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"La rigueza consiste mucho mas en
el disfrute que en la posesion”

Aristételes (384 a.C. - 322 a.C.) fil6sofo



EDITORIAL

EL VALOR
DEL VOLUNTARIADO

La ilusién es uno de los ingredientes que
mas escasea en todos los quehaceres dia-
rios de muchas personas.

Pero en el mundo del voluntariado es por
el contrario ingrediente necesario para
prestar atencién a todo un nimero eleva-
do de personas que por motivos de dife-
rente indole sufren una marginacion, des-
adaptacion social o sintomas claros y
diversos de desventaja respecto a otras per-
sonas.

La ilusion ilumina y llena de alegria nues-
tra vida y cuando prestamos un servicio,
atencidn, orientacion, apoyo u otras series
de atenciones hacia los demas se deja sen-
tir.

Te ensancha el alma y te produce una sen-
sacion de alegria el logro hacia el bienes-
tar del otro que aunque sea en indices que
no superen o hagan desaparecer el sufri-
miento total en los demas, te permite
seguir realizando una accién de volunta-
riado consciente, porque sabes que le estas
ayudando.

El voluntariado es una utopia realizable,
por ello todas las personas que estemos
involucrados en un proyecto social debe-
mos seguir apoyandolo.

La ilusion mueve al voluntario y el volun-
tario se mueve en el mundo, puede ser
solamente uno de los ingredientes necesa-
rios para transformar la sociedad, pero es
indispensable conquistarlo.

Esta ilusion del voluntario participativo
hace participe a su vez, valga la redundan-
cia, a todas aquellas personas que nos
rodean, como muy bien oimos muchas
veces decir “la ilusion es una alegria anti-
cipada de algo que no se tiene, pero se
espera poseer”.

Quien tiene ilusién espera conseguir que
su ilusion se haga realidad, en el caso del
voluntario se hace realidad en la misma
practica, tendiendo una mano a los
demaés.

La esperanza y la serenidad junto con la
tranquilidad de espiritu, favorecen de
igual modo la accién voluntaria, pero lo

que mas debemos tener en cuenta es:
saber esperar siguiendo en cada momento
mantener el grado de ilusion siendo cons-
cientes de que cualquier actividad que rea-
licemos forma parte de un proceso y que
nuestra aportacion es una de esas partes.

Una actitud que estt formada por todos
los ingredientes anteriormente menciona-
dos es una gran posibilidad para darse a la
reflexion y en este texto no se pretende
dar teorizacién sobre palabras ya muy uti-
lizadas en el mundo del voluntariado,
sino para que todos juntos realicemos una
reflexion final: el valor del voluntariado,
mas alla de una alternativa que se puede
cuantificar, elaborar estadisticas...,asi cuali-
ficar el papel del voluntario es necesario,
el movimiento se demuestra andando, por
tanto, avancemos por un camino que Sig-
nifica ayuda para los demas.

M2 Emilia Pérez Sanjuan
Presidenta de AVAPREM




Conciliacion de la vida laboral y familiar

De forma breve y sintetizada vamos a tra-
tar de exponer las distintas figuras o insti-
tuciones laborales dirigidas a facilitar la
armonizacion de responsabilidades familia-
res y laborales. Nos limitaremos a hacer
referencia a las principales figuras que se
recogen tanto en el Estatuto de los Traba-
jadores como las medidas contempladas
en el denominado "Plan Concilia", destina-
do a los empleados publicos de la Admi-
nistracion General del Estado.

Por otra parte, cabe advertir, que habra
que tener en cuenta el contenido de la
futura Ley Organica de Igualdad entre
Mujeres y Hombres, actualmente en fase
de tramitacion legislativa, motivo por el
cual eludimos ahora su tratamiento, reser-
vandonos su oportuno estudio al momen-
to de su aprobacion definitiva. Esta Ley de
Igualdad contiene importantes aspectos
que modificaran de forma notable el régi-
men normativo vigente en materia de con-
ciliacion de la vida laboral y familiar.

.- INTERRUPCION DE LA PRESTA-
CION DE TRABAJO (PERMISOS)

El permiso es la interrupcién de la jorna-
da de trabajo. La finalidad de los permisos
es atender a necesidades personales del tra-
bajador/ra que exigen la ausencia temporal
del puesto de trabajo. La caracteristica fun-
damental es que se percibe el salario a
pesar de no ejecutarse el trabajo. ES un
derecho que tiene caracter potestativo para
el trabajador, que puedo o no ejercerlo,
pero en todo caso indisponible por el
empresario.

En relacién a la conciliacion de la vida
laboral y familiar, las causas previstas legal-
mente para el disfrute de un permiso retri-
buido son las siguientes, sin perjuicio de
las que la negociacién colectiva pudiera
afadir:

Matrimonio

El permiso por razén de matrimonio se
reconoce a cualquier trabajador que se
halle en tales circunstancias, siempre que
exista matrimonio real (civil o religioso), y
sea cual sea su lugar de celebracién, mien-
tras se acredite su validez en Espafa.

La duraciéon del permiso es de 15 dias
naturales (incluyendo, por tanto, los festi-
VOS).

En los casos de solapamiento del permiso
con las vacaciones se impone la absorcion
del permiso por el periodo vacacional, si
bien en convenio colectivo, 0 en su caso

en pacto individual, se pudiera pactar otro
régimen.

Nacimiento de hijos

Se trata de un derecho destinado al padre,
pues la madre ejercitara el derecho a la sus-
pensidn contractual por maternidad con
ocasién del parto. La duracion del permi-
so es 2 dias, que pueden ampliarse a 4 si el
trabajador necesita realizar un desplaza-
miento por este motivo.

Enfermedad grave, fallecimiento, acciden-
te u hospitalizacién parientes

Todas estas circunstancias (enfermedad,
accidente, hospitalizacion o el fallecimien-
to de un familiar) hasta el segundo grado
de consanguinidad o afinidad (no se exclu-
ye al conyuge) da derecho al trabajador
ausentarse del trabajo, con objeto de que
pueda personarse en el lugar donde se
halla el familiar o bien para asistir a su
funeral. La duracién del permiso es de 2
dias o de 4 si es necesario un desplaza-
miento a tal efecto

Examenes prenatales y técnicas de prepara-
cion al parto

El permiso esta destinado a la realizacién
de exdmenes prenatales y técnicas de pre-
paracién al parto y tiene por objeto garan-
tizar el adecuado control y seguimiento de
la gestacion de la trabajadora. El permiso
tiene sentido siempre que coincida con la
jornada de trabajo.

Lactancia de un hijo menor de 9 meses
La finalidad del permiso es atender la lac-
tancia, sea natural o artificial, de un menor
de nueve meses, con independencia de su
filiacién, natural o adoptiva.

Son titulares del derecho tanto el padre
como la madre indistintamente, siempre
que ambos trabajen, ello significa que: 1)
s6lo uno de ellos puede disfrutar el permi-
so, por lo que no cabe el disfrute simulta-
neo por parte de ambos y 2) si s6lo uno
de ellos trabaja, s6lo el que tenga la condi-
cion de trabajador podra beneficiarse del
derecho.

La duracion del permiso es de 1 hora dia-
ria, divisible en dos fracciones que puede
sustituirse por una reduccién de jornada
en % hora, bien al inicio o al final de la
jornada.

El derecho tiene como tope maximo de
disfrute hasta que el hijo alcance la edad
de nueve meses. La trabajadora decide el
momento de su disfrute, no cabe imposi-
cion empresarial.

PLAN CONCILIA: La madre puede optar
(decision de la madre) en sustituir el per-
miso de lactancia (en este caso de hijos
menores de 12 meses) por ampliacién de la
baja por maternidad en cuatro semanas
mas. La duracién del permiso se incremen-
ta proporcionalmente en caso de parto
maultiple.

Cuidado de hijos prematuros y neonatos
hospitalizados postparto

Hasta el momento del alta hospitalaria del
hijo, el trabajador tiene derecho a 1 hora
diaria de permiso, sustituible por una
reduccion de jornada de 2 horas no retri-
buidas.

Cabe recordar que, en los casos de parto
prematuro y en aquellos en que, por cual-
quier otra causa, el neonato deba permane-
cer hospitalizado a continuacion del
parto, la percpecion del subsidio por
maternidad podrd interrumpirse, a peti-
cion del padre o de la madre, segin cual
sea el beneficiario, una vez contemplado el
periodo de descanso obligatorio para la
madre de de seis semanas posteriores al
parto, y se reanudara a partir de la fecha
del alta hospitalaria del menor, por el
periodo que reste por disfrutar.

PLAN CONCILIA: Permiso de un méxi-
mo de 2 horas diarias, percibiendo las
retribuciones integras. Opcién de compu-
tar la baja por maternidad a partir de la
fecha del alta hospitalaria, salvo 6 primeras
semanas de descanso obligatorio para la
madre

Adaptaciones de jornada o de horario
para mujeres victimas de violencia de
género

Regulacion: Ley Organica 1/2004, de
medidas de proteccién integral contra la
violencia de @énero, que establece un
nuevo supuesto de modificacion de la jor-
nada de la trabajadora que haya sido victi-
ma de violencia de género.

El derecho que se le reconoce consiste en
la reducciéon de jornada de trabajo con
descanso proporcional de salario y la reor-
denacion del tiempo de trabajo, a través de
la adaptacién del horario, de la aplicacién
del horario flexible o de otras formas de
ordenacién del tiempo de trabajo que se
utilicen en la empresa.

Permiso asistencia reuniones de hijos con
discapacidad psiquica, fisica o sensorial
(PLAN CONCILIA)

Los empleados publicos que tengan hijos



con discapacidad psiquica, fisica o0 senso-
rial, tendran derecho a ausentarse del tra-
bajo por el tiempo indispensable para asis-
tir a reuniones de coordinacion de su cen-
tro de educacidn especial, donde reciba
tratamiento o para acompafarlo si ha de
recibir apoyo adicional en el ambito sani-
tario.

Permiso para someterse a técnicas de
fecundacioén asistida (PLAN CONCILIA)
Los empleados publicos tendran derecho a
ausentarse del trabajo para someterse a tic-
nicas de fecundacion asistida por el tiem-
po necesario para su realizacion y previa
justificacién de la necesidad dentro de la
jornada de trabajo.

.- SUSPENSION DEL CONTRATO
DE TRABAJO

La suspensién del contrato de trabajo,
supone la interrupcién de la prestacion
laboral y, correlativamente, de la presta-
cion salarial. Se deja temporalmente de tra-
bajar y, por consiguiente, de remunerar.
Las causas de suspension previstas legal-
mente -al objeto de armonizar vida laboral
y familiar- (sin perjuicio de que los conve-
nios colectivos pudieran establecer otras
medidas suspensivas que mejoraran las
condiciones de los trabajadores) son las
siguientes:

Maternidad-paternidad y adopcién o aco-
gimiento de menores de 6 afios

El contrato de trabajo puede suspenderse
por embarazo o parto de la trabajadora,
pero también por paternidad del trabaja-
dor. La suspension contractual por mater-
nidad-paternidad puede ser de naturaleza
biol6gica o adoptiva, con inclusion del
acogimiento -preadoptivo y permanente-
de menores de 6 afios (0 excepcionalmen-
te, mayores de dicha edad, cuando los "ser-
vicios sociales competentes” acrediten las
especiales dificultades de insercion social y
familiar -discapacidad, minusvalia, expe-
riencias personales u origen extranjero-
que exigen una también especial dedica-
cion por la familia de acogida.

A modo de sintesis, la duracion de la sus-
pensién contractual consistira:

En el supuesto de filiacion bioldgica:
Suspensién de 16 semanas, ampliables a 2
semanas mas por cada hijo, a partir del
segundo.

Periodo de suspensidn obligatorio: 6 sema-
nas de descanso obligatorio para la madre

posteriores al parto.

Periodo de suspension voluntario: 10
semanas restantes (periodo que la madre
puede compartir o ceder en su totalidad al
padre, siempre que el disfrute sea ininte-
rrumpido y no haya peligro para la salud
de la madre). Si fallece la madre, la suspen-
sién contractual la disfruta el padre. Si
fallece el hijo: contara la madre Gnicamen-
te con las 6 semanas obligatorias de sus-
pension.

En el supuesto de filiacién adoptiva:
Permiso de 16 semanas, ampliables a 2
semanas mas por cada hijo adoptivo o aco-
gido, a partir del segundo, y computables
a partir de la fecha de la resolucién judi-
cial o administrativa de adopcién o acogi-
miento.

PLAN CONCILIA: Se establece un permi-
so de paternidad de 10 dias. Se reconoce el
derecho de las madres y de los padres a
acumular el periodo de disfrute de vacacio-
nes al permiso de maternidad, lactancia y
paternidad, aun habiendo expirado ya el
afio natural.

Se reconoce el derecho a disfrutar de un
permiso hasta de dos meses de duracién
(percibiendo retribuciones basicas) en
supuestos de adopcioén internacional cuan-
do sea necesario el desplazamiento previo
de los padres al pais de origen del adopta-
do.

Por riesgo durante el embarazo de la
mujer trabajadora

Periodo de suspension del contrato de tra-
bajo en los supuestos en que, debiendo la
mujer trabajadora cambiar de puesto de
trabajo por otro compatible con su situa-
cion, en los rminos previstos en el art. 26
LPRL (para preservar la salud de la madre
y el feto por riesgos en el puesto de traba-
jo), dicho cambio de puesto no resulte téc-
nica u objetivamente posible, 0 no pueda
razonablemente exigirse por motivos justi-
ficados.

Necesidad de abandono de puesto de tra-
bajo por ser victima de violencia de géne-
ro

Posibilidad de abandono temporal hasta 6
meses con un tope maximo de 18 meses
(Ley 1/2004). El abandono definitivo del
puesto de trabajo se convierte en causa de
extincion contractual.

PLAN CONCILIA: Solicitud de traslado a
un puesto de trabajo en distinta unidad
administrativa o en otra localidad.

Excedencias

1. Por cuidado de hijos

Derecho que lo tienen tanto el padre
como la madre.

Duracion; los 3 primeros afios del hijo.
El primer afio se reserva el puesto de tra-
bajo, los dos afios restantes se reserva no el
mismo puesto sino uno de su misma cate-
goria profesional.

Las familias numerosas de categoria gene-
ral (con 3 hijos): tienen derecho a 15 meses
de reserva del mismo puesto de trabajo.
Las familias numerosas de categoria espe-
cial (de 4 hijos 0 mas): tienen derecho al8
meses de reserva del mismo puesto de tra-
bajo.

PLAN CONCILIA: Excedencia por hijos:
derecho a reserva del mismo puesto de tra-
bajo durante dos afios

2. Por cuidado de familiares

Condiciones: 1) Que la persona no pueda
valerse por si misma, 2) ni desempefie acti-
vidad retribuida.La excedencia méaxima es
de 1 afio con reserva de mismo puesto.
PLAN CONCILIA: 1) Excedencia por
familiares dependientes: mantenimiento
del mismo puesto durante dos afos; 2)
Excedencia por violencia de género, sin
necesidad de haber prestado un tiempo
minimo de servicios previos y sin que
resulte de aplicaciéon ningun plazo de per-
manencia en la misma. Durante los dos
primeros meses de esta excedencia se per-
cibiran las retribuciones integras y, en su
caso, las prestaciones familiares por hijo a
cargo.

I11.- REDUCCIONES DE JORNADA

Por lactancia de un hijo menor de 9 meses
Reduccion en %2 hora al inicio o al final de
la jornada de trabajo.

Derecho tanto del padre como la madre si
ambos trabajan.

El padre no tiene derecho si al mismo
tiempo la madre disfruta del permiso por
maternidad.

Si la madre no es trabajadora por cuenta
ajena no genera el derecho y no lo puede
transmitir al padre.

Los beneficios se multiplican en caso de
parto mdaltiple.

Tope de disfrute: el cumplimiento de los 9
meses del hijo.

Por nacimiento de hijos prematuros y
neonatos hospitalizados

Tendran derecho a reducir su jornada de
trabajo hasta un maximo de 2 horas, con
la disminucion proporcional del salario.



Cuidado de menores de seis afios 0
minusvalidos

Reduccién de jornada de trabajo con la
disminucién proporcional del salario entre
un minimo de 1/3 y un maximo de la
mitad de la duracién de la jornada

PLAN CONCILIA: Reduccion de jornada
por razon de guarda legal cuidado directo
de hijos menores de 12 afios o al cuidado
directo de un familiar dependiente.
Derecho a solicitar una reduccion de hasta
el 50% de la jornada laboral, de caracter
retribuido, para atender el cuidado de un
familiar en primer grado, por razén de
enfermedad muy grave, por el plazo maxi-
mo de un mes.

OTRAS MEDIDAS CONTEMPLADAS
EN EL "PLAN CONCILIA"

Medidas distribucién de jornada-horario
flexible

Distribucién de la jornada-horario flexi-
ble: los empleados publicos tienen un
mayor margen para decidir su propio hora-
rio laboral (inicio y finalizacién de jorna-
da) respetando el mismo nimero de horas
trabajadas, dentro de unos margenes fijos
mas reducidos y una mayor flexibilidad.

Derecho a flexibilizar en un méaximo de 1
hora el horario fijo de jornada para quie-
nes tengan a su cargo personas mayores,
hijos menores de 12 afios 0 personas con
discapacidad, asi como quien tenga a su
cargo directo a un familiar con enferme-
dad grave hasta el segundo grado de con-
saguinidad o afinidad.

Horario mas flexible para familias mono-
parentales: con caracter excepcional (perso-
nal) y para un tiempo limitado (temporal),
el empleado publico puede solicitar, previa
autorizacion y por motivos relacionados
con la atencion a la familia, una modifica-
cion del horario fijo en un maximo de 2
horas.

Medidas de atencién a hijos discapacita-
dos

Los empleados publicos que tengan hijos
con discapacidad psiquica, fisica o senso-
rial tendran derecho a:

1) Flexibilidad horaria: tendran dos horas
de flexibilidad horaria diaria a fin de con-
ciliar los horarios de los centros de educa-
cion especial y otros centros donde el
hijo/a discapacitado reciba atencién, con
los horarios de los propios puestos de tra-
bajo;

2) Permiso para acudir a reuniones: ten-
dran derecho a ausentarse del trabajo por
el tiempo indispensable para asistir a reu-
niones de coordinacién de su centro de
educacion especial, donde reciba trata-
miento o para acompafarlo si ha de reci-
bir apoyo adicional en el &mbito sanitario.

Permiso para someterse a técnicas de
fecundacién asistida

Los empleados publicos tendran derecho a
ausentarse del trabajo para someterse a tic-
nicas de fecundacién asistida por el tiem-
po necesario para su realizacion y previa
justificacién de la necesidad dentro de la
jornada de trabajo.

Cursos de formacién

Los empleados publicos podran recibir y
participar en cursos de formacion durante
los permisos de maternidad, paternidad y
excedencias por motivos familiares.

Fernando de Vicente Pachés

Profesor (TU) de Derecho del Trabajo
y Seguridad Social

Universitat Jaume I-Castelld



Intervencion psicoldgica durante la estancia

hospitalaria desde una perspectiva ecoldgico-sisttmica*
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A la Unidad de Atencién Temprana ubica-
da en el Centro de Salud de Nazaret nos
suelen remitir desde el Hospital Clinico
aquellos bebés con patologia o riesgo de
padecerla al darles de alta -a los pocos dias
0 semanas de nacer- lo que posibilita la
rapida intervencién no sélo con el nifio
sino también con sus padres. Al poderles
proporcionar cuanto antes informacién
acerca de la situacion del hijo, adiestra-
miento para la estimulacion en casa, orien-
tacion sobre los temas que les preocupan,
estamos trabajando con toda celeridad,
base fundamental del abordaje de la Aten-
cion Temprana. Pero los propios padres
reciben ademds algo que consideramos
muy necesario en esos primeros momen-
tos de confusiéon y preocupacién: apoyo
emocional.

En el caso de los bebés prematuros, a
causa de la hospitalizacion que precisan, el
tratamiento de Estimulacion no suele pro-
ducirse hasta el alta hospitalaria, pasados
uno o varios meses después del parto. Esta
demora en la intervencion supone para los
padres -y los restantes miembros familiares-
el que estén expuestos a la ansiedad y estrés
durante un tiempo prolongado y sin ayuda
terapéutica.

En esas circunstancias los padres de pre-
maturos suelen sentirse abrumados y des-
validos, intentando enfrentarse a la situa-
cion buscando una explicacién I6gica, un
por qué, un culpable,... necesitando tiem-
po para entender y sobrellevar sus propios
sentimientos y emociones.

Para atender a los padres en esas circuns-
tancias, las psicologas de la U.A.T. de
Nazaret trabajamos proporcionando ayuda
psicoldgica en el Hospital Clinico con el
fin de facilitar la expresién de sentimien-
tos, temores e inquietudes, reducir el
miedo y la ansiedad y poder generar expec-
tativas realistas que faciliten la adaptacion
al medio hospitalario asi como la incorpo-
racién posterior a la vida familiar y el pro-
pio tratamiento estimulador.

Para realizar la tarea terapéutica de apoyar
emocional y psicolégicamente a los padres
del bebé prematuro es preciso comprender
qué es lo que les esta pasando, lo que estan
experimentando y ese es el motivo de
nuestro escrito que por razones de espa-
cio, daremos a conocer desde estas mismas
paginas en sucesivas entregas. Aprovecha-

mos esta ocasion para empezar por el prin-
cipio.

EL EMBARAZO

La relacion afectiva que se establece entre
los padres y su bebé se inicia incluso antes
del nacimiento. Ya durante la gestacién se
suele fantasear imaginando que alrededor
de determinada fecha tendran un precioso
bebé sano e inteligente al que alimentaran,
bafiaran, acunaran,...y mostraran con orgu-
llo.

EL NACIMIENTO

Pero en ocasiones, por diversas causas, el
nacimiento se precipita interrumpiendo el
proceso de desarrollo intrauterino del
bebé que debe empezar a vivir indepen-
dientemente de la madre antes de lo previs-
to. Si el peso y la edad gestacional lo per-
mite, con ciertos cuidados y bajo la super-
vision médica, los padres pueden llevarse
al bebé a casa en unos dias (siempre que
no haya complicaciones).

Sin embargo, en caso de quedar por deba-
jo de las 37 semanas de gestacién se preci-
sara de ayuda técnica urgente debido a la
inmadurez del organismo para funcionar
con autonomia. Ello implica una actua-
cion rapida desde el paritorio, lo que supo-
ne para la madre una separacion del recién
nacido apresurada y traumatica, sin tiempo
siquiera para verlo y tocarlo.

El bebé pasa entonces a depender de una
incubadora que le asegura la humedad,
oxigeno y ambiente t#rmico apropiado,
estando conectado a un monitor que dara
la alarma si falla su respiracién o baja su
temperatura, intubado, con sonda nasogas-
trica para administrarle liquidos y calori-
as,...

Todo esto supone para los padres un fuer-
te impacto emocional ya que las cosas no
han salido como imaginaban. Todo se ha
precipitado: el nacimiento, la separacion,
... Yy no pueden controlar lo que sucede ni
estd en sus manos la solucién. En cuanto
pueden verle quedan impresionados. Su
aspecto es deprimente, minusculo, aislado
en la urna transparente, con tubos y cables
conectados a un cuerpecito de apenas
unos gramos. Nadie esta preparado para
una experiencia como esa. Los padres sue-
len sentir que ya no les pertenece, que no



pueden hacer nada por ayudarle. Ahora
son el personal médico, aparatos y medica-
mentos los que lucharan por mantenerle
con vida, en las mejores condiciones posi-
bles, hasta que pueda alcanzar la madurez
fisica necesaria.

Les queda una angustiosa espera y ello es
vivido con sentimientos diversos que
empiezan a afectar no sélo la relacién con
el hijo, sino la de la propia pareja. Hay
miedo a perderle, frustracion por no
haberle tenido a ttrmino, impotencia al no
poder ayudarle...Temen hablarlo entre
ellos y no poder controlar sus emociones.
Asi es facil que empiecen a tener proble-
mas de comunicacién viviéndolo cada
cual a su modo. Ademés, en ese momento
la situacion emocional en que suele encon-
trarse la madre es especialmente fragil a
causa del cansancio y depresion propias
del posparto.

El padre, mientras la madre se recupera del
parto, por lo general debe hacer frente a la
informacion que los especialistas le van
dando, a la vez que intenta transmitirla a
la madre evitdndole el dramatismo y la pre-
ocupacién. Ambos esperan cada noticia y
la temen a un tiempo. Hay ansiedad e
incertidumbre por su fragilidad, por las
posibles secuelas (que tenga problemas
visuales, auditivos, motrices, respiratorios
0 cognitivos) y la repercusion que ello
pueda tener en el futuro para seguir unos
estudios, para llevar una vida plena e inde-
pendiente.

El tiempo que el bebé esta hospitalizado se
vive como una carrera de obstaculos ya
que a la preocupaciéon que genera en los
padres la idea de las secuelas, se afiade
alguna de las complicaciones que pueden
presentarse: sepsis, hemorragia intracrane-
al, convulsiones, distres respiratorio...y
todo ello les suena a chino.

Mientras esto sucede en el &mbito hospita-
lario, existe otro - el familiar - en el que la
anticipacion del nacimiento también deja-
ra sentir su influencia. La dindmica fami-
liar gira ahora en torno al bebé hospitali-
zado dando al traste con horarios y otras
obligaciones, como las laborales del padre.

De haber otros hijos, quedan a cargo de
abuelos, tios,..lo que suele generar senti-
mientos de culpabilidad por no dedicarles
mas tiempo. A ello hay que afiadir la pre-

sién del entorno sobre los padres que a
través de preguntas y comentarios desafor-
tunados o inoportunos acerca del bebé y
su situacion, dificultan adn maés el
momento por el que atraviesan.

En el proximo ndmero de la revista Nues-
tros Prematuros expondremos las fases
emocionales por las que suelen pasar 0s
padres sometidos a tan dificil experiencia..

Montserrat Tremolosa Riba
Lda. en Psicologia
Ne Col. PV-2625

Josefa Beltran Mari
Lda. en Psicologia
N° Col. PV-444

* El marco ecoldgico-sistémico considera a
la familia como un sistema dindmico de
relaciones interpersonales que nos permite
abordar toda la compleja trama de interac-
ciones e influencias que se producen en el
interior de ella.



Cuidados centrados en el desarrollo
del nifio/a y la familia (Parte I)

El nacimiento de un nifio deseado es moti-
vo de alegria, expectacion y cambio. Cuan-
do una gestacion acaba prematuramente o
el recién nacido tiene algiin problema,
estas expectativas se quiebran bruscamen-
te. Los padres tienen que afrontar la sepa-
racién que comporta la hospitalizacion, la
estancia en las Unidades de Cuidados
Intensivos o Intermedios, enfrentarse en
ocasiones al hecho dramatico del riesgo de
fallecimiento del nifio o posible discapaci-
dad futura, son situaciones criticas que
alteran el equilibrio psicoldgico de los
padres y les hace mas vulnerables al entor-
no en los que su hijo esta ingresado.

En los Gltimos afios se ha publicado abun-
dante literatura respecto a la evolucion
neurolégica a largo plazo de los recién
nacidos prematuros. En los nifios muy
inmaduros se observa una frecuencia eleva-
da de las llamadas "minimas morbilidades"
que, sin causar graves discapacidades, pue-
den alterar la vida del nifio y su familia.
Cada vez existe mas convencimiento de
que parte de dichas alteraciones se relacio-
nan, entre otros muchos factores, con los
cuidados proporcionados al nacimiento.
La exposicién a un medio hostil, como es
el ambiente en las unidades neonatales,
dificulta la organizacién del cerebro en
desarrollo y por otra parte los padres estan
sometidos a un gran impacto emocional
que modifica el proceso de crianza de su
hijo

Los servicios de hospitalizacion neonatal
se han disefiado pensando en los proble-
mas de salud que afectan al recién nacido,
sin tener en cuenta a los padres, a pesar de
que estos son una parte importante en la
crianza de estos nifios tan vulnerables. El
hospital no solo debe tener una alta tecno-
logia, también debe incluir el factor huma-
no, ya que el derecho individual y como
persona del recién nacido hospitalizado
no solo es el estar rodeado de los aparatos
mas sofisticados, de un personal medico y
de enfermeria altamente cualificados, sino
también el estar junto a su madre e ideal-
mente junto a sus padres. Estos efectos no
deseados que la estancia en las unidades de
neonatologia provoca en el nifio y sus
padres puede reducirse con la implanta-
cion de "Cuidados Centrados en el Des-
arrollo y en la Familia". Estos cuidados se
basan en la filosofia que abarca la interac-
cion dindmica entre el recién nacido,
familia y ambiente, con intervenciones
dirigidas a optimizar el macroambiente
(luces, ruidos, etc.), como el microambien-
te (postura, manipulaciones, dolor) y la

actuacion sobre la familia para facilitarle
un papel maximo como cuidador princi-
pal de su hijo, que se basa en estos puntos
fundamentales:

1 La madre debe tener posibilidad
de estar el mayor tiempo posible con su
hijo.

2. Cada miembro del personal sani-

tario debe cuidar del recién nacido y su
madre, inclusive en aspectos psicolégicos.
3. El personal sanitario debe pro-
mover la lactancia materna en cada madre
y ensefiarle técnicas de expresion de la
leche.

4, El estrés psicologico de la madre
debe disminuirse durante todo el tiempo
en que el nifio este ingresado.

5. Si el nifio no puede succionar la
leche de madre debe darsele mediante
sonda, preferiblemente por la madre.

6. El numero de test y exdmenes
debe ser reducido a minimo.
7. El contacto piel con piel entre

madre e hijo debe ser usado lo mas precoz
y maximo posible, el uso de equipos t#cni-
cos para el cuidado del nifio reducido.

8. Las terapias agresivas deben redu-
cirse al minino.
9. El recién nacido siente el dolor,

por este motivo debera prevenirse o tratar-
se lo mas precozmente posible.

10. La madre y el hijo deben ser con-
siderados como un sistema sicosomatico
cerrado. Cada dia la hospitalizacién debe
enfocarse no solo al nifio, sino a las nece-
sidades de la madre.

11 Miembros de la familia cercanos
(hermanos, abuelos tios) deben tener posi-
bilidad de visitar a la madre y al recién
nacido durante la hospitalizacién, sobre
todo si esta es prolongada.

El beneficio de estas mejoras en el cuida-
do del recién nacido y su entorno son
indudables:

a. Promocion de la lactancia mater-
na.

b. Altas mas precoces y por tanto
mejor tiempo de hospitalizacion.

C. Disminucion de las infecciones
intrahospitalarias.

d. Aumento de la ganancia de peso.
e. Desarrollo social y psicol6gico
mas avanzado.

f. Mejor recuperacion materna tras
el parto.

g. Mayor seguridad y confianza en
el cuidado de su hijo.

h. Mayor confianza de los padres

en el momento del alta.
Por este motivo la tendencia actual es

mejorar el complejo entorno hospitalario
y hacer que los padres se encuentren mas
seguros, comodos y confiados en la labor
del personal sanitario que cuida a su hijo.
El Servicio de Neonatologia del Hospital
Universitario La Fe conscientes de que el
cuidado del recién nacido no solo com-
prende los aspectos terapéuticos y de vigi-
lancia ha desarrollado desde hace tiempo
diversas estrategias para intentar acercarse
a estos puntos y mejorar el confort del
recién nacido (establecimiento de la mani-
pulacion minima, controles del ruido, luz,
incubadora compartida, musicoterapia,
etc.), asi como el de sus padres (amplia-
cion del horario de visitas, limitacién de
barreras tales como batas, calzas, etc.,
informacion completa, sala de descanso
para madres que lactan a sus hijos, etc.).
Durante el afio 2006 se ha establecido
como obijetivo prioritario el mejorar la
calidad asistencial del recién nacido, su
entorno y familiares mediante planes de
mejora que afectan tanto al recién nacido
como a sus familiares.

MEJORAS QUE AFECTAN A LA ATEN-
CION DEL RECIEN NACIDO

A.- DISMINUIR LA CONTAMINA.-
CION ACUSTICA.

La reduccién de ruidos dentro de la Uni-
dad es muy importante, debiendo conse-
guir eliminar o reducir la mayor cantidad
de fuentes de ruido, que pueden dafiar las
estructuras auditivas de los recién nacidos,
en especial de los prematuros y afectar sus
biorritmos. Por este motivo el personal
que trabaja en las unidades, asi como los
familiares debera colaborar en el desarrollo
de medidas encaminadas a disminuir el
ruido ambiental entre las que se encuen-
tran los carteles informativos de los efectos
del ruido sobre el nifio colocados en sitios
estratégicos, participar activamente en pro-
ducir el menor ruido posible y hacerlo
saber a todas las personas que entran en el
servicio, carteles de aviso en nifios criticos
e inestables de "silencio”, evitar las conver-
saciones al lado del nifio, etc.

B. DISMINUIR LA CONTAMINACION
LUMINICA

Aungue no existe ninguna normativa que
establezca los niveles adecuados de luz en
los distintos espacios porque variard en
funcién de las caracteristicas geograficas
del lugar, el tipo de unidad, disefio y loca-
lizacion de las ventanas, asi como del esta-
do del recién nacido y de la ubicacion del
puesto, estd demostrado el beneficio para
los prematuros de la reduccién de la luz,
asi como el mantener el ciclo dia y noche



(ciclos luz-oscuridad) y es muy recomenda-
ble la luz natural ya que es fuente de bene-
ficio psicolégico para el personal y las
familias. El uso de cobertores en las incu-
badoras y el uso de las persianas para aco-
modar a la intensidad de la luz del dia,
pueden ayudar a lograr este cometido.

C. MANIPULACION MINIMA

Se basa en centralizar las intervenciones
sobre el nifio en horas determinadas para
facilitar su descanso. Durante las horas de
manipulacién se realizaran todos los pro-
cedimientos y estudios no urgentes (toma
de constantes directas, aspiraciones, cam-
bios posicidnales, exploracion fisica, anali-
sis, radiografias de control, etc.). Las cons-
tantes que no precisen manipular al nifio
pueden ser tomadas mas frecuentemente.
D. MUSICOTERAPIA

Existen multiples evidencias que permiten
el plantearnos su uso en las unidades neo-
natales. Esta suficientemente demostrado
que el feto puede oir la voz de su madre,
de baja frecuencia, que le estimula, y los
ruidos producidos en el exterior del Gtero
materno, pero solo si son de baja frecuen-
cia. Si el nacimiento es prematuro se
encuentra en un ambiente agresivo en el
que va a sufrir mas de cinco intervenciones
por hora, de la que al menos una va a ser
dolorosa, con cambios continuos de los
gue muy pocos son espontaneos, alteran-
dose sus fases normales de suefio interfi-
riendo con los ritmos biolégicos normales
durante la mayoria del tiempo de hospita-
lizacion.

En este contexto los conocidos efectos
beneficiosos de la musica como sonido
organizado, que induce relajacion, crea
sensacion de bienestar, facilita el ritmo del
suefio y disminuye el estrés, pueden ser de
utilidad para el cuidado de los nifios ingre-
sados en las Unidades Neonatales.

E. PREVENCION Y TRATAMIENTO
DEL DOLOR

Existe amplia evidencia de que el recién
nacido siente el dolor, por lo que es nece-
sario el valorar cuidadosamente a todo
recién nacido con "posibilidad de sentir
dolor" (maniobras invasivas, lesiones dolo-
rosas, patologia potencialmente dolorosa,
etc.). y establecer protocolos escritos de
medidas para la prevencion y tratamiento
del dolor, indicando la patologia y la
medida a aplicar tal como: medidas de
confort (método canguro, posicién "fetal”,
succion no nutritiva, rollos cobertores
tipo "nido", arroparlo), uso de solucién de
Sacarosa y medidas farmacoldgicas (analge-
sia no opiode y opiode).

F. PROMOCION DE LA LACTANCIA
MATERNA

La lactancia materna en las Unidades Neo-
natales es uno de los grandes retos que
existen para un cuidado eficaz del recién
nacido. Sus mdltiples ventajas son muy
conocidas y por tanto de gran ayuda para
conseguir disminuir las infecciones noso-
comiales, acelerar el desarrollo inmunolé-
gico del nifio prematuro y lograr un mas
rapido apego de los padres con el nifio
ingresado.

Uno de los problemas fundamentales es el
propio disefio de las Unidades con falta de
espacios y medios para una mas eficaz pro-
mocion e instauracion de lactancia mater-
na en los nifios ingresados (salas para
extracciones, zonas de aislamiento, espa-
cios entre incubadoras/cunas, frigorificos
y congeladores para almacenamiento, etc.).
Asi como un equipo sanitario instruido y
formado para apoyar a las madres lactan-
tes. El objetivo en la Comunidad Valencia-
na seria el lograr superar el 30 % de nifios
menores de 1500 grs. con lactancia mater-
na al alta y mas del 60 % en los nifios
ingresados.

Para conseguir este logro el Servicio de
Neonatologia dispone de: un equipo de
lactancia materna, en los que todos han
recibido el curso de "Formacion Lactancia
Materna., neveras y congeladores para la
conservacion y congelacién de leche de
madre, espacio para extracciones con dota-
cion suficiente de bombas extractoras no
manuales., dotacidn de sistemas de extrac-
cion manual, con posibilidad de poder
entregarse a la madre, al alta. Imparte cur-
sos de promocidn de lactancia materna en
mujeres gestantes (Centros de Salud y
Maternidades) y proporciona cursos de
formacion periédicos para el personal de
Neonatologia.

G. CUIDADO TIPO CANGURO

Es una de las estrategias de intervencion en
el cuidado neonatal, planteado inicialmen-
te como una alternativa al cuidado mini-
mo neonatal en hospitales con recursos
limitados. Sus componentes fundamenta-
les son el contacto piel con piel, colocan-
do al nifio desnudo salvo el pafial sobre el
pecho de la madre, tan pronto como sea
posible y la lactancia materna.

El componente piel con piel es de gran
valor para contrarrestar los efectos negati-
vos de la separacion prolongada. Ademas
ofrece el primer encuentro intimo entre la
madre y el nifio, incluso en cuidados
intensivos. Este contacto piel con piel,
siempre que el nifio demuestre estabilidad

para colocarlo al pecho de la madre, ofre-
ce al recién nacido el tacto, calor, olor, voz
y afecto de los padres lo que permite un
mejor desarrollo neurosensorial, acelera su
adaptacién metabolica, la regulacién del
suefio y el control de la temperatura. En
los padres se aumenta la confianza en el
cuidado del nifio, favorece la lactancia
materna y consigue disminuir las infeccio-
nes nosocomiales al recibir anticuerpos
especificos, mejor desarrollo inmunolégi-
co y factores de crecimiento por la leche
materna.

—

H. CUIDADOS DE LA POSTURA

El recién nacido no ha tenido oportuni-
dad de desarrollar la flexion fisiolGgica
que ocurre en el ultimo trimestre del
embarazo, como respuesta al menor espa-
cio dentro del Gtero y a un proceso activo
de neurodesarrollo, ademas puede estar
sometido a una inmovilizacion prolonga-
da, en la incubadora, sobre una superficie
dura, con el efecto de la gravedad que
puede producirle alteraciones posturales),
que puede afectar a su desarrollo psicomo-
tor y a la relacién de apego con los padres.
Los objetivos del cuidado postural son:
estimular la flexion activa del tronco y
extremidades, conseguir cabezas mas
redondeadas, conseguir posturas mas simé-
tricas y estimular la exploracién visual del
entorno.

Dr. Vicente Roqués
Jefe Servicio de Neonatologia
Hospital Universitario La Fe de Valencia



Soy Inma, mama de trillizos

prematuros de 29 semanas

Me llevé un palo tremendo el dia que en
una ecografia de urgencias por amenaza de
aborto a las 12 semanas de gestacion, me
dijeron que tenia tres fetos que por el
momento "funcionaban” bien. Me enfren-
t a un embarazo duro, con muchisimo
reposo por la amenaza de poder perderlos.
Me estaba preparando para recibir este
parto multiple y probablemente prematu-
ro, lefa todo lo que caia en mis manos,
libros y articulos de revistas sobre todo.
Mis peques se adelantaron, empecé con
contracciones y me ingresaron en el hospi-
tal de Castellén, me las pararon con pre-
par y me tuvieron dos dias enganchada a
la maquinita sin poder moverme apenas,
pero cuando todo se calm6é comenzaron
de nuevo las contracciones, era tarde, de
noche, y el ginecologo que estaba de guar-
dia decidié que lo mejor, era llamar a una
SAMU y que me trasladaran a Valencia, a
la Fe. Cuando oi esas palabras me entr6
mucho miedo, pensé en ese momento que
algo no iba bien.

Llegué a la Fe casi de madrugada, me
tuvieron con las correas, con muchos con-
troles... sin dejarme mover de la camilla,
iDios, que malos momentos pase!

Me subieron a la habitacion y alli pasé
otro dia mas, por que a la noche siguien-
te, me vinieron muchos dolores en el bajo
vientre, llamé a las enfermeras y ellas avisa-
ron a la ginec6loga de guardia que no se
lo pensé y me bajaron a quiréfano para
practicarme una cesdrea. En menos de
media hora ya estaban mis nifios en este
mundo.

Me llevaron a la habitacién, y me dijeron
que tendria que estar 24 horas sin mover-
me, eso queria decir que no podria ver a
mis hijitos todavia.

Era sdbado, me permitieron levantarme de
la cama y yo deseaba con todas mis fuer-
zas ver a mis nifios, mi madre y mi mari-
do me habian informado de la situacion,
pero no de la gravedad, asi que yo, no
sabia exactamente lo que me iba a encon-
trar.

Llegué a la UCIN en sillita de ruedas, y
yo muy valiente, me puse en pie para ver a
mi princesita, me derrumbé, senti tanta
impotencia al ver una "cosita" tan chiquiti-
na y llenita de tubos y cables..., me puse a
llorar, las enfermeras me animaron muchi-
simo y remonté para casi ponerme peor,
ella era la mas grande, pesé al nacer 1.410
grms. Era blanquita, con una carita redon-
dita, parecia una mufiequita, tan bonita,
tan chiquita y ya sufriendo nada mas
nacer.

Luego vi. a uno de mis chicos, el primero
en salir, el de peso medio, 1.290 grms. Era
algo tan extrafio de ver, jamas en mi vida
habfa visto nada similar, una criatura tan
diminuta, pero con todas sus cositas, sus
manitas, sus deditos, sus ufiitas... hasta el
dia en que me los llevé a casa tenia como
una obsesion, una mania, cada vez que
estaba con ellos, les cogia las manitas y les
contaba los deditos, los tenian todos, por
que hacia eso... no lo sé. Didac se gano el
mote de pulga saltarina entre el personal
de UCIN, no hacia otra cosa que moverse
y quitarse los cablecitos.

A Christian, fue al altimo a quien visité
ese primer dia, la lagartija, asi le decian,
estaba boca para abajo, apenas tenia fuer-
za para moverse pero se iba arrastrando
por la inmensa jaula de cristal. Que Dios
me perdone, pero era tan horrible, era un
bebé feo, todo arrugado, de piel tan oscu-
ra, con los dedos tan largos y finos... pare-
cia un bicho, una cosa rara, pesaba apenas
1.100 grms. Con el tiempo se convirtio en
un principe divino.

Subi a la habitaciéon desmoralizada, pero a
la vez sintiendo que saldrian adelante, que
no pasaria nada, total solo era cuestién de
tiempo, de engorde, nada mas...

Cuan equivocada estaba, a nadie nos ense-
fian a afrontar un parto prematuro, nadie
lo sabe hasta que le pasa, ;me equivoco?

Para empezar, donde nos dicen antes de
parir que un bebé prematuro puede tener
tantas complicaciones? Nadie lee eso por
que piensa que no le va a ocurrir, cuando
estas embarazada no quieres ni oir hablar
de ese tema, llegamos "tontas” al paritorio
prematuro.

Luego, cuando ya ha nacido ese bebé con
tanto destiempo, te dan un librito y te
dicen que te lo vayas leyendo para saber a
lo que te puedes llegar a "enfrentar”, lees,
lees y a cada pagina encuentras una nueva
enfermedad y piensas, joh Dios mio!
¢;Podré yo con todo esto?

Todos los dias salia de mi casa antes de las

10 de la mafiana para llegar al hospital a la
toma de las 12 y asi poder estar un ratito
con mis nifios, claro, a medida que me los
iban sacando de la UCIN y los pasaban a
box.

Cada uno de ellos present6 distintos sinto-
mas, el mas fuerte aparentemente era
Christian, que en apenas 6 dias lo llevaron
ya al box aun siendo el mas chiquitin,
pero, como a los 20 dias, cogié una infec-
cién y se quedd en mis manos mas muer-
tecito que vivo, la saturacién comenzé a
bajarle a una velocidad espantosa, yo lla-



maba a la enfermera, me daba la impresién
que estaba sola en ese momento, lo pasé
fatal.. mi nifio me miraba y cerraba sus
ojitos y yo lloraba desesperada, no pasé
nada, enseguida su incubadora se llen6 de
personal sanitario y a mi me invitaron a
salir de alli.

Cada dia era una historia. Cuando entraba
en las horas de las visitas, iba buscando a
la doctora que los trataba para preguntar-
le. Cuando cambiaban de personal iban
buscandome ellos a mi, ;eres td la mama
de los trillizos?, y comenzaban a decirme
todo lo acontecido en esas Ultimas horas:
"bueno, pues mira hoy el primero se ha
portado muy bien, se tomd por sonda su
lechita y no ha vomitado, pero el segundo
ha vomitado dos veces, ha hecho una
apnea, tal y tal y tal, y el tercero..." EN fin,
uno bien, dos mal. Al siguiente dia dos
bien, pero el otro... jo que susto nos ha
dado... Y asi durante 45 dias.

Debo admitir que fui una mama afortuna-
disima, para su prematuriedad, apenas per-
manecieron ingresados. Cierto es que la
doctora que me dio el alta hablé primero
conmigo y me inform¢é del estado de mis
bebés, apenas necesitaban peso, simple-
mente eso, ya les habian hecho todo tipo
de pruebas y estaban bien de todo.

En esos 45 dias aprendi lo que era un neu-
motérax, una insuficiencia renal, una para-
da cardiaca, la baja saturacién, las apneas...
El 1 de Agosto me los llevé para casa, senti
un alivio enorme al dejar el hospital, a la
vez de panico por no saber como respon-
derian y como yo iba a ser capaz de dor-
mir toda la noche sin pensar en que podri-
an presentarme una apnea y no despertar
de su dulce suefio.

El tratar con un prematuro en casa no te
lo ensefia un libro, una revista, un médico,
ni tu familia por mucho que ayuden. El
tener a un bebé prematuro en casa, 0 dos,
0 tres, se aprende con un dia a dia de sufri-
miento y de padecer y de no saber si lo
que haces, lo haces bien.

Yo tuve suerte de contar con alguien al
otro lado del teléfono, era Daniel, la per-
sona que me dio a conocer la asociacion.
Durante los primeros meses era a él a
quien yo recurria para pedir consejo, pre-
guntarle alguna tonteria, simplemente
decirle como me sentia yo, era mi pafio de
lagrimas.

Le conoci en la sala de espera de la Fe,
poco antes de entrar a visitar a mis nifios
una tarde. Le habia visto hablar con
alguien y habia leido los folletos que habi-
an alli colgados en el tablon, me sentia

débil, muy baja de moral, sin fuerza... tam-
bién nosotros los padres, (no quiero espe-
cificar sexos) nos sentimos agobiados de
pasar alli metidos tantas horas y sentir que
no puedes hacer nada por tu hijo.

En ningdn libro nos ensefian como afron-
tar psicolégicamente el perder tu barriga
antes de tiempo y afrontar un futuro para
tu hijo tal vez algo incierto.

Le preguntt, hablamos durante un buen
rato y me ayudd muchisimo escuchar su
voz, fue de una gran ayuda psicolégica
para mi.

En septiembre, acudi a las jornadas para
padres que organizaba la asociacion, cono-
ci a la directiva y a muchos de los miem-
bros, aprendi muchas cosas y a la vez, senti
mucho miedo.

Como he dicho antes, fui y soy afortuna-
da. A simple vista, mis hijos estaban bien,
estan bien. Conoci nifios con problemas,
verdaderos problemas debido a su prema-
turiedad, padres desesperados por que no
sabian donde llevar a sus hijos, ni que
hacer con ellos. Yo vefa a mis nifios, con
apenas un afio ya nos habian dado el alta
de muchas especialidades a las que acudia-
mos para revisiones, no hicieron rehabili-
tacion, no tenian anemia, respiraban bien,
todo estaba controlado y perfecto.

Yo sentia que no pertenecia a "ese
mundao”, y mis hijos por supuesto, tampo-
co. Pero continué en la asociacion, sin
poder hacer demasiado por ellos, pero al
menos intentar dar el apoyo moral posible.
Mis hijos tienen casi 5 afios, cursan segun-
do de infantil en un colegio publico de
Castellon, con nifios "normales" de su
edad, mis hijos, también son normales.
Pero entonces, es aqui donde comienzan
algunos problemillas. En el cole me dicen
que son nifios y que es algo normal, yo
como madre, no lo veo tan normal.

En el cole no prestan la atencién adecua-
da, se distraen con facilidad, se muestran
perezosos, algo mas infantiles que los
nifios de su alrededor...

Puede que el profesorado lo vea normal,
algunos nifios nacidos a t&rmino también
son perezosos, pero nuestros hijos estan
"expuestos” a serlo mas, simplemente por
ser prematuros, ahora bien, creo que tam-
bién debemos educarlos como a los nifios
normales de su edad, simplemente, prestar-
les un poco mas de atencion.

Muchos nifios prematuros estan fisicamen-
te bien, los padres piensan como yo lo
hice en aquel momento, mi hijo esta bien,
dejo la asociacién. Desde aqui, querria ani-
mar a esos padres que piensan eso que no

abandonen la asociacién, por que seguro
en alglin momento, querran echar mano
de ella al menos para preguntar algo y ahi
estard Emilia, Daniel y muchos mas para
escuchar y sobre todo responder.
Tenemos nifios normales ya que son perso-
nas como nosotros, pero no debemos olvi-
dar que llegaron a este mundo antes de lo
que debian, y ello tiene unas consecuen-
cias, en ocasiones fisicas, en otras simple-
mente de conducta, pero debemos estar
preparados para ello y afrontarlo con total
normalidad.

Yo no me siento una experta en este tema,
ni pretendo dar consejo a nadie, simple-
mente he decidido escribir esto para mos-
trar mi caso, mi problematica, a la que me
voy acostumbrando, aunque como madre,
me preocupa que mi hijo muestre una per-
sonalidad algo rebelde, vaga, distraida,
ausente o simplemente demasiado infantil
para su edad. Por que sobre todo me sien-
to madre, orgullosisima de mis tres hijos
que habiendo venido a este mundo cruel
tan pronto, han tenido la fuerza y valentia
suficientes como para seguir en él'y darme
a mi las ganas de vivir y de verlos crecer
dia a dia con esa energia y vitalidad ante la
vida.




Lecciones de vida
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A veces pienso que la gente debe creer que
estoy loca, porque cuando les hablo de lo
que ha supuesto la llegada de Marcos a mi
vida hago mucho énfasis en lo positivo de
la experiencia. Obviamente, preferiria que
mi hijo no hubiera tenido que pasar por
quiréfano hasta en cinco ocasiones en
ocho meses ni que su futuro esté compro-
metido por una cardiopatia congénita,
pero cuanto nos ensefian estos nifios, ;ver-
dad? Y cuanto nos ayudan a madurar....

Carlos y Marcos nacieron un 14 de octu-
bre de hace ya dos afios en Alicante.
Durante su gestacion el pequefio tuvo que
luchar duro para superar una disfuncién
de los vasos linfaticos, de la que segin me
he informado salen adelante muy pocos
fetos. A las 37 semanas, cuando los médi-
cos daban por seguro que sus problemas
se habian resuelto, llegd Marcos. Todo
bien, todo perfecto, bajo de peso pero
nada preocupante: 1.900 gramos. No llega-
ba a los dos kilos reglamentarios para el
alta pero, como pasé sin problema el test
de Apgar y el nifio estaba aparentemente
bien, le enviaron a planta. Al dia y medio
este soldadito prosiguid con la gran gesta
que habia iniciado en el embarazo, ya que
se le manifestaron los primeros sintomas
de la atresia pulmonar y la comunicacion
interventricular que padece. Le tuvieron
que trasladar urgentemente a Valencia,
donde estaria otros cuatro meses y medio.

Precisamente su bajo peso fue el desenca-
denante de que todo se complicara y lo
gue en principio requeria una operacion
paliativa -que para los profanos explicaré
gue es una intervencion provisional hasta
que sea fuerte y grande para acometer la
cirugia correctiva que necesita el nifio-
derivd en dos meses y medio de espera
para que el nifio cogiera un peso que hicie-
ra viable entrar a quiréfano, y que mermé
en cierto modo su salud; dos operaciones,
porque una fracasé por el mindsculo tama-
fio de sus venas; y una displasia pulmonar,
gue como es habitual en los prematuros se
debe a una entubacién endotraqueal pro-
longada. Afortunadamente, la fortaleza
humana es grande y mas la de estos peque-
fios.

LA PRIMERA SONRISA

A Marcos no le vi sonreir hasta los tres
meses de edad y, curiosamente, fue en la
UCI, donde menos te lo esperas porque,
como es habitual en esta unidad, alli esta-

ba entubado, tenia cogidas numerosas vias,
padecia dolorosas punciones cada pocas
horas para comprobar su PH y estaba
inmovilizado, tumbado boca arriba 24
horas diarias durante 36 dias. Hasta enton-
ces habia sido incapaz de conectar con mi
hijo. Fue una sensacién extrafia, una gran
sacudida, pero muy reconfortante. Practi-
camente, en neonatos me habian dicho
que el nifio podria llegar a tener importan-
tes secuelas psiquicas porque no respondia
a estimulos sociales, ni siquiera se quejaba.
Gracias a Dios, 0 a la diosa fortuna, se
equivocaban. Le tendriais que ver hoy. No
sé si tendrd alguna secuela neuroldgica en
el futuro debido a la falta de oxigenacion
que ha padecido -por el momento ya le
han detectado hipoacusia-, pero es un
nifio activo, tierno y luchador y, en su
idioma, habla por los codos.

AVAPREM

Conoci AVAPREM a través de un articulo
pinchado en el corcho a la entrada de neo-
natos en La Fe y me llamo la atencion la
experiencia de Emilia con Victor. A Mar-
cos no se le puede llamar prematuro, su
caso es diferente. Es uno de los que en la
Asociacion denominan asimilados, pero
en cierta forma mi hijo tiene muchas simi-
litudes con los nacidos pretérmino. La ver-
dad es que soy partidaria de las asociacio-
nes porque si quieres algo en esta vida te
lo tienes que buscar tu. Desde que hice la
primera llamada a la Asociacion se esforza-
ron por hacerme sentir como en casa. Es
decir, se preocuparon por mi caso y me
ayudaron a buscar la informacion que
necesitaba, que por entonces era el tema
de ayudas, y que por cierto hay bien pocas.
Quizas ese calor humano es lo que mas
me atrajo de AVAPREM: luego descubri
mas. La Asociacion va a emprender una
nueva etapa para acercarse méas a los
padres de Alicante y estoy segura de que la
iniciativa tendrd una buena acogida porque
cualquier ayuda es poca a la hora de criar
un hijo prematuro. Es una carrera de
fondo, que no termina ni mucho menos
con las altas hospitalarias. Los padres tene-
mos que estar muy unidos y tener muy cla-
ras las ideas para saber qué atencion recla-
mar para los pequefios.

CARLOS
Carlos ha sido la guinda de mi pastel. Si

Marcos me ha ensefiado a ser mas huma-
na, a redescubrir mi valentia, me ha dado



grandes amistades y hasta el momento ha
sido la Unica persona capaz de asombrar-
me, por su capacidad de superacion y de
lucha, Carlos ha sido mi tabla en el océa-
no. Una alegria en tiempos muy tristes,
alguien ajeno a todo ese sufrimiento a
quien aferrarme; carcajadas, juegos... Muy
importante es que ha sido un acicate para
su hermano. Aunque sélo se llevan siete
minutos, su padre y yo notamos que desde
que Marcos empez6 a ser consciente de su
entorno ha tenido a Carlos como su her-
mano mayor. El le ha estimulado para oir,
para moverse, para hablar, para reir. Una
enfermera me dijo una vez que a los nifios
como Carlos les llama salvavidas. Es algo
mas que eso, pero en cierta forma nos ha
dado mucho a su padre, a mi y a su her-
mano. Aunque Marcos ha tenido que
compartir nuestra atenciéon con él, creo
que ha sido una bendicion que vinieran
juntos al mundo vy, de hecho, estoy segura
que para un nifio con problemas de salud
es muy beneficioso tener hermanos con
quienes disfrutar, refiir, jugar y, en suma,
normalizar su vida para que no gire todo
en torno a él o a ella. No sé de psicologia
pero pienso que hay que evitar que un
nifio sea el epicentro de su entorno: que-
rido si y tratado de acuerdo a sus necesida-
des concretas también -psicolGgicas, afecti-
vas, fisioldgicas-, pero integrado en su
familia y amistades. Si le tratamos de otra
manera ya en casa, cOmo vamos a preten-
der que en el cole o en el barrio no sea
considerado diferente. La discriminacion
positiva puede llegar a ser tan perjudicial
como la negativa a largo plazo.

VIVIR DIA A DIA

En resumen, por mi experiencia he apren-
dido que hay que luchar, porque nadie
sabemos lo que estos pequefios pueden
dar de si. A Marcos le han desahuciado
dos veces en su estancia en el hospital y
otras tantas en el embarazo. Tengo que
confesar que yo misma no me esperaba su
progreso. Hay que pelear, y a veces a con-
trarreloj, para que sean bien atendidos en
los centros sanitarios; para conseguir que
te citen con cardcter urgente para realizar
algain analisis importante para el desarrollo
del nifio; para lograr ayudas; para que te
den una plaza en un centro subvenciona-
do; para que te proporcionen la asistencia
domiciliaria adecuada. Incluso, hay que
pelear con el entorno. Cuéntas veces las
familias no entienden que nuestros hijos
no deben ir a ver a los primos en edad

escolar, ni siquiera en Navidad, porque no
pueden correr el riesgo de coger infeccio-
nes respiratorias, tampoco se puede estar
en lugares cerrados con mucha gente,
como los centros comerciales. Gracias a
Dios no he tenido ese problema con mi
familia pero conozco casos.

Como esperanza para muchos que se
embarcan en esta gran aventura de criar a
un nifio con problemas de salud o prema-
turidad, me gustaria decirles que los padres
somos los que acabamos conociéndoles
con el tiempo pero, de entrada, no se
puede predecir el futuro de un nifio por
muy mal que se le vea. Mi lema es vivir dia
a dia y no adelantar acontecimientos que,
generalmente, nos crean un cuadro de
ansiedad y que, posiblemente, no se corres-
pondan a lo que nos encontremos a lo
largo de los meses. De todo se sale. A veces
los resultados no son lo que esperamos,
pero es lo que hay. Nos lo tomemos mejor
0 peor la realidad esta ahi y ellos no se
merecen que estemos tristes porque, como
todo el mundo, quieren vivir felices.
Vamos a darles lo mejor de nosotros, que
es lo que se merecen.

No quiero terminar sin agradecer la profe-
sionalidad de muchos sanitarios que nos
han atendido, tanto en Valencia como en
Alicante: médicos, enfermeros y técnicos
que desde el mismo momento en que di a
luz han hecho gala de un saber hacer y, en
muchos casos, han mostrado una gran sen-
sibilidad.

Montse Botella
Destacado: "Mi lema es vivir dia a dia y no ade-
lantar acontecimientos”
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CONTES QUE AJUDEN A CREIXER

Aguestos contes tenen com a objectiu solucionar problemes de la vida quotidiana dels
xiquets. Per tal que funcionen els ha de contar una persona que el xiquet pense que des-
coneix el problema. A més a més cal que es conte a més d'un xiquet alhora, per tal que

no siga violent.
El conte d'avui esta dedicat a...

LA PRINCESA DE LES SABATILLES GROGUES

En un regne molt llunya, que es tro-
bava damunt dels nivols, vivia felic la
princesa Liuna. A la princesa Liuna li
agradava molt estar amb els seus
pares. Li agradava jugar amb ells,
anar a comprar tots tres al mer-
cat que hi havia a larc de Sant
Marti, dinar, berenar... tot! La
princesa Liuna no volia passar ni un
segon sense estar ambh els reis.
Com que li agradava tant estar amb
els seus pares tamhé tenia un lit
al nivol dels reis. Aixi passaven tot
el dia i tota la nit junts.

Un dia, quan Liuna estava a punt de
fer sis anys el rei li va dir:
- " Liuna, filla meua, ja eres molt
gran, per aixo the de dir que quan
Ffacis el sis anys hauras de dormir
al nivol del costat"

Liuna es va posar a plorar. Ella no
volia canviar-se de nlvol. Estava
molt a gust al dels seus pares. A
més a més, per tal danar al nivol
del costat calia creuar un cami molt
curtet destreles. Com ho Ffaria, si
ella anava sempre descalca? Clar!
RFer a caminar pels nivols no cal
sabatilles!!

Eixa nit Liuna va dormir molt tris-
ta. L'endema faria sis anys i hauria
de dormir assoles. Va somiar coses
desagradables, i no va descansar hé.
Al dia segient, en llevar-se del lit,
la princesa Liuna va trobar una
slper sorpresa. Just a la vora del
lit hi havia unes sabatilles grogues

que pareixien dor. Era el seu regal
daniversari! Va posar-se-les i se
nadona que eren molt lleugeres. Va
comencar a saltar dun nivol a un
altre, va cérrer per tot larc de
Sant Marti i va passar-sho molt bé.
Quan tornava a casa va vore el cami
destreles que abans no podia
creuar. Va agarrar impuls i...... zas! Va
aconseguir creuar-lo!!

A laltre costat del cami estava el
seu nivol! Un nivol preciés. Molt més
bonic que el dels seus pares. Un
nivol amb un color molt xulo, amb
dibuixets per tot arreu i amb un
munt de joguets. Liuna va decidir
quedar-se a dormir al seu nivol, i va
ser aleshores quan va vore que des
del seu nivol podia vore el llum del
nivol dels pares!! Qué tranquilla dor-
mirial!

P

Eixa nit Liuna va tenir el somnis
meés dolcos de la seua vida. Quan se
va alcar de bhon mati va anar
corrents a contar-se'lls als seus
pares!! Es posa les seues sabatilles
grogues i creua el cami destreles.
Van desdejunar tots junts escol-
tant els somnis de Liuna. I aixi va
ser com la princesa de les sabati-
lles grogues va tindre per sempre
els somnis més dolcos del regne
dels nuivols.

Alejandro Guia Archiles
Vicent Santana Palencia

Pasatiempos

Escribe el nombre de cada nifio

Carlos esta entre

otros dos chicos
o

: 5"'-‘.-' i
2>

A Ramon no le gusta tener
las manos ocupadas

Yo estoy junto a Pedro

Fernando esta en uno de
los extremos.
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