados fisicos. Por ello, veia necesario
conocer el entorno de la persona y asi saber qué situacion gira alrededor de la
enfermedad y la forma en que se afronta desde su hogar. Esta preocupacion
por mejorar la atencién le hizo tomar prestado el programa de alta que
realizaba el doctor Charles. E. Emerson, en el Hopkinson hospital, donde el
alumnado de medicina realizaba visitas domiciliarias a los pacientes que les
permitian recopilar informacion y datos que en consulta no podian recoger.
(Rosell & Rodriguez, 2017)

Para ello cred la figura de las “visitadoras sociales” o “visitadoras amistosas”
conocidas como Trabajadoras sociales sanitarias en la actualidad, contratando
a Isabel Garmet Peltonen 1905 para que desarrollara dicho cometido que les
permitiera estudiar los determinantes sociales que afectaban a sus pacientes.
Su cometido consistia en atender a los pacientes enfermos de tuberculosis en
sus domicilios para asi desarrollar un trabajo formativo que instruyera a las
personas para mejorar sus cuidados y que les permitiera elaborar diagnésticos
sobre el entorno social que les rodeaba y la evolucion sanitaria del paciente. No
obstante, contrajo tuberculosis y fue sustituida por Ida Cannon, quien ocupé el
puesto de directora del Departamento de Trabajo Social del Hospital General
de Massachusets y cre6 en un hospital americano en 1905 el primer
Departamento de Servicios Sociales existente. (Idareta, 2017)

El doctor Cabot atribuia a la falta de tiempo la disminucién de la eficacia de su
intervencidn, ya que no le permitia estudiar el &mbito social y cultural de sus
pacientes. De tal forma, habia un numeroso grupo de pacientes que no podian
seguir los tratamientos prescritos por los doctores debido a causa de su
elevado coste, las condiciones de habitabilidad de sus viviendas y sus déficits
formativos y culturales.(Idareta, 2017)

Otras figuras profesionales que representaron el Trabajo Social Sanitario
fueron las “Ladies Almoners” en Inglaterra, trabajadoras contratadas desde los
hospitales para evitar los abusos que existian por la caridad y poder llevar un

mejor control de la beneficencia.
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3.4.3. Recursos con profesionales del TSS

El Trabajo Social Sanitario puede situarse en distintos recursos cuya
caracteristica principal es que se encuentren en servicios del ambito sanitario,
como bien indica su nombre.

Podemos encontrar profesionales del Trabajo Social Sanitario en distintos
niveles de atencién socio sanitario.

En primer lugar, se presta atencion por parte de profesionales del Trabajo
Social desde los Centros de Salud de Atencion Primaria de cada barrio. Las
demandas pueden proceder desde derivaciones del personal médico o de
enfermeria, desde Servicios Sociales o las Unidades de Barrio, asi como surgir
por voluntad propia de la persona usuaria. Ademas, desde esta profesion
pueden desempefar actividades o proyectos de prevenciéon de enfermedades y
promocion de buenos hébitos fisicos, psiquicos y sociales.

La Atencidn Primaria suele recibir un alto porcentaje de derivaciones desde los
centros hospitalarios para el seguimiento de pacientes tras el alta hospitalaria,
tanto a nivel sanitario como social. Normalmente, cuenta con un trabajador o
trabajadora social en cada Centro de Salud.

Hablando de la atencién desde los centros hospitalarios, aqui se desarrolla una
intervencidon de forma mas rapida y puntual. Las demandas se derivan al igual
qgue en los Centros de Salud de cada barrio, por demanda de profesionales en
medicina, enfermeria, auxiliar de enfermeria o por parte de la o el paciente
ingresado. En algunos casos, que seran explicados mas adelante, se interviene
de forma directa y obligatoria por protocolo.

Estos trabajadores y trabajadoras sociales hospitalarias, estan repartidas
segun ambitos de actuacion y dependiendo que cada centro hospitalario. Por lo
general entre dichas especialidades se encuentran: oncologia y hematologia,
UCI, medicina interna, ginecologia y obstetricia, pediatria, traumatologia,
geriatria y psiquiatria. Estas y estos profesionales atienden necesidades que
surgen a pacientes ingresados en el hospital.

Como ultimo servicio sanitario en donde podemos hallar profesionales del
Trabajo Social son los Centros de Salud Mental. Desde aqui se atiende a
personas con trastornos de caracter mental que afectan al desarrollo 6ptimo de
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sus vidas. Las funciones desde trabajo social son tres: prevencion, diagnostico
y rehabilitacion.

En cuanto a la prevencion, el o la profesional debera indagar en el contexto de
la persona para conocer las influencias negativas que en cada caso han
originado o elevado la afeccion mental. Por ejemplo, en problemas de consumo
de sustancias ver qué tipo de entorno le rodea y asi incidir en ellas para tratar
de corregirlas.

Por otro lado, el diagnostico en este ambito es fundamental para elaborar y
poner en marcha una intervencion que se adecle a las necesidades
individuales de cada paciente.

Una vez comenzada la intervencion, la trabajadora o trabajador social debera
poner medidas orientadas a reducir la intensidad de las secuelas tanto de la

persona como de su familia.

3.4.4. Etica del Trabajo Social Sanitario

Dentro del Trabajo Social Sanitario, como en el resto de profesiones, existen
principios y cédigos éticos que regulan y delimitan las intervenciones de sus
profesionales.

En cuanto a los principios generales que deben tener en cuentas todos los
trabajadores y trabajadoras sociales a la hora de dirigir sus actuaciones del
Trabajo Social, que aparecen explicados en la siguiente tabla son: la no

maleficencia, la autonomia, la beneficencia y la justicia.
Tabla 5. Principios generales del Trabajo Social

Beneficencia Buscar bienestar de la persona y la sociedad

No maleficencia | Evitar siempre dafar a la persona y la sociedad

Justicia Ser equitativo en la actuacién

Autonomia Reconocer y respetar las decisiones de la persona

Fuente: Elaboracion propia

27
Trabajo Social con progenitores de bebés pretérmino



Esto hace que los y las trabajadoras sociales cuenten con derechos y deberes
en relacion a otros y otras profesionales, las personas usuarias y la Institucion
donde desempefia su labor profesional.

Ademas, para desempefiar correctamente sus funciones como profesionales,
esta registrada en el Cddigo Deontolégico de la profesion su forma de
intervencion, este es un documento donde quedan recogidos sus derechos y
deberes como trabajadores y trabajadoras sociales.

Dentro de este cddigo, entre otros aspectos, se comprometen legalmente a
guardar el secreto profesional y respetar la confidencialidad de las personas
usuarias, es decir, la informacion que se les facilita no podra ser trasmitida a
terceras personas a menos que cuenten con la autorizacién de la persona y/o
con otros y otras profesionales que tengan relacion con el caso y sea relevante

para su intervencion y el bienestar de la persona usuaria.

3.5. Respuesta legal ante el fendmeno de la prematuridad

Es esencial la proteccién de los nifios y nifias que nacen de forma prematura,
para ello existe normativa que regula y protege de aquellas situaciones que
afectan a nivel legal a la criatura.

Aungue la causa principal de la prematuridad sea de caracter fisico, el marco
legislativo facilita la organizacion vital de los progenitores que se encuentran en
esta etapa inesperada y que trastoca sus vidas.

Por otro lado, la salud debe garantizarse para la mejora del bebé mediante
normativas que la universalicen.

Por ello, en este apartado van a plasmarse las principales leyes que regulan la
situacion de las familias y bebés de nacimientos prematuros en el territorio
espafiol y navarro, estudiando antes la legislacion a nivel internacional

existente.

3.5.1. A nivel Internacional

En primer lugar, se debe tener en cuenta la Declaracion Universal de los
Derechos Humanos (1948) donde se indica en el articulo 25 que “Toda persona
tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure, asi como a su

familia, la salud y el bienestar, y en especial la alimentacion, el vestido, la
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vivienda, la asistencia sanitaria y los servicios sociales necesarios. La
maternidad y la infancia tienen derecho a cuidados y asistencia especiales.
Todos los nifios, nacidos de matrimonio o fuera de matrimonio, tienen derecho
a igual proteccién social”’. (Organizacion Naciones Unidas, 1948)

En resumen, viene a reflejar el derecho universal a la salud, donde se enmarca
la intervencion y los cuidados que se facilitan a las criaturas nacidas
prematuramente. No obstante, como muchos otros de los derechos humanos,
dependera de la zona geogréfica, la cultura y el nivel econémico de las
personas, para que se dé un correcto cumplimiento y prestacion de dichos
servicios y derechos sanitarios.

Para este desarrollo y promocion de la salud es importante hablar sobre la
Conferencia internacional de atencién primaria(Alma-Ata, 1978), que se celebré
el 12 de septiembre de 1978 en Alma-Ata. Alli se trat6 la urgente necesidad
que existia de que los gobiernos junto con profesionales de la sanidad se
implicaran en garantizar la promocion y proteccion de la salud de todas las
personas del mundo.

La declaracién que surgié en esta conferencia, es importante ya que ayudo6 a
sentar las bases de la atencion primaria. Es interesante nombrarla porque si se
garantizan dichos servicios, el acceso a la sanidad de todas las personas a
nivel internacional podria darse, reduciendo diferencias entre paises y

mejorando asi la salud y supervivencia mundial.

3.5.2. A nivel Estatal

En Espafia, el marco legislativo que ampara las situaciones de prematuridad ha
evolucionado y existen normativas que lo tienen en cuenta. Aunque, existe un

descontento generalizado por los vacios que existen en esta materia.

Al estudiar la Constitucibn Espafiola (1978) sefala en el articulo 43 el
reconocimiento del derecho a la proteccion de la salud.

Al igual que en la normativa a nivel internacional, la salud de las personas se
presenta como un derecho basico y universal a cumplir y es de nuestro interés
al enmarcar dentro la situacién de salud y ausencia de enfermedad que se

desea para la supervivencia y mejora del bebé que ha sufrido prematuridad.
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El anterior derecho podemos verlo reflejado también en la Ley 14/1986, de 25
de abril, General de Sanidad, mediante la cual se asentaron las bases del
Sistema Nacional de Salud (SNS), que pertenecia a los poderes publicos, es
decir, al Estado. En el articulo 1 de esta ley reconoce el derecho a la proteccion
de la salud.(BOE, 1986)

Por otro lado, como ha sido comentado, existe un descontento por parte de las
familias con bebés pretérmino a nivel educativo por encontrar un vacio legal en
su situacion.

Para ello se debe destacar la Ley Organica 2/2006, de 3 de mayo, de
Educacion(BOE, 2006), la cual enmarca todo el sistema y caracteristicas en
torno al terreno educativo de Espaiia.

Siguiendo esta linea, en la actualidad, se esta persiguiendo la elaboracién de
una ley que permita corregir y flexibilizar la escolarizacion de los y las nifias
gue han sido prematuras. La edad que deberia tenerse en cuenta a la hora de
escolarizar a los y las nifias prematuras debiera ser la corregida, es decir,
teniendo en cuenta la fecha en que tendria que haber nacido de no haber sido
un parto prematuro. Ademas, se deberian tener en cuenta las dificultades a

nivel neurolégico que la prematuridad puede generar en quienes la sufren.

3.5.3. A nivel Foral

Desde este nivel, la respuesta a nivel legislativo es existente y similar entre las
distintas Comunidades Auténomas del Estado, no obstante, en este apartado
se va a abordar exclusivamente la normativa vigente en la Comunidad Foral de

Navarra, ya que es la que interesa para nuestro proyecto de intervencion.

Primeramente, hay que tratar la Ley Foral 15/2005 del 5 de septiembre de
promocién, atencion y proteccion a la infancia y a la adolescencia, ya que es la
gue establece los marcos legislativos que amparan y protegen a los y las
menores, de ahi que se nombre en este apartado.

Por otro lado, hay que tener en cuenta la Ley Organica 1/1996, de 15 de enero
de proteccion juridica del menor para protegerlo y velar por su bienestar en
todo momento.
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En tercer lugar, el Real Decreto 1971/1999 de 23 de septiembre de
procedimiento para el reconocimiento, declaracion y calificacion del grado de
discapacidad(Astiz) es importante tratarlo porque protege aquellos caso en que
se dé discapacidad desde la infancia y desde ahi puedan garantizarles unos

derechos especificos al ser reconocida su situacion de forma especial.

Cabe destacar el Real Decreto 1148/2011, de 29 de julio, para la aplicacion y
desarrollo, en el Sistema de la Seguridad Social, de la prestacion econdmica
por cuidado de menores afectados por cancer u otra enfermedad grave.(BOE,
2006)

Esta normativa es importante ya que todas las personas beneficiarias de este
subsidio, que seran los padres y madres de la criatura con la enfermedad que
tenga reconocida, les permitiran reducir su jornada laboral entre un 50% y un
99%. Los progenitores recibirdn por parte del Estado la cantidad salarial que
deberian cobrar si realizaran con normalidad una jornada laboral completa en
su lugar de trabajo. Dicha prestacion so6lo podra ser percibida por uno de los

progenitores segun eleccién y acuerdos entre estos.

Por ultimo, es muy importante y basico para los casos de nacimiento prematuro
la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, Promocion de la autonomia personal y
Atencion a las personas en situacion de Dependencia (BOE, 2006)

Esta ley hace que los progenitores cuyos bebés nacieron con un peso inferior a
1500 gramos, puedan beneficiarse del derecho a solicitar una Valoracion de
Dependencia.

La Valoracién de Dependencia se divide en 3 niveles, en el caso de bebés con
prematuridad, dependera del peso que tuvieron al nacer.

En primer lugar, esta la Dependencia Moderada, concedida a personas que
pueden desempeniar las Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD) pero,
requieren de ayudas puntuales de forma intermitente o necesidades
especificas.

En segundo nivel se encuentra la Dependencia Severa, cuando la persona
depende de otra varias veces al dia para realizar las ABVD 0 necesita ayuda
de terceras personas para su autonomia personal. Este grado de dependencia

se otorga a los bebés prematuros directamente por bajo peso.
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Y en ultimo lugar, se valora como gran dependiente, reconocida a quienes
requieren ayuda constante de una persona cuidadora para las ABVD vy el

desarrollo de su autonomia personal, debido a la falta de independencia.

3.6. Recursos existentes en relacion a la prematuridad

Para responder al fenbmeno de la prematuridad, existen tanto a nivel nacional
como en Navarra distintos recursos que trabajan con y para las criaturas y sus
familias. Estos tratan de mejorar la supervivencia, recuperacion y calidad de
vida de los nifios y nifias, ademas de informar, apoyar y acompafiar a sus
familias en este proceso tan duro y desconocido para ellas. De este modo, la
labor desde estos recursos no es soOlo sanitaria sino también a nivel

informativa, social y psicolégica.

3.6.1. Recursos a nivel Estatal:

Asociacion de Padres de Niflos Prematuros (APREM) es una asociacion sin
animo de lucro que nacié en Espafia en 1999 con el objetivo de apoyar y
orientar a las familias con bebés cuyo nacimiento se produce de forma
prematura, asi como transmitirles esperanza y ganas de lucha para superar
esa situacion vital que les llega de forma inesperada. Fue fundada por padres y
madres de bebés pretérmino, ya que son quienes mejor comprenden y
conocen los sentimientos y vivencias que genera esta situacion concreta. Esta
asociacion trabaja también en otras comunidades autonomas espafiolas como

Aragon, Valencia, Extremadura, Canarias, Galicia y Catalufia.(APREM, 2017)

Por otro lado, existe en Espafia la Asociacion Espafiola de Pediatria (AEP),
constituye una de las sociedades cientificas del pais con mayor influencia y
relevancia social y mediatica, esta asociacion trabaja como interlocutora
referente frente a las autoridades sanitarias espafiolas y la pediatria. Defiende
principalmente el modelo de atencion pediatrica en todos los niveles
asistenciales. (Asociacion Esparfiola de Pediatria)

En el terreno de la neonatologia, hay que hablar de la Sociedad Espafiola de
Neonatologia, una asociacion sin animo de lucro constituida por profesionales
cientificos y dedicados a la medicina pediatrica y los cuidados de la o el recién

nacido. Sus objetivos son fomentar y evolucionar en el estudio de la
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Neonatologia, aconsejar y asesorar a profesionales de la materia, asi como a la
sociedad en general.(Sociedad Espafiola de Neonatologia)

Mas en concreto con este trabajo, existe en Espafia la Federacion Nacional de
Asociaciones de prematuros(FNAP) su objetivo principal es la sistematizacion
de las actuaciones y procesos en relacion a este campo, asi como luchar para
que la legislacion se adapte mejor a las situaciones de familias con bebés

prematuros y mejorar la calidad de las intervenciones que se llevan a cabo.

Por ultimo, cabe destacar el Servicio de Neonatologia del Hospital Universitario
La Paz en Madrid. El cual ofrece una atencion integral a las y los recién
nacidos con peso inferior a los 1500 gramos durante su periodo de ingreso.
Dicho servicio se compromete en especial con las familias ya que son un
elemento fundamental en la evolucion del desarrollo y mejora de salud del
bebé. Ademas, ofrecen programas de intervencion temprana y cuenta con
varios de los profesionales mejor preparados a nivel nacional en la materia.

(Hospital Universitario de la Paz, 2018)

3.6.2. Recursos a nivel Foral:

En Navarra el principal recurso que atiende a los y las bebés prematuras es la
Unidad de Neonatologia del Complejo Hospitalario de Navarra, que se
encuentra en el Hospital Virgen del Camino. La especialidad de pediatria,
cuenta con una sala donde ingresan a los y las neonatas con prematuridad,
junto con otras criaturas recién nacidas con algun tipo de afeccion que motivo
su ingreso. Esta unidad fue inaugurada en el hospital hace ya 6 afios y, como
ha sido anteriormente explicado, se distribuye en 3 niveles dependiendo la
gravedad del o la paciente. Segun la normativa, desde octubre del afio 2012, el
acceso a padres y madres esta permitido las 24 horas del dia, pudiendo

permanecer el tiempo deseado junto a su bebé.

Por un lado, se fund6 en Navarra la Asociacion de Padres de Nifos
Prematuros, no obstante no dur6 mucho tiempo la iniciativa, ya que lo
formaban progenitores de las y los bebés prematuros, los cuales una vez
recibida el alta hospitalaria y no quedaban secuelas observables, hacia que
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estos se desentendieran de la labor de la Asociacion. Actualmente cuentan con
una pagina de Facebook “Aprem Navarra”, aunque no realizan gran numero de

actos, pero, informan sobre acontecimientos o noticias sobre prematuridad.

Por otro lado, en el momento en que las familias reciben el alta hospitalaria de
su bebé. Son derivadas a sus Centros de Salud correspondientes para el
seguimiento y consultas ambulatorias que requieran, asi como un

acompafamiento y evaluacion de la evolucion social de estas.

En cuarto lugar, un recurso esencial con el que cuentan las familias de bebés
con prematuridad es la Agencia Navarra de Autonomia y Desarrollo de las
Personas, ya que es donde se solicitan las valoraciones iniciales de
Dependencia de las criaturas desde la Unidad de Trabajo Social del Complejo
Hospitalario de Navarra.

Esta prestacion podran disfrutarla los progenitores de bebés cuyo peso al nacer
haya sido inferior a los 1500 gramos. El beneficio que aporta es la ampliacion
del Descanso Maternal o Paternal por 14 dias mas, los cuales es obligatorio
que sean disfrutados de forma concatenada al permiso por Paternidad o
Maternidad. Esta prestacion soélo podra ser solicitada para uno de los
progenitores.

La trabajador o trabajador social de neonatologia, tendra una entrevista con
uno de los dos progenitores para rellenar la documentacién necesaria para la
solicitud, y esta la remitirhd al Servicio de Valoracion. Pasados 6 meses del
nacimiento, la familia serd llamada para realizar una revision médica de la
criatura y valorar si se renueva la dependencia o no, a partir de ahi podran
disfrutar de ayudas econdémicas. Existen distintos grados de dependencia que
varian segun el peso y son; Gran Dependencia para bebés nacidos por debajo
de los 1100 gramos o dependencia severa para quienes pesaron entre 1100 y

1500 gramos.
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4. PROPUESTA DE INTERVENCION SOCIO SANITARIA
CON PROGENITORES DE BEBES CON PREMATURIDAD

4.1. Presentacion de la propuesta

La presente propuesta de intervencion con progenitores de bebés pretérmino
en la Comunidad Foral de Navarra, surge como respuesta a la falta de recursos
existentes, la necesidad detectada por los y las profesionales de la Unidad de
Neonatologia del Complejo Hospitalario de Navarra y la informacion aportada
por padres y madres afectados.
La intervencion va a abordarse en torno a la combinacion de dos bloques
principales:

e Blogue educativo e informativo
En primer lugar, se llevard a cabo la grabacién de un video de contenido
informativo y de apoyo emocional, que se distribuira a los progenitores cuyas
criaturas hayan ingresado en la Unidad de Neonatologia por prematuridad.

e Bloque socioemocional
Se formara un grupo para padres y madres que han sufrido el parto de forma
prematura. El tipo de grupo que se creara sera el Grupo socioterapéutico o de
apoyo emocionalque facilitard la comprension y entendimiento entre
progenitores.
La propuesta se llevara a cabo en el Complejo Hospitalario de Navarra en la
localidad de Pamplona, concretamente en la Unidad de Neonatologia ya que el
origen de la necesidad parte desde ahiy es donde se encuentra el colectivo con
el que se quiere trabajar.
Como se puede ver a continuacion, se dedica el siguiente apartado a justificar
la necesidad de crear y difundir un video para dichas familias y la puesta en
marcha de la propuesta de intervencion.
Por ello, este apartado cuenta con las siguientes partes: analisis de la situacion
en Navarra, de la poblacion beneficiaria y de la necesidad de creacion de las
propuestas; explicacion de las actividades a llevar a cabo; formas de trabajo e
intervencidn a emplear; organizacion del proyecto; presupuesto y evaluacion de

las intervenciones.
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4.2. Fundamentacién

A lo largo de este apartado se trata de responder “por qué” es necesaria la
puesta en marcha de ambas actuaciones y los vacios que pretende cubrir en

cuanto a la atencién de dicho colectivo desde la intervencion de Trabajo Social.

4.2.1 Analisis de la situacion: prematuridad en Navarra

Cada vez es mayor la cifra de bebés que nacen con prematuridad. Llegan al
mundo con un insuficiente desarrollo a nivel organico y funcional para
enfrentarse a un entorno inadecuado y para el que no estan preparados y
preparadas para desenvolverse de forma autbnoma.

En Navarra 1 de cada 10 alumbramientos que se conoce lo hace de forma
prematura, por debajo de la semana 37 de gestacion del embarazo. Este
acontecimiento llega sin preaviso, en la mayoria de los casos, y hace que sus
progenitores comiencen una lucha por sacar adelante a sus criaturas.

En la siguiente tabla se pueden observar las causas de ingreso en la Unidad de
Neonatologia en el Complejo Hospitalario de Navarra por causas directamente
relacionadas con el nifio o nifia. Se observa una gran prevalencia en la

prematuridad y directamente relacionado con el bajo peso al nacer.
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Tabla 6. Motivos de ingreso en la Unidad de Neonatologia del Complejo

Hospitalario de Navarra

CAUSAS PORCENTAJE

82%
Bajo peso

79%
Prematuridad

13,6%
Crecimiento intrauterino retardado

9,1%
Oligoamnios (disminucién de la
cantidad normal de liquido
amniotico)

6,8%
Infeccidn fetal

3,4%

Malformacion fetal

Fuente: Elaboracién propia a partir de datos de un estudio realizado por

el Complejo Hospitalario de Navarra(De Ulibarri, Quirante, & Retana)

Centrando el punto de mira en el Complejo Hospitalario de Navarra, en cifras,
da como resultado que el 75% de los ingresos que se recogenanualmente en la
Unidad de Neonatologia de Navarra se deba a los nacimientos pretérminos.
(Fernandez & Roman, 2013)Los cuales van asociados en gran parte de los
casos a un bajo peso. Al ser tan numeroso este fendbmeno, vamos a hacer
especial hincapié en el estudio de estas criaturas.

En la siguiente tabla, se puede ver el total de las y los bebés nacidos entre los
afnos 2013 y 2017 en Navarra, el numero total de quienes lo hicieron de forma
prematura y el porcentaje que supone.
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Tabla 7. Porcentaje de prematuridad por numero de nacimientos en
Navarra (2013-2017)

NACIMIENTOS

ANO TOTAL PREMATUROS

NACIMIENTOS | (37 SEMANAS) | PORCENTAJE

6075 486 8%
2013

6183 486 7,86%
2014

6007 514 8,55%
2015

5894 472 8%
2016

5746 438 7,62%
2017

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos del Instituto de Estadistica

de Navarra

La cifra de nacimientos de manera prematura no ha fluctuado mucho en los
seis afios que aparecen reflejados en la tabla, y con ello el nUmero de ingresos
en la Unidad de Neonatologia tampoco. Tal y como aparece en la tabla, los
casos de nacimientos pretérmino ronda siempre entorno al 8% del total de
nacimientos.

El fenomeno de la prematuridad va intimamente unido, en la mayoria de los
casos, por un bajo peso de los y las bebés, debido a su escaso desarrollo. Es
una lucha constante y diaria y cada gramo de peso que ganan motivo de
celebracion. No obstante, en muchos casos, los y las bebés ganan y pierden
peso rapidamente y eso produce un gran sentimiento de frustracion en sus
progenitores.

En la siguiente tabla, se puede ver la evolucion entre los afios 2005 y 2014 de
los nacimientos con bajo peso y prematuros en la Comunidad Foral de Navarra

y en Espafa. Es interesante esta comparativa al ser distintos los recursos que
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hay para responder a dicha situacion en ambos niveles y para conocer Si
existen grandes diferencias sobre las cifras de prematuridad entre ellos.

Figura 2. Evolucion del Porcentaje de Recién Nacidos y de Bajo

Peso en Espafia vy Navarra. Anos 2005- 2014

841

825
T.87
1,7

—— Prematuros Mavarra

—— Prematuros Espana

=—ir— Bajo Peso Mavarra

—— Bajo Peso Espaiia

2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014

Fuente:(Agencia Navarra de Autonomia y Desarrollo de las Personas, 2017)

Como se observa en el anterior grafico, el porcentaje de alumbramientos de
manera prematura en el pais es mas estable que en Navarra, conociendo leves
descensos entre 2009 y 2011, recuperando rapidamente las cifras que ronda
normalmente. La media de Espafia en prematuridad es algo mayor que en
Navarra, aunque ambos niveles territoriales rondan las cifras del 7,5 y 8% del
total de bebés que nacen anualmente.

En la actualidad el punto de mira esta en las cifras de supervivencia de bebés
en situacién de prematuridad, ya que la mortalidad anual es muy baja, como se

puede observar en el siguiente gréfico.
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Figural. Media de la supervivencia anual de bebés pretérmino en

Navarra
450

400

350

300

250

200

N2 nacimientos

150

100

50

0

Numero total Porcentaje

M Total nacimientos 400 100%

M Supervivencia 395 98,75%

Mortalidad 5 1,25%

Fuente: Elaboracién propia a partir de datos publicados en Diario de

Navarra(Echavarren, 2019)

No obstante, una vez que la criatura recibe el alta hospitalaria la sociedad
tiende a olvidarse de ella como si hubiera nacido en las mismas condiciones
que cualquier bebé. Sin embargo, los reingresos que suelen tener son muy
comunes y las consecuencias y calidad de vida a largo plazo no se tienen en
cuenta y pasan desapercibidas hasta que comienza su etapa escolar. De ahi
que las familias necesiten un servicio en que hayan sido informadas y guiadas

€en este proceso.

4.2.2. Poblacion beneficiaria

El colectivo beneficiario de la propuesta de intervencion son los padres y
madres de bebés que nacen de forma prematura e ingresan en la Unidad de
Neonatologia del Complejo Hospitalario de Navarra. Teniendo en cuenta que la
media anual de nacimientos pretérmino que se da en dicho servicio es de 400.

Si dicha cifra se multiplica por dos progenitores que son los que componen, en
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la mayoria de los casos, la unidad familiar, resulta un total de 800 personas que
podrian beneficiarse anualmente de ambas propuestas.

Se ha detectado la necesidad de cuidar no solo a las criaturas a nivel sanitario,
sino también a quienes luchan diariamente a su lado para su pronta
recuperacion, ya que su vida durante el tiempo de ingreso rompe totalmente
con su rutina y genera en muchos y muchas bebés secuelas a largo plazo que
no suelen contemplarse.

No existe un perfil comun de madres y padres que experimenten la experiencia
de un nacimiento prematuro, aunque si hay factores que afectan y se repiten

como se puede ver a continuacion.

Figura 2. Edad de la madre en el momento del embarazo
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Fuente: Elaboracién propia mediante la aplicacion de encuestas SurveyMonkey
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Figura3. Empleo de métodos de fecundacion asistida

Si

Mo
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Fuente: Elaboraciéon propia mediante la aplicacibn de encuestas

SurveyMonkey

Como podemos observar, la edad de las madres encuestadas es superior a 35
afos en el momento del embarazo y, en cuanto a los métodos de fecundacion
asistida, la cifra del 40% es significativa y puede ser una de las causas de la
prematuridad.

Respecto a la o el bebé, conforme va cumpliendo afios, sus progenitores van
observando retrasos en la adquisicion de habilidades basicas como hablar o
caminar. Esta situacion aumenta mas aun cuando comienza la etapa escolar,
estas criaturas tienden a tener menores capacidades cognitivas que el resto de
sus compafieras y comparfieros a causa de la falta de desarrollo neuroldgico
que sufrieron al nacer.

En la siguiente tabla estan expuestos datos sobre las caracteristicas de los
nifios y nifas nacidas con prematuridad segun el grado y porcentaje de

afectacion.
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Tabla 8. Secuelas cognitivas segun el grado de prematuridad en Espafia

GRADO CARACTERISTICAS INCIDENCIA
PREMATURIDAD
Prematuridad tardia -Retraso cognitivo 25%
menor
-Trastornos Déficit
Atencion e
Hiperactividad
Gran prematuridad -Secuelas cognitivas 40%
etapa escolar que
requeriran ayuda
Prematuridad extrema -Cociente intelectual 85 | 45%

(la media es 100)

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de El Pais (Lopez Ferrado, 2008)

Las consecuencias a nivel cognitivo de estas criaturas son innegables, no

obstante, las medidas preventivas son escasas Yy, Si se trabajara con ellas

desde los primeros meses de vida, estos deterioros podrian reducirse.

Se ha demostrado que, en caso de existir grupos socioterapéuticos o de apoyo

emocional, la participacion seria positiva, ya que algunas madres manifiestan

qgue les habria ayudado a afrontar la situacion. Se puede comprobar mediante

respuestas extraidas a partir de una encuesta realizada via Whatsapp a

madres de bebés con prematuridad de Navarra.
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Figura4. Respuesta a la participacion en un grupo de apoyo socio

emocional

Mo 2é
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OPCIONES DE RESPUESTA RESPUESTAS
S 832,33%
No 5,56%
No sé 1,11%

TOTAL

Fuente: Elaboracion propia mediante la aplicacion de encuestas

SurveyMonkey

A la pregunta “Si te hubieran propuesto unirte a un grupo de madres y padres e
tu situacion, ¢habrias aceptado? Justifica tu respuesta” algunas de ellas
contestaron:

-“Si, para ayudar a los demas padres”

-“Si, siempre viene bien tener apoyo de la gente que pasa por lo mismo que tu”
-“Si, nos habria ayudado a compatrtir experiencias y pasar juntos el duelo”

-“Si, hablaba con otras madres en el hospital, pero no es lo mismo... La verdad
que me habria apuntado con ganas”

(Respuestas encuesta realizada a madres de bebés pretérmino)

Unido a estas respuestas, se ve muy adecuada la difusion del video informativo

ya que, en caso de no desear o poder formar parte de dichos grupos, las
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familias recibirdn asi nociones basicas sobre como hacer frente al cuidado de
sus criaturas. Ademas, se les hard saber que estdn acompafadas en todo
momento y cuentan con el apoyo de las profesionales que estan a su entera
disposicion.
Ademas, como se observa en el discurso siguiente, hay una gran falta de
informacion y conocimiento sobre la prematuridad y este video es la puerta de
entrada y parte de la solucion a ello.
Entrevistada: “En el curso preparto también, que es lo que le dije ayer a
la matrona, que tuve ayer matrona, nos ensefiaran también que se
puede tener un hijo prematuro. O sea, que te ensefien lo bonito, que es
lo bonito del embarazo. Pero te ensefian mas pues que nueve meses de
embarazo y tal y luego ya tienes el parto. Cuidados béasicos del nifio y tal

pero, puedes tener un bebé prematuro. De 29 semanas.

Entrevistadora: Claro, pero que si no te pasa no... Nadie tiene ni idea.

Entrevistada: Claro, claro. A ver, que no es lo normal, que lo normal es
un parto a término pero... Si que estaria bien que te ensefiaran un poco
de eso, un poco de eso que por lo menos te suene. Es que me decia la
matrona “Igual metes eso en los cursos y la gente se asusta” Y digo,
hombre si, ya, pero, por lo menos que... Que no te venga de nuevas, o
sea, que te puede pasar.”

(Fragmentos de entrevista a Veronica, madre de una bebé prematura

ingresada en Neonatologia del Complejo hospitalario de Navarra).

4.2.3. Ubicacion

La propuesta de intervencion se llevara a cabo en el Complejo Hospitalario de
Navarra en el Hospital Virgen del Camino, donde se ubica la Unidad de Trabajo
Social y de Neonatologia también. Cuenta con un aula situada en la 72 planta,
gue servia antiguamente como biblioteca y en la actualidad se utiliza para dar
charlas y funciones docentes.

Alli se reuniran los miembros del grupo, junto con los y las profesionales para
los encuentros que estan planificados. Esta propuesta se ubicara dentro de los
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servicios que brinda el &mbito pediatrico de Trabajo Social en coordinacién con
personal de enfermeria y trabajara con personas del servicio de Neonatos.

La Unidad de Neonatologia se encuentra en la planta baja del Hospital Virgen
del Camino a pocos metros de la puerta de Urgencias Pediatricas.

Dentro de esta area estan comprendidos diferentes servicios que brindan,
segun las caracteristicas del o la paciente menor de edad, se pueden ver

reflejadas en la siguiente tabla.

Tabla 9. Servicios pediatricos del Complejo Hospitalario de Navarra

Unidad de Cuidados | Urgencias pediatricas Hospital Infantil
Intensivos

Hospital de dia | Hospital de dia | Unidad de Neonatologia
Oncolégico Polivalente

Fuente: Elaboracion propia

La primera de ellas es la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) pediatrica con
cavidad para cuatro personas, ahi ingresan aquellos casos con mayor
gravedad o que requieren, como su nombre indica, cuidados intensivos. Para
ofrecer esta atencion, cuenta con 6 profesionales en medicina, 6 en auxiliar de
enfermeria y 12 en enfermeria. Ofrecen un acercamiento y proximidad que
permite conocer en especial la situacion sanitaria, social y familiar que rodea al
o la menor.

Otro servicio pediatrico es el de urgencia, caracterizado por la inmediatez en la
respuesta y atencion a quienes llegan a él. No tiene un namero limitado de
plazas, pero si que se atiende en funcién de la gravedad. Desde este servicio
se deriva al domicilio u otros servicios de los que se presentan.

En cuanto al servicio de hospitalizacion infantil, abarca un maximo de pacientes
ente los 0 y 15 afios y se adapta a las diversas afecciones que puedan sufrir
las personas ingresadas en esa planta.

Por otro lado, cuenta con el hospital de dia, dividido en dos hospitales: el
Hospital de Dia Oncolégico y el Hospital de Dia Polivalente. El primero citado
es un servicio desarrollado durante el dia, donde el o la menor es acompafado

por una persona responsable adulta para recibir el tratamiento oncoldgico que
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precise. Mientras que el otro hospital atiende casos pediatricos en ingresos
parciales de unas pocas horas, donde el nifio 0 nifia reciben tratamiento o se
les realiza las pruebas que se requiera. Las atenciones suelen ser por VIH,
Crohn, Diabetes, entre otras patologias y afecciones cronicas.

Como ultimo servicio pediatrico encontramos la Unidad de Neonatologia que
atiende nacimientos prematuros, de bajo peso o con diversidad de afecciones
y/o enfermedades en las y los recién nacidos. Desde aqui se comenzara a
trabajar la propuesta de intervencion.

Segun la gravedad de las criaturas, en el Complejo Hospitalario de Navarra
existe una division espacial en tres pasillos de mayor a menor urgencia.

El primer pasillo es la Unidad de Cuidados Intensivos neonatal, ahi se
encuentran los y las bebés en situacion mas grave, que requieren una atencion
permanente y cuidado especial.

A continuacion, se encuentra el pasillo denominado “Cuidados intermedios”,
donde estan los casos que han salido de la situacion de gravedad y urgencia,
pero, no por ello pueden prescindir de continuar en las incubadoras y recibir
cuidados especiales.

Por udltimo, esta el pasillo de “cunas”, aqui estan ingresados los y las recién
nacidas que estan a punto de recibir el alta hospitalaria por su mejora en la
situacion o leve gravedad de su afeccion. Los y las bebés, pueden ir fluctuando
de un nivel a otro, dependiendo la situacidn de gravedad en que se encuentren,
tanto a mejor como a peor.

Dicha unidad, estd compuesta por aproximadamente 30 cunas, segun las
necesidades del servicio, habiendo unas 6 camas para la atencion en UCI
neonatal y 10 para cada uno de los otros niveles. En esta unida lo que se
procura es imitar el entorno en que los bebés se encontraban en el vientre
materno. Es decir, la intensidad luminica es baja, cada bebé esta aislado en
una incubadora, cuyas condiciones térmicas deben ser rigurosamente
controladas alrededor de los 36°. Muchos de ellos requieren el uso de gafas de
oxigeno, debido a la inmadurez de su sistema respiratorio.

Al lado de cada cuna, hay un sofa para el padre o madre que acompairie a la
Criatura, ya sea para estar con ella, como para amamantarlo o realizar la

técnica del canguro, explicada mas adelante. Asi como en el resto de servicios
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pediatricos es obligatorio el acompafiamiento de una persona responsable con
el o la menor durante las 24 horas del dia.

En el caso de la unidad de neonatologia, esta permitido dejar a las criaturas sin
la presencia de una persona responsable de su familia, y, aunque no es de
obligado cumplimiento, es muy recomendable que las familias estén la mayor
parte del tiempo posible junto con sus bebés. Ya que estos reciben 24 horas
todo tipo de cuidados médicos necesarios para su mejora y evolucion de salud,
pero, es fundamental también el cuidado y carifio que padres y madres brindan
a sus hijos e hijas ingresadas en dicha unidad, asi como el vinculo que forjan
entre ambos.

El tiempo que suelen permanecer los y las bebés ingresadas varia segun la
afeccién que sufran, puede ir desde ingresos cortos de 2 a 5 dias, prolongarse
varias semanas o incluso estancias largas de 3 meses, sobre todo en casos de
prematuridad.

Como se puede ver, la ubicacion donde se pondran en marcha las acciones de
la propuesta, cuenta con diversidad de servicios para poder dar respuesta a un
amplio abanico de demandas que puedan surgir y desde el que se facilita el

trabajo de intervencion.

4.2.4. Necesidad de la creacion de recursos de apoyo a progenitores de

bebés pretérmino

El contacto personal con las familias cuya criatura nacié prematuramente, fue
lo que permiti6 comprobar la necesidad de que existiera un video sobre la
prematuridad y la puesta en marcha del grupo para el apoyo emocional de
dichas familias, para llegar a ello se llevaron a cabo distintas estrategias.

Para conocer en profundidad el funcionamiento de la Unidad de Neonatologia y
las caracteristicas de las criaturas y sus familias, se ha realizado una entrevista
a la trabajadora social de Pediatria del Complejo Hospitalario de Navarra,
Marimar Astiz, a Veronica, madre de una bebé que nacié prematura con 29
semanas y mediante una encuesta que se realiz6 via Whatsapp.

Las aportaciones de Marimar Astiz han permitido conocer los errores que
hicieron que fracasara el intento de creacion del grupo de padres y madres de
las criaturas ingresadas por haber nacido prematuramente, para asi poder
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corregirlos, asi como la difusién del video de dicha tematica. Por otro lado, ha
confirmado la utilidad y viabilidad para desarrollar ambas propuestas de
intervencidn que se quieren poner en marcha.
No so6lo los sentimientos de desesperanza y pérdida son los que se debe
destacar de este colectivo, debido a su inestable situacion. Las entrevistadas,
han puesto de manifiesto caracteristicas de la Unidad de Neonatologia donde
estan ingresadas sus criaturas, que creen adecuado se modifique o mejore.
Como se puede leer en el siguiente extracto de una entrevista con la
Trabajadora Social del Hospital.
‘“Habria que empezar haciendo un cambio fisico, mental de las
personas... Bueno muchas cosas. Fisico pienso que tendria que tener
un espacio mayor y mas intimidad. Eh... Estan todas las cunas, como
ocupan poco, estan unas seguidas de otras y entonces no hay como en
una habitacion”
(Fragmentos de entrevista a M. A., Trabajadora Social de Pediatria del
Complejo hospitalario de Navarra).
A su vez, también se observa cierta ausencia de actitud empética, a nivel
social, a la hora de trabajar en la Unidad de Neonatologia donde se encuentran
en su mayoria bebés de nacimiento prematuro. No se debe a una falta de
sensibilidad, sino descuido a la hora de trabajar en el servicio.
‘A nivel de pediatria, sobre todo de enfermeria. Hay un tema de
cuidados en el que no tienen interiorizado pues... Gran parte de los
objetivos y las maneras de actuar, es decir, trabajar en silencio, la
manipulacion.... Bueno, muchas cosas que estan todavia... Que en su
momento han estado muy desarrolladas por la gente preparada y ahora
veo que otra vez el tema del ruido es un escandalo”
(Fragmentos de entrevista a M. A., Trabajadora Social de Pediatria del
Complejo hospitalario de Navarra).
Por ello es de especial interés llevar a cabo la propuesta de intervencion en
este contexto, y conocer en palabras de las familias que tienen a sus criaturas
ingresadas en la unidad, sus puntos de vista y opciones de mejora que
visualizan, al ser quienes lo viven de primera mano. A continuacion, se pueden
leer, en boca de una madre de una bebé prematura, lo Util que veria la puesta

en marcha de la propuesta del grupo.
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“Pues igual que te orienten, si quieres ir, porque hay gente que no
guerra. O sea, lo que dices algun grupo con otros padres, que te cuenten
Su experiencia porque te tranquilizas un monton cuando otro padre te
dice: “Pues mira, mi hijo...” Claro, pues yo empecé a buscar pues lo
tipico por internet “parto prematuro 29 semanas” y te viene pues una que
cuenta, lo lees: “Eh... Pues yo a mi hijo, nacid, no sé qué, pues eso, nos
pegamos en el hospital dos meses o tres”

“Entrevistadora: si se crearan los grupos de ayuda, que se te
propondrian desde trabajo social, tU, ¢participarias? ¢Crees que seria
atil?

Entrevistada: Si, mucho, yo creo que si, yo creo que si, y mucho
ademas, si. Ya porque no esto... Pero al principio, muy mal, estuve muy

mal, o sea. Me costd asimilarlo.”

(Fragmentos de entrevista a Veronica, madre de una bebé prematura

ingresada en Neonatologia del Complejo hospitalario de Navarra).

4.3. Objetivos

El establecimiento de unos objetivos es clave para dirigir la intervencion en

base a una meta determinada que se pretende conseguir. Para ello hay que

fijar unos resultados que se desean obtener con la consecucién de la

propuesta.

Objetivo general

Grabar, elaborar y difundir un documento electronico que incluya pautas
basicas sobre el cuidado de un bebé pretérmino, informe de la existencia
del grupo y muestre el apoyo por parte de los y las profesionales ante su
dificil situacion.

Crear un espacio de encuentro donde padres y madres de bebés con
nacimiento prematuro puedan intercambiar experiencias y sentimientos
para el enriquecimiento mutuo, asi como participar en actividades que

mejoren su bienestar.
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Objetivos especificos

e Dar a conocer el grupo socioterapéutico o de apoyo emocional mediante
la difusion del video.

e Mostrar a las familias el respaldo con el que cuentan por parte del
equipo de profesionales socio sanitarios del hospital.

e Presentar los distintos servicios y recursos que tienen a su disposicion
los padres y madres de bebés pretérmino que ingresan en el Complejo
Hospitalario de Navarra.

e Facilitar la comunicacion entre progenitores de bebés con prematuridad
en el grupo de apoyo.

e Ayudar a reducir el impacto que supone que tu hijo o hija nazca
prematuramente.

e Ensefiar conocimientos sobre el cuidado de las criaturas con
prematuridad.

e Concienciar sobre la necesidad de prevenir el deterioro cognitivo de las
criaturas con prematuridad para que sus progenitores trabajen con ellas.

e Promover la autoayuda y autocuidado de los progenitores de bebés
pretérmino.

e Compartir emociones y sentimientos de los padres y madres de bebés
pretérmino y aprender a afrontar su situacion.

e Dar voz a los padres y madres que viven o han vivido el ingreso de su
bebé a causa de su nacimiento prematuro.

e Garantizar el empoderamiento de padres y madres de bebés pretérmino

para que puedan afrontar sin miedo su cuidado

4.4. Actividades

En este apartado se abordan las actuaciones concretas a desempefiar para
gue sea viable y se desarrolle correctamente el proyecto propuesto. Desde la
necesidad de darlo a conocer, hasta la puesta en marcha de este.
Las actividades se desempefiaran alrededor de dos areas socio sanitarias
dentro del proyecto, la primera es la educativa e informativa y la segunda la
social y emocional, en la cual tendra mayor peso el trabajo social.
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4.4.1. Preparacion del video y de las actividades

El video y las actividades se van a preparar con ayuda de profesionales
multidisciplinares, dirigidas por la trabajadora social y con la codireccion de la
persona referente de enfermeria. La profesional propondré ideas y actividades
generales a llevar a cabo y se coordinara y trabajara con el resto para poder
elaborarlas y desarrollarlas correctamente.

En primer lugar, se elaborara un guidon completo del video, consultando con las
personas profesionales necesarias las informaciones a incluir y se contratara a
quien respecte para su grabacion y elaboracion.

En cuanto a las actividades de las sesiones semanales, desde la direccion se
propondra un guion y, con ayuda de profesionales o personas que conozcan

los temas a tratar, se completara el contenido de cada actividad.

4.4.2. Divulgacion

La divulgacién consiste en transmitir una informacion que se quiere poner en
conocimiento de determinado colectivo, en este caso los padres y madres de
las criaturas nacidas de forma prematura en el Complejo Hospitalario de
Navarra.
Para poder poner en marcha la propuesta, es necesario dar a conocer el
servicio entre las personas cuyo perfil sea mas idoneo para adecuarse a las
actividades que seran desarrolladas, ya que no interesa a todo el mundo y es
necesario cumplir con determinadas caracteristicas.
Los requisitos de acceso para formar parte del grupo son:

-Ser padre o madre de bebé pretérmino

-Que su bebé esté o haya estado ingresado o ingresada en la Unidad de

Neonatologia del Complejo Hospitalario de Navarra

-Tener disponibilidad para forma parte del grupo

-Acudir de forma voluntaria
Una vez sean cumplidas las anteriores caracteristicas, podran ser participes
del grupo. La forma en que se informara de la existencia de este es, en primer

lugar, mediante un video.
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Este video sera grabado en formato CD y se entregara a las familias de bebés
que hayan ingresado en la Unidad de Neonatologia del Hospital por nacimiento
prematuro.

Las partes del video, el cual durara unos 14 minutos, seran las siguientes:

Tabla 10. Partes del video informativo de prematuridad
PARTE | CONTENIDO
Informacidn general sobre horario de visitas de la Unidad.
1a
Explicacion de los servicios disponibles de enfermeria vy
2a
Trabajo Social
Introduccion al fendmeno de la prematuridad e instrucciones
32 _ . ,
bésicas sobre las técnicas a desarrollas junto a los
progenitores
Informacidn e invitacion para formar parte del grupo de ayuda
4a
Cierre y despedida
5a

Fuente: Elaboracion propia

A pesar de su corta duracion, este video servira para orientar a las familias en
el comienzo de esta etapa vital, la cual desestructura sus rutinas y genera
desconcierto y caos en ellas.

Este documento serd entregado por parte de la enfermera referente del
proyecto, la cual hard un seguimiento de las personas que cumplen con los
requisitos para que se les entregue dicho CD.

En la siguiente imagen se puede observar la caratula del CD con el video que

se les hara entrega.
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Figura5.  Carétula video para progenitores de bebés pretérmino

ANTES DE TIEMPO

&
- e .
: N &4

Guia para padres y madres de bebés pretérmino

Unidad de Trabajo Social Sanitario Complejo Hospitalario
de Navarra

Fuente: Elaboracion propia a partir de imagen obtenida desde sitio Web
(Picswe)

Asimismo, al ser una propuesta realizada desde la Unidad de Trabajo social
que cuenta con la codireccion del personal de enfermeria, se realizard un
trabajo de coordinacion con este para que sea posible la entrega del CD.
Ademas, se debera informar de forma verbal mediante el método conocido
“boca a boca” a las familias que puedan adecuarse al perfil, sobre la posibilidad
de formar parte del grupo.

4.4.3. Captacion

Ademas de dar a conocer el servicio, es fundamental la deteccién de las
personas para poder captar a los padres y madres que forman el colectivo de
interés. Sera imprescindible la colaboracién del resto de profesionales para
realizar dicha captacion de forma adecuada para asi delimitar correctamente el
grupo y llegar a mas personas.
La captacién de miembros del grupo se hard mediante dos formas:
e Derivacion por protocolo
Consiste en derivar directamente a la profesional del Trabajo Social
aguellos ingresos de criaturas con peso inferior a los 1500 gramos y/o
tiempo de gestacion por debajo de las 37 semanas. Esto se hard desde

el personal sanitario tanto médico como de enfermeria. En los casos de
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bajo peso inferior a los 1500 gramos, se derivan también directamente a
la profesional de trabajo social, para que realice la acogida y solicite la
valoracion de dependencia que se le reconoce a la criatura.
e Demanda propia del padre o madre interesada
Al haber realizado la tarea de divulgacion del grupo, las personas
interesadas podran dirigirse directamente para solicitar su participacion
en el grupo o simplemente obtener mas informacioén si lo desearan.
Una vez recogida la primera lista de las personas que desean formar parte del
grupo, se seleccionara a las familias mas idoneas, ya que el grupo tendra un
maximo de 10 participantes. Se intentard escoger a quienes mayor interés
muestren o cuyo diagndstico sanitario y social de la criatura tenga mayor riesgo

de cara al futuro en ambos niveles.

4.4.4. Puesta en marchay realizacion del grupo

La propuesta de Trabajo Social se inicia desde que se comience a distribuir el
CD con el video informativo a las familias de bebés que ingresen en
Neonatologia por prematuridad.

De esta funcién se hara cargo la enfermera o enfermero referente del proyecto,
quien se asegurara de que todas las familias reciban el CD en el momento en
gue aparezca su registro de ingreso en Neonatologia.

Por otro lado, una vez se haya formado el grupo, se desarrollaran
semanalmente las sesiones grupales con los padres y madres que forman
parte de él.

A continuacion van a presentarse el tipo de sesiones que serviran como base
para la puesta en marcha del grupo, es fundamental no olvidar que el contenido
de las mismas se irA adaptando a las necesidades de las personas

participantes.
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Tabla 11.

Actividades por semana que realizard el grupo

SEMANA ACTIVIDAD

Acogida de los miembros del grupo y presentacion
Semana 1

general de la propuesta

Sesion educativa desde enfermeria: Cuidados del bebé
Semana 2 L

pretérmino

Actividad de autoayuda: sentimientos y vivencia personal
Semana 3 .

de los progenitores

Importancia del apego y la relacion progenitores-bebé
Semana 4 . s

para el buen desarrollo de la criatura. Analisis DAFO.

Visita de la responsable de APREM Navarra, Maria
Semana 5 .

Igarreta Rico

Consecuencias a largo plazo de la prematuridad: retraso
Semana 6 e . . :

adquisicion competencias cognitivas/funcionales

Celebracion Dia Internacional de la Prematuridad
Semana 7

Feedback sobre su experiencia como participantes del
Semana 8

grupo.
Evaluacion.

Cierre y despedica

Fuente: Elaboracion propia

e Semanal

Antes de iniciar con las actividades, se haran una breve presentacion

entre los distintos miembros del grupo que van a participar. Se
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continuara presentando también al equipo profesional que va a
acompanfarles y junto con el que van a emprender este proyecto.
A continuacion, se les dara una pequefia explicacion sobre las distintas
sesiones a las que van a asistir, los temas que se trataran y las
actividades en las cuales van a ser patrticipes.
Del mismo modo, se expondran los objetivos que han sido planteados y
se les explicaran las razones por las cuales se he detectado la
necesidad de creacion del grupo.
También, se repartira un folio y cada persona tendra que escribir las
ideas que le surjan al oir la palabra “prematuro” para después
compartirlo en voz alta con el resto, si se desea. Esta actividad permitira
ir conociendo poco a poco la vivencia y vision de cada participante sobre
la situacion de su criatura.
Por ultimo, se les repartira una encuesta a la que tendran que responder
de forma individual para conocer sus expectativas de cara al proyecto y
lo que pretende conseguir con la experiencia.
(Encuesta en la tabla del apartado 4.8. Evaluacion)

e Semana 2
Esta sesion tratara el area educativa y estara dirigida en mayor medida
por el o la profesional de enfermeria, ya que se daran instrucciones
especificas sobre el cuidado de las y los bebés prematuros.
Se cree necesaria esta sesion, ya que, si no vives en primera persona el
fenbmeno de la prematuridad, hay un gran desconocimiento y llega
inesperadamente a las familias.
Se trataran los siguientes temas: lactancia materna, importancia de la
postura del recién nacido o nacida, técnicas de relajacion y la
explicacion a fondo del método canguro.
Seran expuestos los temas mediante el apoyo de presentaciones en
Power Point y al acabarlos se hard una ronda de preguntas para
resolver las dudas que hayan podido surgir.
Para acabar la sesién, los padres y madres deberan escribir en un folio
los miedos e inseguridades que su situacion les genere, para poder
tratarlos en la proxima sesion.

e Semana 3
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En esta semana se retomaran las ideas que fueron recogidas en la
sesion anterior donde reflejaban sus miedos e inseguridades. Estara
dirigida por la trabajadora social ya que va a tratarse sobre todo la
autoayuda y el apoyo emocional.
Esta sesion es una de las mas importantes, ya que se hard un coloquio
entre sus miembros al ser quienes comprenden al 100% la situacién que
experimenta el resto, al vivir con ella diariamente.
La profesional debera promover la creacion de un correcto clima de
confianza que facilite la expresion de sentimientos de cada persona,
mientras el resto del grupo escucha de forma activa e interviene cuando
tenga el turno de palabra y considere oportuno.
La sesidn sera de expresion libre y la trabajadora social intervendra sélo
cuando lo requiera la situaciéon y para dar las directrices que convengan.
Se busca que se den actuaciones de ayuda mutua entre unos
progenitores y otros, para que puedan nutrirse en comun.

e Semana 4
Este encuentro estara incluido dentro de las actividades sociales
también. Se tratara y comentara la importancia del apego con ejemplos
de modelo de Bowlby, mediante el visionado del siguiente video
escogido de Youtube.
Teoria del apego - John Bowlby - YouTube

También, se hara hincapié en la importancia de la participacion de los
progenitores para el correcto desarrollo de las criaturas, ademas dela
necesidad de inclusién del padre, en el caso de que lo haya, en el
cuidado de la criatura.

Por dltimo, cada miembro tendra que realizar un analisis DAFO
(Debilidades, Amenazas, Fortaleza y Oportunidades) de cara al cuidado

de su hijo o hija, completando la siguiente tabla.
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https://www.youtube.com/watch?v=AO6RJvQMikM

Tabla 12. Analisis DAFO cuidado del bebé pretérmino

Debilidades ‘ Amenazas ‘ Fortalezas ‘ Oportunidades

Fuente: Elaboracion propia

e Semanab
El grupo recibird la visita de Maria Igarreta Rico, la responsable de la
Asociacion de Padres de Nifios Prematuros de Navarra, aunque no
tengan sede es quien la representa e informa de los acontecimientos
gue tienen que ver con la prematuridad. Se invitara a un desayuno con
todo el grupo de padres y madres, Maria narrard su experiencia y la
evolucion de su hijo prematuro con el paso de los afios, asi como su
incorporacion a la escuela. Los miembros podran charlar con ella y
proponerle cualquier duda que les surja. Este testimonio les ayudara a
encontrarse con personas en su misma situacion y ver que no estan
solos ni solas frente a este fendmeno.

e Semana 6
Mediante la coordinacién interdisciplinar, las profesionales de trabajo
social y enfermeria planificaran una charla que trate sobre los deterioros
y retrasos cognitivos y funcionales que los y las bebés con prematuridad
pueden sufrir a largo plazo.
Aparentemente, una vez que las criaturas reciben el alta hospitalaria
parece que gozan de un estado completo de salud, por ello sus
progenitores no prevén las posibles secuelas.
Para ello, es imprescindible concienciar a los padres y madres de la
singularidad de sus pequefios y pequefias, deben comprender que
necesitaran mayores apoyos y sera dificil que estén al mismo nivel que
Sus comparieros y comparieras una vez comiencen la etapa escolar.

e Semana7?
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Con motivo del Dia Mundial del Nifio Prematuro, la sesion se trasladara
al domingo 17 de noviembre. Se aprovechara la celebracion de este dia
y, no existe mejor forma que acudiendo todos los progenitores en grupo.
Se les animara a celebrarlo junto con sus familias, si lo desean y es
posible, a la conmemoracion de este dia tan importante para ellos.
Alli podran encontrarse con otros padres y madres que han pasado o
estan pasando por esa misma situacion, lo que les animara a luchar y
seguir adelante.

e Semana 8
Esta seréa la ultima sesion del grupo. Se pondran en comun las opiniones
y puntos de vista de sus miembros. Se hara un almuerzo para que la
despedida sea méas natural e informal y poder facilitar el mantenimiento
de las relaciones entre progenitores.
Ademas, se les entregara la ficha sobre sus expectativas que rellenaron
en la primera sesion y se les pedira que completen el cuestionario de
evaluacion final. En él aparecen items que permiten conocer el grado de
satisfaccion y el cumplimiento de sus expectativas iniciales.
(Encuesta de evaluacion final en el apartado 4.8)
Las profesionales daran también un Feedback sobre cémo se han
sentido acompafnandoles a lo largo de estos dos meses y los procesos
emocionales y conceptuales que han desarrollado.

Se hara una despedida y cierre de la sesion.

4.4.4. Evaluacion

Se llevara a cabo una evaluacion de las actividades realizadas a lo largo de las
sesiones teniendo en cuenta la informacion obtenida tanto por parte de las
profesionales implicadas como de los y las participantes. Todo ello se hara a
través de los instrumentos de evaluacion que se explican ampliamente en el

apartado 4.8 del presente Trabajo de Fin de Grado.

4.5. Metodologia

“®

Llegado este punto es el momento de responder a la pregunta “;Como lo

vamos a hacer?”. En eso consiste la metodologia de un proyecto, explicar
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claramente qué pasos van a llevarse a cabo para la consecucion de los
objetivos propuestos anteriormente.

Antes de entrar a estudiar el procedimiento a desarrollar, es necesario pararse
para explicar distintos factores y formas de trabajo necesarias para esta

propuesta de intervencion.

4.5.1. Trabajo en equipo

Como dijo el filésofo Aristoteles “El hombre es un ser social por naturaleza” de
ahi su necesidad de estar en contacto unas personas con otras para poder
evolucionar y desarrollarse.
Es necesario por ello, que las personas se relacionen unas con otras, lo que les
permitira nutrirse mutuamente y experimentar un correcto desarrollo social.
Respecto al trabajo, es importante también las relaciones que se tienen a la
hora de realizar actividades junto con otras personas. Para ello se constituyen
grupos de trabajo, los cuales relnen a personas que desempefaran sus
funciones junto con el resto del equipo para conseguir desarrollar un objetivo
coman.

"El trabajo en equipo es la capacidad de trabajar juntos hacia una vision

comun. La capacidad de dirigir los logros individuales hacia los objetivos

de la organizacion. Es el combustible que permite que la gente normal

logre resultados comunes." (Andrew Carnegie, 1835-1919)
Como sefala el filantropo americano, el trabajo en equipo conlleva delimitar
una meta comun entre todos los miembros del grupo. Independientemente de
cual sea su cometido individual, todas y cada una de las personas que
constituyen el equipo deberan comprometerse a desempenfar sus labores para
que se dé el trabajo comun.
El trabajo en equipo es una metodologia grupal muy demandada en la
actualidad que puede beneficiar en gran medida los resultados de un proyecto.
No obstante, si no se sabe desarrollar correctamente el desempefio del trabajo
de equipo, puede dar resultados muy insatisfactorios para sus miembros.
Segun la Escuela Europea de Management (2018) existen ventajas y
desventajas del trabajo en equipo, son las siguientes:

Ventajas:
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-Aumenta la motivacion por el sentimiento de pertenencia

-Reduce el estrés al dividir las responsabilidades individuales
-Favorece las relaciones y la coordinacién entre sus miembros
-Potencia la creatividad e innovacién al nutrirse unas personas a otras
de sus conocimientos y experiencias

-Aporta satisfaccion a sus participantes por todo lo anterior

-Mejora la productividad al aportar cada persona lo que mas se adecua

0 mejor sabe hacer segun su perfil

Desventajas:

-Preponderancia de ciertos miembros del grupo frente a otros
-Necesidad de tiempo para los encuentros en grupo

-Desavenencias entre sus integrantes

-Mala organizacion en la planificacion de roles

-Peligro de no asuncién de responsabilidad por parte de sus integrantes

-Figura de un integrante que no coladora y entorpece el trabajo del resto

Para este proyecto es imprescindible el trabajo en equipo, ya que es necesario
reunir los conocimientos especificos del ambito de cada uno de los y las
profesionales que lo formaran y, como dice la frase “la uniéon hace la fuerza”.En
concreto serd imprescindible la formacion del equipo con una persona
profesional médica y otra de enfermeria especializada en Neonatologia, una
Trabajadora Social de pediatria y la persona voluntaria, en los casos que se
requiera.

En torno al trabajo en equipo, para formar un grupo que desarrolle
correctamente su objetivo es necesario que haya una buena coordinacion entre

los y las profesionales de los distintos &mbitos con los que se va a trabajar.

4.5.2. Coordinacioén

Coordinarse consiste en unir los elementos necesarios, tanto técnicos como
profesionales, para desarrollar una labor en comun.

En este caso es imprescindible llevar a cabo una buena coordinacién desde
diferentes perspectivas, la social y la sanitaria. Esta es la desarrollada entre los
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y las profesionales de dichos ambitos. Ya que, aquello que afecta a uno de
esos campos repercute en el resto. Es fundamental trabajar de forma
coordinada en un equipo interdisciplinar, al estar combinados e intimamente
relacionados los factores que afectan a la persona.

Siguiendo esta linea, es necesaria la complementariedad en el trabajo que
realizan los y las profesionales del campo social y sanitario y aquellas
instituciones que atienden las necesidades a cubrir. Para ello, facilitar la
coordinacion socio sanitaria debe ser un punto prioritario a tener en cuenta al
abordar la propuesta de intervencidn presentada en este documento.

En este contexto, la responsabilidad recae de igual manera a los y las
profesionales sanitarios como del ambito social, porque las afecciones fisicas
interfieren en el entorno social de la persona y viceversa. Asimismo, las tareas
de cuidado necesarias para un correcto desarrollo fisico son coordinadas

desde el campo social.

4.5.3. Grupo socioterapéutico o de apoyo emocional

El grupo socioterapéutico o de apoyo emocional, como bien indica su nombre,
tiene como objeto trabajar la gestion de emociones, asi como la relacion con el
entorno y la sociedad que rodea a la persona que forma parte de este.

Este grupo esta formado por personas que comparten un mismo problema o
situacién que afecta al desarrollo normal de su vida.

Debido a ello, el apoyo social se da cuando un grupo de personas ayuda a un
individuo a enfrentarse a determinada situacion vital. Puede entenderse como
la calidad del soporte emocional que posee la persona en base a las relaciones
gue establece. Se ha comprobado que las personas que gozan de apoyo social
y emocional disfrutan de mejores condiciones de salud mental y fisica. Por ello,
esta directamente relacionado el concepto de apoyo emocional y social, es
decir, el apoyo socio emocional, que procurard al individuo los recursos
practicos y emocionales que necesite.(Schiitz Balistieri & Mara de Melo
Tavares, 2013)

La creacion de este tipo de grupo esta dirigida al apoyo mutuo entre sus
miembros que les permita aprender a adaptarse a la situacion que se les ha
presentado en su vida de la mejor forma posible.
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Para la propuesta de intervencién del presente Trabajo de Fin de Grado, el
gruposocioterapéutico o de apoyo emocional, es la mejor opcion metodoldgica
a emplear. Ya que, cuenta con una figura profesional como minimo que
organiza, da directrices y acompafa a sus participantes a lo largo del proceso y
durante los encuentros y ejerce una funcibn de mediacion entre sus
participantes.

Juntar a personas que estan pasando o han pasado por la misma situacion es
muy enriguecedor, ya que nadie mejor que ellas comprenden lo que estan
viviendo. Ademas, entre las personas que participen podran compartir los
diferentes modos de interpretar la situacion que estan experimentando y asi
contrastar y comparar las estrategias que desarrollan para afrontarlo.

Los participantes son quienes mejor comprenden la dificultad que estan
viviendo. Por ello, el propdsito de reunirles es que compartan experiencias y
conocimientos, para que puedan aprender mutuamente y se sientan
escuchados y comprendidos. Asimismo, esto les permitirA mejorar su desarrollo
emocional y espiritual. (Hernandez Zamora, Hernandez Loeza, & Rodriguez
Viveros, 2010)

Otra ventaja de los grupos socioterapéuticos o de apoyo emocional es que, al
reunir a personas con el mismo problema, disminuye su sentimiento de
culpabilidad frente a la situacién y no convierte en tabu o en algo censurable el
hecho de hablar sobre el tema.

En este contexto, la normalizacion de la situacion sera una pieza clave para
mejorar la reaccion de las personas ante su experiencia dificil o traumatica, lo

cual se facilitara al juntarles en un grupo.

4.5.4. Formacion especificay continua

Para poder llevar a cabo la propuesta de creacion de un video de difusion y un
grupo socioterapéutico o de apoyo emocional, es necesario que la trabajadora
o trabajador social, junto con la persona referente de enfermeria, cuenten con
conocimientos especificos para saber dirigirlos. Ademds, deberan estar
constantemente actualizando dichos saberes y tener capacidad de adaptacion
a los requisitos y diferencias del grupo.

Es necesario que la trabajadora social posea una correcta inteligencia
emocional, esto es segun Mayer y Salovey:
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‘la capacidad para percibir, valorar y expresar las emociones con
exactitud; la capacidad para acceder y generar sentimientos que faciliten
el pensamiento; la capacidad para entender la emocion y el
conocimiento emocional; y la capacidad para regular las emociones y
promover el crecimiento emocional e intelectual”
(Cabello & Ruiz-Aranda, 2010)
Por ellos, los y las profesionales deben poseer formacién sobre como dirigir
gruposy saber gestionar los sentimientos y emociones, al ser la base de este
proyecto. Para ello, las profesionales recibirdn una formacion a distancia sobre
dicho tema que les permita gestionar de la mejor manera posible los
sentimientos y emociones que surjan a la hora de poner en marcha el grupo.
Ademas, es imprescindible que se dé una formacién constante y permanente,
ya que el trabajo con un grupo de personas es muy impredecible y requiere de
preparacion previa para saber afrontar situaciones y dificultades inesperadas.
En términos generales, las personas requieren actualizaciones constantes de
sus saberes, mas aun en profesiones del ambito social, al vivir en una sociedad
cambiante y que no deja de evolucionar, que ha de tener en cuenta la
individualidad y unicidad de cada individuo.
Asimismo, hay que poner en relieve los conocimientos de las profesionales
sobre la mediacién, que seran fundamentales para la puesta en marcha del

grupo y el correcto desarrollo de este.

4.6. Organizacioén

La organizacion consiste en planificar recursos, actuaciones o actividades de
forma concreta para que se dé un correcto desarrollo del objetivo que haya sido
planteado. Este apartado es fundamental, ya que la puesta en marcha del
proyecto dependera mucho de si se ha organizado bien tanto el momento de

los encuentros como su contenido, el equipo de profesionales y los recursos

4.6.1. Temporalizacién

Consiste en planificar temporalmente las actuaciones que van a seguirse para

el desarrollo del proyecto.
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Las actuaciones que van a plasmarse estan divididas en cinco bloques
fundamentales, a continuacién, se exponen junto con la duracion de los
mismos:

¢ Planificacién del proyecto entre profesionales(dentro de ella se incluye la

grabacion del video que se realizar4 en una mafiana): 6 semanas

¢ Montaje del video por contratacion de servicios externos: 2 semanas

e Captacion y divulgacion: 3 semanas

e Proceso de seleccion de los y las candidatas: 9 dias

¢ Informar a las personas que formaran parte del grupo: 3 dias

e Puesta en marcha y desarrollo del grupo: 8 semanas
En la tabla siguiente, aparecen los bloques citados anteriormente segun la

semana en que van a ser llevados a cabo.
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Tabla 13.

Cronograma semanal de las actividades

ACTIVIDADES

SEMANA

1a

2a

38.

46.

56.

68. 76. 88.

96.

102

112

12a-192

Planificacion
(15/07/2019-
03/09/2019)

Captacion
(19/08/2019-
13/09/2019)

Seleccidén
(16/09/2019-
25/09/2019)

Informacién(25/
09/2019-
27/09/2019)

Puestaen
marcha
(02/10/2019-
20/11/2019)

Fuente: Elaboracién propia

Como se puede observar, el proyecto dura alrededor de 4 meses desde que se
inicia su planificacion hasta el cierre de la Ultima sesion del grupo propuesto.
Respecto a la grabacion del video, ocupara tan sélo una mafiana en la cual
vendran a grabar desde una empresa de disefio grafico de la localidad
denominada “Silencio” contratada para su realizacion y montaje.

Dicha grabacién se llevara a cabo el 16 de julio al no coincidir con el periodo

vacacional de la empresa externa contratada y de las profesionales que

apareceran en él.
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4.6.2. Calendarizacion y horarios

En cuanto a los dias en que se reunira el grupo semanalmente, aparecen

calendarizados en el siguiente apartado.

Figura 6. Calendarizacion de los encuentros del grupo

OCTUBRE 2019 NOVEEMBRE 2019

0

0] 0]

0 0]
o) ©

®

Fuente: Elaboracion propia

La puesta en marcha de la propuesta de intervencion del grupo se llevara a
cabo en los meses de octubre y noviembre de 2019, los dias sefalados.

La duracién de cada reunion sera de 90 minutos, ya que en un tiempo menor
no es viable realizar las actividades propuestas, pero, un tiempo mayor podria
acabar saturando a sus participantes o estar limitados o limitadas por
disponibilidad de tiempo.

En cuanto al horario, se realizaran los miércoles de 9:30 a 11 de la mafana, se
ve adecuado ya que no coincide con las tomas de leche si alguna madre
tuviera que dar lactancia. Ademas, esta incluida dentro de la jornada laboral de
mafianas de la trabajadora social del hospital y, en caso de tener otros hijos o
hijas los miembros, coincidiria con horario escolar por lo que les facilitaria
poder acudir. Ademas los padres y madres tendran a su disposicién un servicio

de respiro para acoger a los y las menores durante este horario
4.6.3. El equipo y la coordinacion

Hay que abordar también los encuentros que las profesionales deberan tener a
lo largo de la propuesta de intervencion, tanto para asegurarse de la correcta
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difusion del video como del desarrollo de las sesiones grupales. Estas tendran
lugar entre el 2 de octubre y el 20 de noviembre del 2019. Se realizaran con el
equipo multidisciplinar formado por:

e Trabajadora social

¢ Referente de enfermeria

e Profesional médico
El grupo socioterapéutico esta codirigido por la profesional de Trabajo Social y
la referente de enfermeria, que seran quienes elaboren y lleven a cabo toda la
propuesta de intervencion.
Se llevaran a cabo sesiones de seguimiento y evaluacién que durardn
aproximadamente 60 minutos cada dos semanas, desde el inicio de la puesta
en marcha del proyecto de creacién del grupo socioterapéutico o de apoyo
emocional hasta su cierre. En estas se pondran en comun las sensaciones y
puntos de vista de los y las profesionales involucrados en el proyecto de forma
directa o indirecta sobre las dos sesiones de grupo realizadas las semanas
anteriores.
Al final de todo el proyecto, se acordara con los y las profesionales que hayan
estado activamente implicados e implicadas en la intervencion, la hora y dia en
gue se reunirdn para evaluarla. No se delimita aun por la posibilidad de
cambios o0 necesidad de atrasarla para poder sopesar sus puntos de vista y

reflexiones.
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Figura 7.  Calendarizacion sesiones equipo multidisciplinar

(OCTUBRE20T9 — NOVEEMBRE 2019

0] y ; (O]

Fuente: Elaboracion propia
4.6.4. Estructura de las sesiones

La duracién de cada reunién sera de 90 minutos, ya que en un tiempo menor
no es viable realizar las actividades propuestas, pero, un tiempo mayor podria
acabar saturando a sus participantes o estar limitados o limitadas por
disponibilidad de tiempo.

La estructura general que se va a seguir en todas las sesiones estara
organizada en tres partes.

1. Acogida: Al inicio de cada sesion, los padres, madres y profesionales
haran una pequefia acogida y comentaran aspectos relevantes sobre su
semana, si asi lo desearan.

2. Actividad: las profesionales explicaran la actividad que se va a llevar a
cabo a lo largo de la sesién y se daré inicio a ella.

3. Cierre: se dara un tiempo de reflexion para que cada miembro pueda
expresar liboremente sus pensamientos o emociones.

Esta estructura es un planteamiento general a seguir, no obstante, es un
trabajo a realizar con personas, el cual es impredecible. Por ello, las
profesionales organizaran cada sesion, con la posibilidad de encaminarla o
modificarla en caso de que pueda aportar beneficios a sus miembros y se

ajuste a sus necesidades.
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4.6.5. Funcionamiento interno del grupo

Un grupo socioterapéutico o de apoyo emocional estd compuesto por varios
miembros, la interaccion y el contacto puede llevar a malentendidos o
desavenencias entre estos, incluso desorganizacion a la hora de poner en
marcha el grupo.

Para evitar estas situaciones, es necesario establecer normas a las que todas
las personas se comprometan a cumplir y estén elaboradas y aceptadas por
todas ellas.

Consiste en establecer pautas grupales para el buen funcionamiento y
desarrollo de este. Estas normas se les propondran a las personas y podran
modificarlas si lo desean o afiadir nuevas que consideren necesarias para

funcionar de manera mas eficiente y positiva como grupo.

e Puntualidad en los encuentros

e Avisar con antelacion si no se puede acudir a una sesion
e Confidencialidad sobre lo hablado

e Asistencia obligatoria a un minimo de seis sesiones

¢ No aceptacién nuevos miembros una vez iniciado el grupo

e Respeto mutuo y no hacer juicios de valor

El grupo estara formado por un minimo de 5 personas y un maximo de 10. Se
delimitan estos valores ya que, si fueran menos, dificultaria la realizacién de
determinadas actividades, pero, de ser un nimero mayor, seria mas costoso
crear confianza entre sus miembros, la organizacién mas dificil y no daria tan
buenos resultados.

El establecimiento de normas una forma en que las personas que forman parte
del grupo acepten ciertos derechos y obligaciones para de alguna manera
“autogobernar” su grupo y sentirse libres y comodas con su participacion.
Asimismo, esto aporta cierto grado de responsabilidad a sus miembros,
quienes deberan comprometerse, salvo causa mayor, a acudir a un numero

minimo de 6 sesiones que permita el buen desarrollo del grupo.
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4.6.6. Recursos

En este apartado se hace referencia a aquellos elementos tangibles e

intangibles que se requieren para el correcto desarrollo del proyecto.

Recursos humanos

Por otra parte, es imprescindible para que pueda desarrollarse la propuesta las
actuaciones de diferentes agentes implicados. Por un lado, estaran los y las
profesionales que desde un principio han planificado y colaborado para la
organizacion de la propuesta y forman parte de ella que es principalmente la
trabajadora social en codireccién con la persona referente de enfermeria.
También, sera necesaria la presencia de alguna figura que a lo largo de una de
las sesiones acuda a visitar a quienes componen el grupo, referente en la
tematica. Por otro lado, sera imprescindible la colaboracion y coordinacion con
profesionales de medicina para la labor de captacion y divulgacion, aunque sus
acciones sean mas indirectas, pero igualmente necesarias. LOS recursos

humanos necesarios son los siguientes:

Trabajadora social del Area de Pediatria

e Enfermera de la Unidad de Neonatologia
e Responsable de APREM Navarra

e Equipo médico de Pediatria

e Persona voluntaria

e Persona experta en audiovisuales para el montaje de videos

Todas estas figuras trabajan actualmente en el Complejo Hospitalario de
Navarra, por lo que serd mas facil llevar a cabo las actuaciones. Para la
direccién del grupo es necesario contar con formacion en mediacion, la cual ya
posee la trabajadora social por lo que no sera necesario formarla. Por otro lado,
se contara con la participacion voluntaria de la responsable de APREM, Maria
Igarreta, lo cual permitira ahorrar en costes.

La persona voluntaria estara disponible por si la conciliacion familiar no se lo

permitiera a algin miembro del grupo y necesite que cuiden de algun hijo o
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hija. Para ello se coordinaria con el grupo de voluntariado que hay en el
Complejo Hospitalario de Navarra.

Recursos materiales
Para el correcto desarrollo de las actividades, se requiere el uso de los
siguientes objetos, los cuales algunos ya estaran al servicio del Hospital para
utilizarlos y otros sera necesario adquirir.

e Discos virgenes para entregar con el video “Guia para padres y madres

de bebés pretérmino)

e Disponibilidad de la sala de docencia para poder reunirse

e Boligrafos

e Folios blancos Din A4

e Sillas

e Mesa

e Proyector

e Ordenador

e Cafetera

e C4psulas para el café

e Vasos y servilletas desechables
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4.7. Presupuesto

Para poder hacer frente al proyecto, es necesaria una pequefia inversion inicial
que permita cubrir los gastos que surjan.

En cuanto a los recursos humanos, permitirq abaratar costes, ya que las y los
profesionales que van a intervenir no requerirdn un aumento de horas para
involucrarse en la propuesta. Asimismo, al desarrollarse dentro de su horario
laboral, las cantidades salariales ya estaran cubiertas por el centro de
antemano sin suponer ello un mayor desembolso.

En cuanto a la visita de la responsable de APREM Navarra y la actividad
externa que se realizara el Dia del Nifio Prematuro, sera voluntaria y no
requerira ningun tipo de financiacion ni supondra gasto alguno para el
Complejo Hospitalario.

Respecto a los recursos materiales, algunos de ellos sera necesario que el
centro se haga cargo de su coste. Hay que tener en cuenta la cantidad
necesaria para la elaboracion del video, esta es elevada debido a la necesidad
de contratar una persona especialista en montaje audiovisual, pero, cabe
destacar que su financiacién se hara una Unica vez a lo largo del proyecto y se

empleara a largo plazo.
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Tabla 14. Presupuesto recursos materiales

RECURSO CANTIDAD | PRECIO

50 1'50€x50=75€
Discos virgenes

1 28€
Cafetera

5 3'40€x5=17€
Paquete 16 capsulas cafée

3 1'50€x3=4'50€
Paquete 25 vasos desechables

1 1'25€
Paquete 200 servilletas de papel

1
Contratacié i d

ontratacion agencia e 1200€

grabacion y montaje del video

TOTAL: 1325,75€

Fuente: Elaboracién propia

El resto de recursos materiales estan ya disponibles en el aula donde se
reunird el grupo para realizar sus sesiones, donde cuentan con el equipo

tecnolégico y de trabajo necesarios.

4.8. Evaluacion

Al desarrollar proyectos es necesario estar evaluando constantemente lo que
se hace o deja de hacer, para asi conocer cobmo de adecuadas son las
acciones que se pretenden poner en marcha. No consiste en calificar
numericamente, ni juzgar negativamente lo que se hace, sino conocer la vision
y puntos de vista desde distintas perspectivas. Esto permitira llevar a cabo una
revision y mejora de las actuaciones para evolucionar y desarrollar un mejor

desempefio de estas.
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Segun Sufflebeam y Shinkfield (1987) se define el acto de evaluar como:
‘proceso de identificar, obtener y proporcionar informacion util y
descriptiva acerca del valor y mérito de las metas, la planificacion, la
realizacion y el impacto de un objeto determinado, con el fin de servir
de guia para latoma de decisiones, solucionar los problemas de
responsabilidad y promover la comprension de los fendmenos
implicados” (Morales, 2001)

Existen distintos tipos de evaluaciones segun el momento temporal en que se

realicen. Pueden ser previas al proyecto, continuadas o finales. También,

segun el tipo de estructura con que se realicen las preguntas las respuestas
seran abiertas o cerradas.

En este caso, se realizaran dos evaluaciones del proyecto, en primer lugar una

evaluacion previa a la puesta en marcha del grupo. En esta se haran preguntas

de libre respuesta, mediante la cual se pretende obtener informacion sobre las
expectativas de las personas participantes de cara al proyecto. Se les

entregara un papel en el que apareceran las siguientes preguntas:

Tabla 15. Preguntas evaluacion previa al grupo

1. ¢Qué esperas que te aporte pertenecer a este grupo?

Respuesta:

2. ¢Crees gue te serd util asistir a las sesiones?

Respuesta:

3. ¢Hay algln tema en concreto que te interesaria tratar?

Respuesta:

Fuente: Elaboracion propia

Quienes integren el grupo entregaran la ficha respondiendo con la mayor
sinceridad posible y, al finalizar todas las sesiones del proyecto se le devolvera
a cada persona para que pueda comparar y comprobar el cumplimiento de sus
expectativas iniciales.
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Asimismo, servira a los y las profesionales por si quisieran modificar alguna de
las sesiones planificadas y para concretar mejor el cometido de la participacion
en el grupo.

Por otro lado, al finalizar las ocho sesiones de grupo que se pretenden llevar a
cabo en el proyecto, se les pedird que evaluen distintos items sobre su paso
por el grupo para poder conocer sus opiniones.

Esta evaluacion constara de preguntas cerradas que las personas participantes
deberan puntuar del 1 al 5, siendo 1 “Muy mal” y 5 “Muy bien”. Asi como dos
preguntas finales a las que deberan contestar “Si”, “NO” o “No sé” y una de
libre respuesta.

La plantilla que se seguira para dicha evaluacién se encuentra en Anexo IV.

Lo que se trata en esta plantilla es recabar informacién para conocer los
diferentes puntos de vista y mejorar para posibles actuaciones, asi como la
utilidad que tuvo para ellos y ellas la entrega del CD con el video. Ademas, a lo
largo de la propuesta de intervencion se verbalizar4 la opcién de hacer

sugerencias de mejora o actividades y temas a tratar.
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CONCLUSIONES

Para finalizar este Trabajo de Fin de Grado, van a exponerse a continuacion las
conclusiones a las que se ha llegado.

En la actualidad existe un envejecimiento de la sociedad muy significativo,
teniendo una piramide poblacional invertida con escasos nacimientos y multitud
de personas de la tercera edad. Ello se debe a los grandes avances médicos y
tecnoldgicos que han aumentado la calidad y esperanza de vida. Por otro lado,
la incorporacion de la mujer al mercado laboral y los cambios en los modelos
de familia,han hecho que se retrase la edad para ser madre y el nimero de
hijos e hijas que se tienen.

En este contexto, es importante abordar la necesidad de visibilizar y valorar el
bien tan preciado que los nifios y nifias significan, de ahi la relevancia y
presencia que han tenido a lo largo de este documento.

La infancia es una de las etapas mas importante en la vida de una persona y
que determina el futuro de cada una; por ello es fundamental promocionar el
correcto cuidado y trabajo que se desarrollan en ella por parte de sus
progenitores y profesionales del &mbito.

Ejercer el rol parental y marental es una tarea que conlleva una importante
responsabilidad acompafiada del gran regalo que son los nifios y nifias para
sus progenitores y la sociedad en general, siendo el motor del futuro.

En esta linea, es fundamental trabajar con los padres y madres que sufren
dificultades a la hora de cuidar y criar a sus criaturas; por ello, en casos de
prematuridad, la intervencién por parte de profesionales del trabajo social es
especialmente necesaria.

Desde el Trabajo Social, el &mbito de menores ocupa un plano muy relevante y
otorga un papel fundamental al correcto bienestar y desarrollo de la vida de los
nifios y nifias, de ahi que sea tan significativo trabajar con ellos y ellas. La
infancia tiene un gran valor histéricamente y ocupa un lugar fundamental en
esta profesion. Por ello, se ha propuesto en el presente trabajo un proyecto
para poner en marcha desde el ambito sociosanitario.

Dicha intervencion esta basada en dos lineas. La primera es la elaboracion del
video informativo; y la segunda, la creacion del grupo terapéutico o de apoyo

emocional.
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Para ello, ha sido fundamental la labor de la profesional de trabajo social, para
que fueran realizables dichas acciones. Sus funciones son: acompanar a las
personas participantes, organizar tanto el video como el grupo, visibilizar el
fendbmeno de la prematuridad y sus consecuencias a largo plazo, asi como dar
voz a quienes les afecta. La presencia de esta figura profesional es lo que
permitird que se pueda dar una continuidad del proyecto. Junto con ella, como
se ha sefialado a lo largo del documento, sera necesaria la aportacion de un o
una profesional del ambito sanitario que trabaje coordinadamente con el &mbito
social.

Como se ha podido comprobar, la atencion a los progenitores de bebés de
nacimiento prematuro es necesaria y hay un vacio en su cobertura, por lo que
la puesta en marcha del proyecto propuesta anteriormente es la respuesta mas
adecuada.

De cara al futuro, es preciso dar a los nifilos y nifias el valor que se merecen y
el apoyo y acompafiamiento a sus progenitores para realizar la importante labor

gue supone ser padres y madres.

No siempre podemos hacer grandes cosas, pero si podemos hacer cosas

pequenias con gran amor” (Teresa de Calcuta)
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ANEXOS

Anexo |
Transcripcion de la entrevista realizada a MarimarAstiz, Trabajadora Social del

area de Pediatria del Complejo Hospitalario de Navarra (CHN)

Intervencion 1: Buenos dias, estoy con Mar Astiz que es la trabajadora social
de pediatria del CHN, entonces Mar, ¢cuantos afios llevas como trabajadora

social de pediatria?

Respuesta 1: Desde que llegué aqui que son seis aflos y medio, o sea, en
noviembre hara siete. Pero si... seis afios y medio. Primero ha habido otras

personas antes, ¢eh? Antes de que me incorporara en el servicio de pediatria.

12: Vale, si, si, y td, ¢qué funciones realizas en los casos de prematuridad?

R2: De prematuridad, a ver hay uno que es basico, que esté relacionado con la
dependencia. Entonces, como ya hay un criterio de dependencia para los nifios
gue pesan de 1500 kilogramos o menos, ya tienen derecho... A ver, ya tienen
derecho incluso desde los 2200 kilogramos, con 2200 kg podrian ser
dependientes moderados por ley, ¢,si? Entonces, lo que se hace es desde aqui
se valora o, por lo menos, se le informa a las familias que tienen derecho para
solicitar la dependencia para los que hay que son severos, que son los que
pesan de 1500 para abajo. Esos entonces si que la derivacién es siempre, no
suele pasarse ningun caso, o0 sea, quiero decir que se hace siempre. Y luego...
Eso seria en cuanto a prematuridad, vamos a decir extrema, por peso. Pero
luego, otros casos de prematuridad pues puede ser variable, ¢vale? Puede
haber una situacién, pues yo que sé de la familia al principio de organizacion,
de organizacién familiar que tiene que ver también con el desplazamiento. Las
distancias desde su localidad de origen en donde residen al hospital. Entonces,
eso puede ser también un criterio, que las familias, ellas mismas demanden
alguna ayuda para poder venir. Otro criterio a veces, no solo con prematuros

pero también suele pasar mucho. La prematuridad va a hacer que los nifios y
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las nifias estén ingresadas un tiempo prolongado, entonces nos da tiempo para
la observacion de muchas situaciones. Entonces, el personal ve una situacion
que le parece un poco andmala y entonces nos deriva. Por ejemplo, que no
vengan a visitar a su nifio con frecuencia. Entonces hacemos una valoracion
para ver cudles son los motivos, ¢vale? Vamos a imaginar que en la
observacion vemos que viene poco, horas poco habituales, vamos a decir
noche. Y que vienen bebidos. Pues también se haria una derivacion. También
puede tener que ver con la prematuridad, por ejemplo que haya consumo
materno de toxicos en el embarazo que pueda ser que esto haya provocado
que el parto se adelante o que haya unos signos de abstinencia en los nifos,
entonces también se haga una derivacion. No quiero decir que sea siempre
exclusivo con la prematuridad, pero a veces si que puede pasar. Por ejemplo,
consumo de cocaina puede hacer que se adelante el parto, entonces si da el
niflo positivo en toxicos pues también me lo van a derivar porque seria una
situacion de maltrato prenatal. EI consumo de alcohol... O sea, lo que serian
situaciones de maltrato prenatal, de observaciébn para valoraciones que
bueno... No se esta actuando de manera mas adecuada. Sobre todo, la falta
de apoyos en el ingreso. Entonces eso, el tema de la dependencia en la
prematuridad y el tema de la organizacion familiar. Esos serian mas o menos

los temas.

I3: Vale, y ta, ¢crees que se hace un buen uso de la Trabajadora Social en

Neonatologia o que le podrian dar mas o menos funciones?

R3: En realidad te puedo decir que trabajo tengo bastante, yo no sé si seria
para dar mas casos. Esta, ya te digo, en esas situaciones que te he dicho antes
como protocolarizado y voy a decir que, por desgracia, tenemos bastantes
casos. Nifios y nifias prematuras son el 90% de los ingresos, de los cuales,
vamos a decir que un 40% con criterio de dependencia. ElI tema del
desplazamiento... Entonces, por trabajo no faltan, si que... Ah bueno,
relacionado con la prematuridad y otras cosas, realizamos servicios de
préstamos en situaciones de necesidad econdmica, entonces también se hace
una valoracién. Prestamos sacaleches eléctricos para que las madres

mantengan la lactancia materna, que se intenta fomentar sobre todo en
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prematuridad. Entonces, por casos no faltan, con lo cual... Yo si que echo en
falta algo més de coordinacion de cara al alta. Yo hay veces que descubro que
se van de alta y hay cosas que necesito organizar, derivar... Entonces, eso

seria un poco echar en falta, pero como casos y situaciones...

14: ¢ Mejorarias o cambiarias algo del servicio de Neonatologia?

R4: Habria que empezar haciendo un cambio fisico, mental de las personas...
Bueno muchas cosas. Fisico pienso que tendria que tener un espacio mayor y
mas intimidad. Eh... Estan todas las cunas, como ocupan poco, estan unas
seguidas de otras y entonces no hay como en una habitacion. Sino que estan
todas juntas y es una falta de intimidad para las familias. Eso imprescindible. Si
que hay unas tendencias y, de hecho, hay unas teorias de trabajar los cuidados
en el desarrollo. Hay personas que estan formadas que en su momento se
formaron y la idea es que se sigan formando. Aqui hay mucho movimiento de
personal, entonces personas que estaban formadas se han ido y nos vamos
juntando, hablo a nivel de pediatria, sobre todo de enfermeria. Hay un tema de
cuidados en el que no tienen interiorizado pues... Gran parte de los objetivos y
las maneras de actuar, es decir, trabajar en silencio, la manipulacion.... Bueno,
muchas cosas que estan todavia... Que en su momento han estado muy
desarrolladas por la gente preparada y ahora veo que otra vez el tema del ruido
es un escandalo. El tema de la formacion, pediatria creo que esta bien, hay
bastante buena coordinaciéon con trabajo social. Desde pediatria general
derivan bastante coherentemente, pero... Yo mas que todo por el tema del alta.
Y luego como otros cambios pues no lo sé... A veces igual tiene que ver mas
con el &mbito social, el tema de las valoraciones que hace la gente
gratuitamente, pero bueno eso lo hemos ido trabajando y yo creo que va

bastante bien.

I5: Vale y, por ejemplo, si se propusieran crear grupos de ayuda desde trabajo

social, ¢los verias utiles y viables?

R5: En su momento los ha habido, porque desde Neonatologia hubo un perfil

de profesional que se llamaba “Mentora” de caracter sanitario, era una
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enfermera que se dedicaba a atender a las familias y a formar a los
profesionales de enfermeria y auxiliar, de cémo llevar... Esa persona ya no se
ha cubierto como tal. Y, dentro de sus actividades una de ellas era la
formacion. Durante varios afios hemos estado realizando quincenalmente
reuniones en el mismo servicio de Neonatologia. Se hacian sesiones, se
ofrecian temas y bueno esos temas nos han dado mucho juego y en si hemos
trabajado la autoayuda, ¢si? También se realizaron el dia de la prematuridad
gue es en noviembre, el 17 de noviembre, y ahi hemos estado dando sesiones
formativas, hemos dado charlas, conmemoraciones. Pero bueno, las personas
que estaban al frente ya no estan y ya no se han seguido haciendo. Y otra
cosa, que me he acordado, desde hace un par de afios existe el profesional
que es la psicologa que es la que también atiende, otros servicios
prioritariamente, pero también atiende como psic6loga. Pues como se deriva a
Trabajo social por los casos de prematuridad, a la psicologa también, con lo
cual ella hace una valoracion de la pareja o las familias de su situacion
psicolégica, coOmo se encuentran y tal. Y en su momento empez6 a realizar
grupos, con el inconveniente que ocurre, que para cuando llegas a realizar ya
fechas para un grupo pues una lleva 70 dias de ingreso y se va a los cuatro
dias, otra acaba de venir y no estd como para venir, otra por el tema de la
distancia no puede venir. O sea, no es facil realizar ese tipo de grupos, pero en
su momento nosotros las haciamos como improvisadas. Era los martes de tal a

tal hora nos juntdbamos, esté quien esté y tratAbamos temas.

16: O sea, ¢lo ves util?

R6: Si, si, fue como que a las madres, sobre todo porque al final casi siempre
son las madres las que acudian. Eran... Si, servia como autoayuda para ellas,
porque las que estaban ya mas experimentadas pues dan respiro y alivio a las
gue acaban de venir que estan mas sensibles. Las que se van a ir estan con

miedo a irse y se ven reforzadas por otras... Bueno, era un trabajo bonito, si.

I7: Vale, bueno, ¢algun comentario que quieras hacer respecto al tema que

hemos tratado de prematuridad y neonatologia?
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R7: Bueno, pues es un servicio en el que se trabaja muy bien y muy a gusto.
Yo echaria en falta pues eso, poder igual acudir a las sesiones que tienen los
pediatras porque igual tendria mas informacién. Pero bueno, para poder ir a la
de neonatos tendria que ir a la de pediatria, a la UCI, bueno... Pues seria un
poco pues dificil. Intento que haya buena armonia y buen rollo entre
profesionales, que creo que lo hay, entre ellos también hay bueno, entonces se
trabaja a gusto. pero bueno, el tema de las familias es un mundo y que hay
bastante trabajo. Cada vez hay mas prematuridad y claro todo eso conlleva

cada vez mas problemas.

I8: Vale, pues con esto ya esta, muchas gracias Mar.

R8: De nada, a ti.
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Anexo |l

Transcripcidn de la entrevista realizada a Verdnica, madre de Nahia, una bebé
nacida prematuramente con 29 semanas en el Complejo Hospitalario de
Navarra (CHN)

Intervencion 1. Buenos dias, estoy con Verénica la mama de una bebé que
nacio prematura a los 7 meses de gestacidon y sigue ingresada en
Neonatologia. Bueno, ¢ me puedes contar como fue el embarazo, si esperabas

que naciera prematura...?

Respuesta 1: No, el embarazo fue muy bien, dentro de lo normal de un
embarazo con sus cosas, pero bien. Hasta que... Pues eso, tuve visita con la
matrona, una visita regular, o sea no llamé yo ni nada Y te toma siempre la
tensién por control y me dio alta. Y me dijo: bueno pues vete controlandote y si
no pues a urgencias, si te da mas de 140, 150 pues a Urgencias. Y... pues me
empez0 a dar alta, porque alli me dio alta también, aunque yo no le di mucha
importancia Sabia que no era bueno, pero, tampoco sabia que era para tanto.
Y al dia siguiente ya fui a trabajar normal, encima tengo un trabajo que es muy
estresante 0 sea que la tension me sube hasta las... Y después de trabajar
vinimos a urgencias y ya nos ingresaron directamente y ya nos empezaron a
explicar que era igual preclampsia, que puede ser que igual la cria habria que
sacarla... Bueno alucinando porque no nos esperabamos esto. Y eso... Y ya
nos dijeron eso, que tenia preclampsia grave porque tenia la tensibn muy, muy
alta y que me iban a controlar aqui en el hospital hasta el resto del embarazo.
Con la gravedad de que la nifia ya estaba baja de peso, que no le llegaba bien
el oxigeno, que tal... Y nada nos ingresaron el miércoles y el viernes a la noche
me bajaron a monitores porque yo a la cria no la notaba mucho, me bajaron
abajo para controlar ahi mejor en los monitores. Y ya me empecé a poner mal y
me empezo a subir la tension disparada a tope, muy mal, me metieron en vena
para bajar la tension y tal pero no bajaba. Entonces ya me vino la ginecologa y
dijo de hacer ceséarea de urgencia porque claro corres peligro ta y corre peligro
la cria. Y nada, pues me la sacaron y me llevaron a la UCI cuatro dias, que casi

ni me acuerdo de eso ya.
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12: ¢ Cuanto peso6 cuando la sacaron?

R2: 950 gramos. O sea, deberia haber pesado 1 kilo 100, lo que pasa que claro

por la preclampsia estaba baja de peso. Entonces claro...

I3: ¢ Cuantas semanas tenia?

R3: 29 justo recién cumplidas, si. Y nada... Yo estaba en la UCI, claro yo sin
saber nada, incomunicada, la cria tampoco. A los dos o tres dias me bajaron en
silla de ruedas, pero estaba, o sea, medio ida, no... Y bueno, yo estaba
convencida de que se iba a morir. Claro, nunca habia conocido a nadie, nunca
habia visto un caso de preclampsia asi de cerca, si sabia que la tensién alta
era mala pero no sabia que era para tanto. Y mal, al principio pues este (el
padre) la veia, subia y me decia: “No que esta bien” y yo decia: “Bah, este me
esta diciendo que esta bien porque estoy en la UCI pero...” Y eso, y nada, ya
luego me pasaron a planta, ya empecé a bajar a verla un poco y conforme iba
viéndola me iba tranquilizando, hablando con las enfermeras... Un poco pues
diciéndome: “No, que ha habido mas casos asi, poco a poco...” Claro, tampoco
te van a decir nada, porque no sabes como va a ir, pero bueno, te tranquiliza.

14: Si, claro... Y, ¢cuanto tiempo lleva Nahia ingresada?

R4: Pues ahora dos meses va a hacer, el 9

I5: Mas 0 menos, ¢ sabéis cuanto va a seguir?

R5: Pues... Yo creo que este mes saldra, espero, si va todo bien. Porque ya
estamos... Hemos salido de la UCI y esta comiendo por boca ya, lo unico se ha
cogido ahora mocos por algun bicho y esta con antibiético oral. Pero yo creo
que va bastante bien por lo que me dicen... Claro, no te dicen nada. Nunca te
dicen: “Pues te vas a ir tal dia”, “Bueno, pues si va comiendo, le quitamos la
sonda”. Entonces, yo creo que este mes, dentro de unas semanas, yo creo que

si, espero (se rie)
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I6: Ya claro... y, ¢como valoras o como estas en Neonatologia? Si estas bien

o mal, algo que no te guste...

R6: Eh... Estds muy bien porque las enfermeras, la verdad, que son un
encanto todas, o sea hay que valer para eso, porque es una pasada. O sea, yo
las veo y digo que yo no valdria. Y alguna vez ya le he dicho a alguna, ¢eh? El
tiempo... Bueno, pues te sientas en un sillon, que para la recuperacion
postparto viene muy mal porque no te mueves. Estas todo el rato en el sillon.
Yo estoy en casa y hasta que no llego a neonatos no me tranquilizo, o sea

hasta que no la veo, la cojo y me siento es como que no me tranquilizo.

I7: Ya claro, normal...

R7: Lo unico que veo que cuando hay muchos neonatos las enfermeras no dan
abasto. O sea, es que es imposible, estan agobiadas las pobres. No sé como
va y tal, pero, o sea, yo las veo que van mal. O sea, que hay que darle el
biberon... Ahora por ejemplo donde estamos que ya los nifios comen con
biberén pues no hay tantas enfermeras como para... O sea, intentan hacer
todo lo que pueden, decirte todo y explicarte todo super bien, como hacer con

la nifa, no sé qué... O sea, pero vamos, si que...

I8: Ya vale, si. Y, por ejemplo, al ingresar en la Unidad de Neonatologia,
¢echaste en falta que te dieran algun folleto o que hubiera algun video que te

explicara un poco tu situacion o instrucciones de como manejar a la bebé...?

R8: Claro, yo como me ingresaron eh... Los papeles de los horarios de las
visitas y todo esto y tal se lo dieron a él (el padre) y él si gue me comentd. Pero
yo por ejemplo, si que nos llamé la psicéloga, que eso la verdad que me
parecié o sea... Estuvimos dos visitas que luego nos dijo: “Oye, si queréis algo
pues me llamais, que yo siempre estoy aqui” y tal estas con ella al principio.
Encima justo fue el dia que sali de... Que me dieron el alta que estaba yo fatal,
estaba muy mal. Pero si que estaria bien, no sé, las enfermeras... Yo creo que
con quien mas me calmé al principio fue hablando con las enfermeras, porque

claro el pediatra te dice pues el parte y te dice lo que te tiene que decir, normal.
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Pero claro con las enfermeras pues te... Yo veia que la mas pequeia era la
mia en ese momento, entonces decia: “Pero esta nifia, ¢asi?” O sea, yo decia,
0 sea, como a los demas los veia mas grandes. Me decia: “Que si, que hemos
tenido asi, de verdad, y mas pequefios” Y yo decia: “Pero, ¢si?” Y si, si, que si.
No sé, algo... Pues igual que te orienten, si quieres ir, porque hay gente que no
querrd. O sea, lo que dices algun grupo con otros padres, que te cuenten su
experiencia porque te tranquilizas un montén cuando otro padre te dice: “Pues
mira, mi hijo...” Claro, pues yo empecé a buscar pues lo tipico por internet
“‘parto prematuro 29 semanas” y te viene pues una que cuenta, lo lees: “Eh...
Pues yo a mi hijo, nacio, no sé qué, pues eso, nos pegamos en el hospital dos
meses o tres. Luego salidé y bien. Luego bueno, hay gente que no sale, hay
complicaciones. Si que igual estaria bien pues: “Oye pues mira, tienes un
grupo o lo que sea, que puedes...” y que, en el curso preparto también, que es
lo que le dije ayer a la matrona, que tuve ayer matrona, nos ensefiaran también
gue se puede tener un hijo prematuro. O sea, que te ensefien lo bonito, que es
lo bonito del embarazo. Pero te ensefian mas pues que nueve meses de
embarazo y tal y luego ya tienes el parto. Cuidados basicos del nifio y tal, pero,
puedes tener un bebé prematuro. De 29 semanas.

19: Claro, pero que si no te pasa no... Nadie tiene ni idea.

R9: Claro, claro. A ver, que no es lo normal, que lo normal es un parto a
término, pero... Si que estaria bien que te ensefaran un poco de eso, un poco
de eso que por lo menos te suene. Es que me decia la matrona “Igual metes
eso en los cursos y la gente se asusta” Y digo, hombre si, ya, pero, por lo

menos que... Que no te venga de nuevas, o sea, que te puede pasar.

110: Ya, claro, si.

R10: O sea, yo tuve mi primer hijo, que era de otra pareja a término y para
ratos iba a pensar esto con el segundo. O sea, yo pensaba que lo mismo,
nueve meses, pues engordas lo que sea. Luego al final tienes las piernas

hinchadas. Y luego ya das... Lo pasas mal en el parto porque duele y ya esta.
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111: Si, si, vamos, que fue inesperado. O sea, que, si se crearan los grupos de
ayuda, que se te propondrian desde trabajo social, tu, ¢ participarias? ¢ Crees

que seria util?

R11: Si, mucho, yo creo que si, yo creo que si, y mucho, ademas, si. Ya
porque no esto... Pero al principio, muy mal, estuve muy mal, o sea. Me costo
asimilarlo. Porque claro entre que te pasa eso, luego vas a la UCI, estas
incomunicada. bajas a planta eh... Bajas y si que entras y dices:”Joe, pues si

hay... Hay mogollon de neonatos”

112: Si, si, hay treinta

R12: Yo no sabia que existia. Yo la primera vez que entré dije: “Sl esta lleno
esto” es una pasada. Y... Si que vendria, yo creo que eso es super importante,
estaria muy bien. Porque la gente me dice, porque yo lo pasé muy mal. Y me
dice la gente: “;Por qué no buscas algun grupo con padres para que te
cuente...?” y digo: “Pues no sé si habra o no, ya me voy a informar, a ver pero

al final no... No hay.

[13: Ya no, no hay
R13: Pero la verdad que vendria muy bien. O sea, para tranquilizar a los
padres, para preguntarles dudas y de todo. A ver, que no son médicos, pero, te

tranquiliza mas un padre que... Ves un padre que lo ha pasado...

114: Claro, porque sabe lo que estas viviendo, si.

R14: Si, porque alguna vez habia alguna visita de una madre que habia estado
en neonatos, y de repente viene alguien que ha estado en neonatos y... Pues
tenia una visita y de paso iba a saludar con el bebé. Y me acuerdo que vino
una, cuando Nahia tenia diez dias de vida, o sea que aun no era nada. Y vino y
me dijo: “mira, con 28 semanas nacid” y era un bebé pues bien formado, con
papada, o sea, mas majo. Y le digo: “;De verdad?” y decia: “Que si, que si,
que nacio con 28 semanas y mira como esta ahora” Eso te ayuda, es como...
Buah. O sea mi nifla va a estar asi. Ahora que la veo, ya tiene mofletes y tal
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Porque al principio depende cémo seas. A ver, que hay gente que igual, yo que

sé. Pero yo como me preocupo mucho y eso, me vendria muy bien, si, si.

115: Vale, ya est4, gracias, voy a dejar de grabar.

R15: Nada, a ti.
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Anexo |l

Resultados de la encuesta realizada a 18 madres que tuvieron bebés
pretérmino difundida via Whatsapp y realizada mediante la aplicacion

SurveyMonkey

Pregunta 1
Edad de la madre en el momento del embarazo

Respondidas: 18

Omitidas: O
OPCIONES DE RESPUESTA RESPUESTAS
20-25 afos 0,00%
0
25-30 afos 5,56%
1
30-35 afios 22,22%
4
Mas de 35 afios 72,22%
13
TOTAL 18
Pregunta 2
¢ Emple6 métodos de fertilizacion asistida?
Respondidas: 18
Omitidas: O
OPCIONES DE RESPUESTA RESPUESTAS

96
Trabajo Social con progenitores de bebés pretérmino



Si 38,89%

E

No 61,11%
11

TOTAL 18

Pregunta 3

¢, Como te sentiste durante el ingreso en Neonatologia? Valora del 1 al 5 (Siendo
1 "Muy mal" y 5 "Muy bien")

Respondidas: 18

Omitidas: O
OPCIONES DE RESPUESTA RESPUESTAS
1 11,11%
2
2 27,78%
5
3 33,33%
6
4 22,22%
4
5 5,56%
1
TOTAL 18
Pregunta 4

Explica tu respuesta anterior

Respondidas: 8

97
Trabajo Social con progenitores de bebés pretérmino



Omitidas: 10

“‘Estaba embarazada de 30 semanas de gestacion”

“No me llegué a sentir del todo bien debido a diferentes causas”

“Preocupada”

“Nadie quiere ver a su hija ingresada.”

“No veia el dia de irnos a casa, no nos decian nada... Impotencia sentia”

“Poco tierno para estar con los bebés y nada de contacto”

“Los neonatdlogos un poco distantes, pero grandes profesionales y las enfermeras
a veces invasivas. No me gustaba nada que nos hicieran salir de malas formas a
veces en los cambios de turnos. Creo que no hacia ninguna falta. Pueden hacer el
intercambio de informacién sin problema delante de los padres.”

“Muy mal porque nos sentimos menos respaldados de lo que nos hubiese gustado”

Pregunta 5
¢ Tuviste contacto con Trabajo Social?

Respondidas: 18

Omitidas: O
OPCIONES DE RESPUESTA RESPUESTAS
Si 44,44%
8
No 55,56%
10
TOTAL 18
Pregunta 6

En caso afirmativo, ¢cdémo te ayudo6? En caso negativo, ¢te habria gustado? ¢ Por
qué?

Respondidas: 5

Omitidas: 13

NO.”Si, me habria ayudado en un momento complicado”

Si. “Para valorar la dependencia de mi hija, fue muy atenta y dedicé todo el tiempo
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necesario”

NO. “Si, como orientacion”

Si. “Nos ayudé mucho, incluso al salir del hospital. A loss meses me encontré con
la trabajadora que nos habia ayudado y me sugirié6 que solicitara la CUME de la
Mutua y la verdad es que he estado cobrando mi sueldo sin trabajar durante un afio
y medio, pudiendo quedarme en casa para cuidar de mis hijas”

Si. “Me ayudo con el permiso de maternidad y me senti comprendida”

Pregunta 7
Si te hubieran propuesto unirte a un grupo de padres y madres en tu situacion,
¢ habrias aceptado?

Respondidas: 18

Omitidas: O
OPCIONES DE RESPUESTA RESPUESTAS
Si 83,33%
15
No 5,56%
1
No sé 11,11%
2
TOTAL 18
Pregunta 8

Justifica tu respuesta anterior.Puedes afadir algin comentario o sugerencia sobre
el tema, si lo deseas.

Respondidas: 9

Omitidas: 9

NO.
“‘Es una situacion muy personal y no tenia ganas de hablar. Mi unica

preocupacion era mi hija.”
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Sl.

“Si porque habria visto otras situaciones y nos hubiésemos ayudado
mutuamente”

“Saber que hay mas personas como tu ayuda a sentirte menos sola y
acompanada durante el proceso”

“Me habria tranquilizado si ellas ya han pasado por eso”

“Porque siempre viene bien hablarlo con otras personas y mas si estan como
tu”

“Porque lo que mas me tranquilizaba era hablar con otros padres que habian
pasado por lo mismo”

“‘Ayudar a los demas padres”

“Siempre viene bien tener apoyo de la gente que pasa por lo mismo que tu”
“‘Nos habria ayudado a compartir experiencias y aprender a pasar juntos el

duelo”
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Anexo IV

Plantilla para la evaluacion final del proyecto que se hara rellenar en la

Ultima sesion a los padres y madres participantes

Puntda del 1 al 5 (siendo 1 “Muy mal” y 5 “Muy bien”) los siguientes

items:

1. Utilidad de la participacion en este grupo

2. Trabajo que realizan por parte de los y las profesionales

3. Actividades que se han realizado

4. Duracion de cada encuentro

5. ¢Volverias a unirte a este grupo? Explica tu respuesta

e Sj
e No
e Nosé

6. ¢Recomendarias el grupo a otras personas en tu misma situacién?

Explica tu respuesta

e Sj
e NoO
e Nosé

7. ¢Alargarias en el tiempo este grupo?
e Si

e NoO

8. Sugerencias de mejora o comentarios

Trabajo Social con progenitores de bebes pretermino
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