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Resumen

El objetivo de este trabajo es proporcionar una propuesta de coordinacion entre UCIN y Atencion
Temprana, enmarcado en el modelo NIDCAP y la Atencion Centrada en la Familia. De esta forma, la
familia sera el foco de todos y cada uno de los procesos que se siguen en el camino que requiere el
apoyo al desarrollo de los bebés prematuros, con la ayuda de los profesionales. Para ello, se ha
analizado la realidad del contexto de Andalucia, tanto en el ambito hospitalario como de Atencién
Temprana, desarrollando una propuesta de formacidn y coordinacién entre estos dos entornos que
tenga siempre en cuenta la visidon y las experiencias de las familias, como los principales y mds

importantes beneficiarios de estos servicios.

La informacién recogida en el proyecto permite llegar a la conclusidn de que aun se debe seguir
insistiendo en la transicion de los modelos de atencién, para llegar a una atencién a las familias
centrada en ellas en cada uno de los pasos que siguen los profesionales. Solo de esta forma se lograra
cambiar el paradigma de la Atencién Temprana, para llegar a una de mayor calidad y eficacia, pues son

las familias las principales precursoras del desarrollo de sus hijos e hijas.

Palabras clave: NIDCAP, practicas centradas en la familia, cuidados centrados en el desarrollo,

neonatologia, formacién, coordinacién.
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Abstract

This work aim is to provide a coordination proposal between the NICU and Early Intervention, framed
in the NIDCAP model and Family-Centred Care. This way, every one of the processes followed will be
focusing the family, on the path required to support the development of premature babies, with help
from the professionals. To this end, the context of the Andalusian reality has been analysed, both in
hospitals and in Early Intervention settings, developing a training and coordination proposal between
these two environments that always takes into account the family vision and experiences, as the main

and most important beneficiaries of these services.

The information gathered in the project leads to the conclusion that it is still necessary to insist on the
continue transition of care models, in order to achieve family-centred care in each of the steps taken
by professionals. Only in this way will it be possible to change the paradigm of Early Intervention in
order to reach one of greater quality and efficiency, as families are the main precursors of their

children's development.

Keywords: NIDCAP, family-centred practice, developmental care, neonatology, training, coordination
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1. Introduccion

De acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) se considera prematuro a aquellos bebés
gue nacen antes de completar las 37 semanas de gestacion. Esta inmadurez hace que el impacto del
ambiente fisico en el que debe desarrollarse el neonato sea muy importante. En un estudio realizado
por este organismo en 2018, se expone que el nacimiento prematuro es la principal causa de
defuncién en los menores de 5 afos, ademas el 50% de los bebés prematuros presentan dificultades
en el aprendizaje, déficit de atencién, problemas de conducta o emocionales y fracaso escolar (OMS,

2021).

En Espafia, de acuerdo con el Instituto Nacional de Estadistica (INE), nos encontramos que los casos de
partos prematuros naturales abarcan 13.165 casos y 9.567 mas serian por cesarea, por lo que es un
numero considerable a tener en cuenta (Tabla 1). Se trata de un colectivo vulnerable al que debemos
atender, ya que segln la OMS parte de las problematicas derivadas de la prematuridad podrian
prevenirse con intervenciones neonatales avaladas cientificamente y cuyo coste es eficiente. Una de
las medidas de las que disponemos y que es econdmicamente viable para mejorar el prondstico
evolutivo del neonato prematuro es la implantacion del modelo de intervencién Newborn

Individualized Developmental Care and Assessment (NIDCAP).

Tabla 1. Partos a término y prematuros en Espafia

Parto por cesarea

Parto natural

\\
.

Fuente: INE, 2020.

El NIDCAP es un modelo de atencién en neonatologia que se engloba dentro de los cuidados centrados

en el desarrollo (CCD) y que casa a la perfeccidén con el enfoque de Atencién Temprana centrada en la
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familia. Teniendo en cuenta que en Atencion Temprana se recibird a estas familias, es muy interesante
conocer el proceso que viven las familias desde el primer momento en el que se encuentran en la
dificil situacién de dejar a su recién nacido en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN), y
como se coordinan los dos ambitos que atienden a estas familias en los primeros momentos, Centro

de Atencién Temprana y Hospital.

Cuando un recién nacido es ingresado en la UCIN, la situacidon es, en la mayoria de los casos,
inesperada y puede resultar traumatica si no se gestiona de la forma adecuada. Las inseguridades e
incertidumbres que viven las familias en esos momentos pueden afectar de forma decisiva a su
manera de enfrentarse a la crianza de su hijo o hija y a su propio auto-concepto de madre o padre.
Considerando estas cuestiones, se hace imprescindible que en los centros hospitalarios se forme en la
atencién neonatoldgica de forma global y desde una perspectiva centrada en la familia,
comprendiendo que el contacto de las familias con el personal es holistico (Ginovart Galiana, 2010).
Las familias van a recurrir a quienes tengan mas cerca cuando se les presenten dudas, como personal
de enfermeria, celadores y médicos, y todos ellos deben saber cémo responder ante las familias sin
crear alarmas innecesarias ni sentimientos negativos hacia su capacidad de crianza. Ademas, se debe
comprender a la familia como un sistema que busca siempre el mayor beneficio para el bebé y que
estd capacitado para lograr atenderlo y estimularlo de forma adecuada si obtienen una guia

apropiada.

En la actualidad, no son pocas las familias con las que se puede hablar sobre su experiencia
hospitalaria postparto y que comentaran su incertidumbre al encontrarse con su bebé a solas en la
habitacion del hospital. Surgen dudas sobre el cambio de pafnales, cémo limpiarle el cordén umbilical o
como hacer para que tome el pecho. Todas estas dudas aumentan mas si cabe en el caso de bebés
ingresados en las UCIN, englobando los cuidados intensivos, intermedios y planta de hospitalizacion
neonatal, donde las familias se enfrentan al dilema de cémo relacionarse con un bebé que se
encuentra en una incubadora, monitorizado constantemente. Si en una familia donde el recién nacido
ha llegado sin ningun problema se escuchan en ocasiones expresiones poco afortunadas entre los
profesionales, como “no estamos para ensefar a ser padres”, nos podemos imaginar en qué situacion

de desconcierto se pueden encontrar los padres y madres cuando su hijo/a es ingresado en una UCIN.
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Por ello, el personal hospitalario debe estar formado y capacitado para atender a las familias en estos
momentos de incertidumbre y desconcierto emocional, otorgandole la informacion necesaria de
forma adecuada sobre las necesidades de cuidado de su bebé ademas de comprensién, empatia,

escucha y tiempo (Gooding, y otros, 2011).

Por todo ello, se propone este trabajo sobre la coordinacién entre el ambito hospitalario y el de
Atencidon Temprana, destacando el modelo NIDCAP para la atencién hospitalaria y la atencidn
centrada en la familia en ambos. El modelo NIDCAP se basa en una filosofia en la que el bebé y su
familia son el centro de toda la actividad, trabajando con una visidn global del desarrollo y de sus
necesidades de manera individualizada y humana (Lopez, 2011). Desde este trabajo se pretenden
observar las ventajas y desventajas que podemos encontrar al trabajar en el dmbito de neonatologia
con este modelo y qué se precisa para implantarlo, tanto a nivel humano como a nivel laboral
(formacidn, estructura organica del centro, medidas de evaluacidn de calidad...). Ademads, se pretende
hacer una propuesta de mejora para la coordinacidon entre el ambito hospitalario y el de Atencidn
Temprana, de forma que las familias reciban una atencién mas coordinada, coherente y eficiente,
aportandole una informacién consensuada que no provoque inseguridades al ofrecer diferentes
informaciones desde distintos ambitos. De esta forma, también se analizaran los cauces de
coordinacion que existen actualmente entre estos dos ambitos dentro del contexto de la Comunidad

Autdnoma de Andalucia.

1.1.Justificacion y planteamiento del tema elegido

En Espafia, la atencidn neonatoldgica que se lleva a cabo en las UCIN responde principalmente al
paradigma de CCD. No obstante, dentro de este se destaca el modelo NIDCAP, pudiendo ambos
definirse de acuerdo a las aportaciones de Bazo Hernandez (2016). La mayoria de las unidades
neonatales implementan los CCD, es decir, buscan imitar en la UCIN los cuidados que recibiria el bebé
en el utero materno con la mayor similitud posible (luz, ruido, temperatura, olores...). Ademas,
entienden a las familias como principales cuidadores del recién nacido y reconocen los beneficios que

la interaccion de éstos con el bebé tiene para ambos, en especial para el desarrollo del neonato.
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No obstante, también existen otras unidades que llevan a cabo el modelo NIDCAP, pero en la
actualidad no hay constancia de cuantos de estos centros lo emplean. Este modelo responde a un
programa especifico de intervencién relacionado con los CCD, precisa de profesionales entrenados en
neurodesarrollo y tiene la particularidad de individualizar los cuidados de cada neonato prematuro a
partir de la observacién de su conducta. En Espafia se reconocen dos centros de formacidn en este
modelo de atencién en neonatologia (NIDCAP Federation International, 2021) y en 2017, en el XXl
Encuentro Internacional de Investigacidon en Cuidados, se reconocié que en Espafia hay al menos 39
profesionales acreditados en 6 centros diferentes, y 28 profesionales en formaciéon NIDCAP (Bazo
Hernandez, y otros, 2017). En este mismo encuentro se reconocié la necesidad de mejorar la

aplicacidon de los CCD y de aumentar los profesionales formados en NIDCAP.

Este modelo es uno de los mds innovadores en la actualidad y posee una reconocida evidencia
cientifica, por lo que se insta a los profesionales a formarse para poder aplicarlo y ofrecer una
atenciéon neonatoldégica mds eficaz. Es por esta recomendacién cientificamente avalada que este
trabajo se centra en este modelo de atencidn hospitalario para establecer una coordinacion entre
Atencién Temprana y atencion neonatoldgica, ya que ambos se centran en las necesidades especificas

de cada menor y su familia.

1.2.0bjetivos

El objetivo general de este trabajo es establecer una serie de estrategias para mejorar la coordinacion
entre la UCIN y la Atencién Temprana. Para ello, serd necesaria la consecucién de los siguientes

objetivos especificos que orientaran el desarrollo del trabajo presentado:

e Definir el modelo NIDCAP de neonatologia, identificando sus ventajas y debilidades, adaptadas
a la realidad hospitalaria espafiola.

e Analizar como se implanta el modelo NIDCAP vy los requisitos que precisa.

e Revisar los medios de comunicacién y coordinacién existente entre el dmbito Sanitario y la

Atencion Temprana.

10
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e Establecer estrategias viables que fomenten la coordinacion entre las UCIN y la Atencion

Temprana, atendiendo a las necesidades familiares en el proceso de transicién.

2. Marco Teorico

2.1. Situacion actual de la implantacion del modelo nidcap

En Espafia, los CCD llevan implantandose en los centros hospitalarios cerca de 10 afnos. Anteriormente
se llevaba a cabo una atencién tradicional, donde los bebés eran considerados pacientes, sus padres y
madres visitantes, y el resto de los familiares espectadores o visitantes ocasionales (Del Moral &
Bancalari, 2010). En este contexto, la atencién se centraba en tareas organizadas con un horario
especifico por los profesionales de acuerdo a su carga de trabajo, priorizando asi la productividad al
fomento del desarrollo del bebé y a la capacitaciéon familiar. Esto cambia con la instauracién y la

demostracion de la necesidad de llevar a cabo un modelo de atencién CCD.

En Espafia, en julio de 2013, el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad aprobd un acuerdo
interterritorial con el que se unifican criterios de calidad para las UCIN, con el objetivo ultimo de
homogeneizar la atencién, horarios de visitas y protocolos. Este hecho destaca que, aunque
actualmente la atencidn neonatal se basa en un modelo CCD, todavia existe una gran variabilidad
entre la aplicacion de éstos en los diferentes hospitales del pais (Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e lgualdad, 2013). Esta variabilidad crece mas si nos centramos en el modelo NIDCAP
especificamente. Podemos observar que su implantacion es aun incipiente, ya que solo 6 centros en

Espafia poseen profesionales capacitados para llevarlo a cabo (Bazo Hernandez, y otros, 2017).

Esta diferencia en la implantacién de los modelos puede deberse a que, el paso de un modelo de
atencién tradicional al modelo CCD, supone principalmente un cambio de actitud en la forma de
trabajo que se consigue con una reflexién formativa compartida por el equipo sanitario e individual de
cada profesional. Por otro lado, la implantacion del modelo NIDCAP implica ademas un cambio de
actitud un aprendizaje técnico por parte de los profesionales, pues deben aprender a observar los

signos de alteracidn y relajacién del neonato identificando las causas de los mismos y actuar en

11
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consecuencia. Se puede deducir que la implantacién de este ultimo modelo requiere un proceso
dilatado en el tiempo y progresivo que no surgird sin una formacién profesional que fomente la

reflexién activa y constante para mejorar la practica sanitaria (Dewey, 1933).

Los sanitarios tienen la capacidad de mejorar la relacién que pueden establecer las familias con los
bebés prematuros satisfaciendo las necesidades de salud del neonato. Las practicas basadas en
modelos CCD, como el NIDCAP, han demostrado favorecer la disminuciéon del estrés de las familias y
de los recién nacidos fomentando la relacion entre ellos, por lo que es una practica recomendada

(Cuesta Miguel, Espinosa Briones, & Gomez Prats, 2012; Cone, 2007).

2.2.Bases conceptuales del modelo NIDCAP

Este modelo de atencidn en neonatologia se basa en la teoria cientifica desarrollada por la Doctora
Heidelise al inicio de los 80 y a la que denomind “Synactive Theory of Newborn Behavioral
Organization and Development” o Teoria Sinactiva. No existe una palabra en el diccionario espafiol
para “Synactive” pero por su formacion epistemoldgica podriamos entender su significado como
“juntos en accion” (Als, Toward a synactive theory of development: Promise for the assessment and
support of infant individuality, 1982). En esta teoria se expone que el feto inicia su vida en el uUtero
materno, en un ambiente liquido, tibio y oscuro que proporciona contencidon y comodidad, ademas de
los nutrientes y las hormonas necesarias en el desarrollo. Cuando el bebé nace prematuramente no
finaliza este proceso de desarrollo en las condiciones 6ptimas, pudiendo producirse secuelas en

funcién a la atencion recibida y la prematuridad.

12
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Figura 1. El modelo Synactive: fundamentos de la filosofia NIDCAP.
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Fuente: NIDCAP Federation international, 2021.

Asi, la Teoria Sinactiva proporciona un marco para comprender la conducta de los prematuros de

acuerdo a cinco sistemas de funcionamiento:

e Motor: Valora el tono muscular, movimiento, actividad y postura.

e Autondmico: Valora el color de la piel, la frecuencia cardiaca y el patrdn respiratorio.

e Estados: Se basa en los estados descritos por Brazelton en la transicion de la vigilia-suefo-
despertar-llanto (Brazelton & Nugent, 1995).

e Atencidn-interaccidn: Capacidad para interactuar con el medio.

e Autorregulacién: Valora los esfuerzos del bebé para conseguir el equilibrio con otros

subsistemas.

Este modelo parte de la idea de que los neonatos prematuros, al nacer con cierto grado de inmadurez
en su sistema nervioso central y en sus sistemas organicos, poseen unas caracteristicas que les hacen
altamente sensible a su ambiente. Por un lado, la exposicidon a la UCIN, que se considera un medio
hostil, dificulta la organizacidn neuroldgica del bebé. Por otro lado, la madre y el padre pueden ver

modificado su proceso de crianza debido al impacto emocional que estan sufriendo (Bazo Hernandez

13
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L., CCD y NIDCAP, 2012). Teniendo esto presente, el objetivo del modelo NIDCAP no es solo cuidar a
los prematuros sino también intentar que los estimulos hostiles que provienen de su ingreso en UCIN
alteren lo minimo posible la maduracidn de su sistema nervioso central, favoreciendo asi un desarrollo

a largo plazo apropiado (Pallas Alonso, 2012).

El NIDCAP es un modelo eficaz para la mejora del neurodesarrollo de los bebés de alto riesgo,
prematuro o enfermos. Se basa en un cuidado individualizado del bebé, el cual ayuda a evitar o
minimizar el impacto que el cambio de habitat provoca en el recién nacido, potenciando sus
capacidades (Lépez, 2011). La observacion del funcionamiento de diferentes subsistemas
conductuales nos permite entender en qué situacidn se encuentra el recién nacido. Los recién nacidos
prematuros expresan sus necesidades mediante signos y gestos que, en ocasiones, los profesionales
no son capaces de interpretar. Pero, si se les forma en ello, pueden intervenir fomentando su
desarrollo y reduciendo las alteraciones que se relacionan, entre otros factores, con los cuidados
proporcionados tras el nacimiento. De igual modo, este cuidado también requiere del conocimiento y
comprensién por parte de los profesionales, de los progenitores y de sus familias, asi como el
conocimiento de la interaccion entre los aspectos médicos del bebé y su desarrollo. Por todo ello, los
profesionales requieren comprometerse con su formacion, autoconocimiento y madurez emocional

(Federacion Internacional NIDCAP, 2010).

Para lograr fomentar un buen desarrollo del bebé prematuro, que responde de manera hiperactiva,
estrés y mala tolerancia a estimulos minimos debido a su inmadurez neurobiolégica, el profesional
sanitario debe observar y anotar los signos de bienestar y autorregulacién del recién nacido, asi como

sus sefales de estrés y sensibilidad de acuerdo a estos dmbitos.
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Sefiales
Estoy alerta y digo “Agu, agu”

Mensaje que transmiten

“Estoy Feliz y listo” Mi cara, brazos y piernas estin relajados

Me fijo en objetos y caras
Mis ojos estdn abiertos y trato de sonreir

Junto mis manos: esto evita que mueva
mis manos en el espacio

Me chupo mis dedos o manos: esto me
o

Me estoy ayudando ayuda a calmarme
a mi mismo”
Me tomo un sueiiito

esto me da una sensacion de seguridad
Saludo con mi mano abierta

Separo y aparto(extiendo) los dedos de
mi mano

Frunzo el cefio

Bostezo, estornudo o tengo hipo

“No estoy feliz
y necesito un cambio”

Arqueo mi espalda y cuello y empujo

hacia atras

Me acurruco en una esquina de mi casita:

centrada en la familia

Tabla 2. Comprendiendo las seiales del neonato prematuro

Respuesta
Es un buen momento para interaccionar conmigo,
empieza lentamente, con una mirada tranquila,
hablame lentamente y con voz suave.
Déjame que coja tu dedo
Si me cuesta juntarlas,
tal vez ti podrias ayudarme

Si me cuesta llevar mi mano a la boca,
tal vez tii podrias ayudarme
Esto me ayuda a desconectar
de las escenas y sonidos de mi entorno
Por favor comprueba que mi postura
no dificulte mi respiracién

Dame un momento de tranquilidad,
trata de poner mis brazos cerca de mi pscho,
envuélveme y abrizame silenciosamente,
esto me dard seguridad.
Si no me puedes sacar de mi casita,
proporcidéname contencidén de forma que esté
posicionado con mis piernas y brazos flexionados,

Evito mirarte

]_J.OI'O

mis manos cerca de mi boca yen linea media.

Fuente: Bazo Hernandez, L. 2016.

Tras estas observaciones, los profesionales sanitarios deben reflexionar sobre ellas para deducir cémo
estructurar y sincronizar la estimulacién, adaptandose a los ciclos de suefios y estados de alerta del
recién nacido, para lograr progresivamente que sea capaz de autorregularse. Esta reflexién debe ser
compartida con la familia, de forma que se trabaje en equipo. De esta forma, la atencion NIDCAP
basada en esta teoria se caracteriza por atender a cada recién nacido desde su individualidad e

incluyendo a la familia en el proceso.

En este modelo los bebés se consideran individuos activos, apoyados y nutridos por sus progenitores.
Estos Ultimos son considerados el sostén del recién nacido, asi como colaboradores en las decisiones
sobre su cuidado. Por otro lado, el resto de los miembros de la familia se consideran los principales
apoyos de los progenitores y los bebés. De esta forma, el personal sanitario colabora con los
progenitores en el cuidado del recién nacido (Wielenga, Smit, & Unk, 2005). Por ello es necesario el
trabajo en equipo con las familias, ya que la formacién de los progenitores en el conocimiento e
interpretacion de las conductas de su hijo o hija es muy importante para su desarrollo, facilitando su

confort fisico y emocional.

15



M2 Azucena Zafra Villalobos
Cuidados Centrados en el desarrollo de prematuros: Una coordinacién entre NIDCAP y Atencidén Temprana
centrada en la familia

Por otro lado, en relacién a los profesionales, este modelo dispone de un método de instruccidon
estandarizado para capacitar al personal sanitario en la observacion del comportamiento del recién
nacido y en el ajuste de sus practicas laborales, permitiendo un mejor apoyo ambiental. Esta mejora se

apoya en tres grupos de estrategias (Colegio Oficial de Diplomados en Enfermeria de Madrid, 2003):

e Disminuir factores estresantes con modificaciones ambientales.
e Cambiar formas de aplicaciéon de los cuidados.

e Atencidn e implicacién en las necesidades individuales del bebé.

2.2.1. Evidencia cientifica del modelo NIDCAP

Existen numerosas investigaciones y experiencias que demuestran los beneficios para el desarrollo

global del recién nacido prematuro al implementar este modelo de atencidén y cuidado.

En 1995, Buehler y otros demostraron la eficacia de este modelo a través de un estudio que incluia a
un grupo de nifios sanos menores de 34 semanas en comparacion con un grupo de neonatos nacidos a
término. Como conclusion de este estudio, destacaron que cuando se aplicé el modelo NIDCAP los
bebés ajustaban mejor su sistema motor, autondmico, la regulacion de estados y atencién

comparandose a los recién nacidos a término (Buehler, Als, Duffy, McAnulty, & Liederman, 1995).

Mas tarde, en 2004, Westrup y colaboradores realizaron un estudio donde demostraron que existe
una mejora en la organizacién del sistema nervioso central de los bebés mediante imagen por
resonancia magnética, debido a la atencidn llevada a cabo mediante el modelo NIDCAP (Westrup,

Bohm, Lagercrantz, & Stjemqvist, 2004).

Otros estudios destacan la importancia de este modelo en relacion a la satisfaccion de los
progenitores, y los beneficios que han obtenido a corto y largo plazo con el vinculo con sus hijos e hijas
(Als, Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program (NIDCAP): New frontier for

neonatal and perinatal medicine, 2009).

Del mismo modo, en los ultimos 5 afios existen estudios como el de Sannino (2016), que defiende el
uso del modelo NIDCAP como herramienta funcional para fomentar la implicacién y participacién de

los progenitores en el cuidado de los neonatos, lo que favorece a su vez el desarrollo de los bebés
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(Sannino, y otros, 2016). También en 2017 Moody et al. concluye que la puesta en practica de este
modelo tiene un efecto positivo en el tiempo de estancia en el hospital de los neonatos, reduciéndolo
y disminuyendo el coste econdmico que supone esta atencion hospitalaria (Moody, Callahan, Aldrich,

Gance-Cleveland, & Sables-Baus, 2017).

Teniendo en cuenta que estos estudios destacados son solo una muestra de la evidencia cientifica de

este modelo, es posible enfatizar la necesidad de formacidn de profesionales en este campo.

2.3.Formacion en el modelo NIDCAP

La Federacion Internacional NIDCAP (NFI) es una asociacion internacional sin animo de lucro
encargada de salvaguardar la calidad de la formacion y contenidos del modelo NIDCAP. Es la entidad
responsable de gestionar los requisitos para ser un especialista y entrenador NIDCAP, asi como para
ser centro formador y los distintos programas de formacién NIDCAP. En Espaina, esta formacion se
puede desarrollar a través del Hospital Universitari Vall d’'Hebron (Barcelona) y a través del Hospital

Universitario 12 de Octubre (Madrid). Ambos centros estan certificados por la NFl para ello.

2.3.1. Entrenamiento NIDCAP

Tomando como referencia la Guia de programa NIDCAP vy la informacidén expuesta por la Federacién
Internacional NIDCAP (NIDCAP Federation International, 2021; NIDCAP Federation International,
2010), se puede detallar el proceso de entrenamiento en NIDCAP. En este apartado se expone de
manera resumida la formacién que se lleva a cabo para poder desarrollar de forma adecuada el

modelo NIDCAP en las UCIN, obteniendo una vision global de los requisitos necesarios para ello.

Antes de iniciar la formacion de cualquier equipo, debe existir un respaldo de la administracion del
hospital en cuestién, un compromiso institucional y un plan de educacién, entrenamiento y desarrollo
del personal de 5 afios para apoyar efectivamente los cambios que se van a iniciar en el entorno y en
la atencién. Todos estos requisitos estan previstos para asegurar una buena implementacién del

modelo. De forma especifica, se destacan los siguientes compromisos:
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e Entrenamiento de un especialista en desarrollo y un educador del personal de enfermeria.
e Asegurar los puestos del especialista y del educador a tiempo completo.

e Entrenamiento de un equipo de apoyo de liderazgo multidisciplinar.

e Entrenamiento de un grupo central de personal de enfermeria.

e Desarrollo de un Consejo de padres y madres.

e Desarrollo de un proceso de reflexion y oportunidades de educacidn continua.

Una vez asentados estos prerrequisitos, cabe destacar que los profesionales a los que se les ofrece
esta formacion son, de forma destacada, neonatdlogos, personal de enfermeria, terapeutas
respiratorios, asistentes sociales, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, logopedas, nutricionistas,
psicélogos, psicopedagogos, psiquiatras, neurdlogos y otros profesionales de la salud responsables de
orientar la atencion de recién nacidos y sus familias en la UCIN. La educacién especifica del profesional

sigue unos pasos:
1. Lecturas preparatorias y planificacion del proceso de entrenamiento.
2. Evaluacién del hospital y autoevaluacion del profesional que se va a formar.

3. Entrenamiento especifico. Este entrenamiento se subdivide en varios apartados, siendo el primero
de ellos el entrenamiento introductorio, en el que se lleva a cabo una instruccién formal de dos dias
para los profesionales claves que van a liderar el modelo NIDCAP. Durante el primer dia se ofrece una
conferencia introductoria explicando antecedentes y bases cientificas del modelo. A esta conferencia

le sigue un taller de discusion sobre el enfoque de observacién y los detalles metodolégicos.

En el segundo dia se realiza un entrenamiento de observacién directa con un maximo de dos
profesionales en formacién. En esta observacidn, se analiza tanto el entorno del hospital como la
observaciéon de un bebé prematuro antes, durante y después de una intervencion de cuidado por
parte del cuidador de dicho bebé. Seguidamente se realizan las anotaciones y se discute sobre la
observacién, especificando los objetivos del recién nacido, y las implicaciones y recomendaciones a
considerar en la organizacion del entorno y en el cuidado llevado a cabo por su familia y por los

profesionales, desarrollando un plan individualizado de cuidado del desarrollo.
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Durante el tercer dia, se discute con los profesionales en formacién sobre los logros y progresos
alcanzados y se planifica el desarrollo de la formacion del personal de manera realista. Esta reflexion
es importante, pues servira para compartir avances, posibles obstaculos y para hacer reajustes

temporales y de oportunidades.

En este primer entrenamiento hay que destacar que los profesionales precisan de un tiempo de
estudio y practica independiente, desarrollada en sus respectivas UCIN. Para llevar a cabo estas

practicas individuales se ofrecen unas recomendaciones a los profesionales:

e Observar a tres bebés prematuros diferentes durante 24 horas, para evaluar los eventos
dentro de la misma UCIN que pueden impactar al bebé.

e Observar a bebés en diferentes secciones de la UCIN: Alto Cuidado Intensivo, Intermedio y
Préximo al alta.

e Observar al menos a 5 prematuros antes, durante y después de la atencidn aportada en cada
nivel (un total de 15 observaciones).

e Observar a5 bebés nacidos a término y sanos antes, durante y después del cuidado.

e Observacion de 3 bebés al cuidado del propio profesional en formaciéon antes, durante y
después de su cuidado y cuando son atendidos por otra persona.

e Preparar una descripcidn escrita completa para entregar al entrenador de vuelta.

El siguiente paso de la formacién seria los “Dias de trabajo” junto con el entrenador. Esta practica
consiste en observar cada una o dos semanas a bebés de muy bajo peso, desde que ingresan hasta el
que se les da el alta, asi como en la transicidén a la casa, exponiendo las descripciones y el apoyo dado
al equipo y a la familia. Asi se focaliza en el bebé y la familia, revelando las dificultades de la
implementacion del modelo y haciendo evidentes los cambios necesarios de las estructuras, tanto
espaciales de la UCIN, como de la formacion del equipo. En este punto de la formacion se recomienda
que se realicen 5 observaciones, siendo la Ultima una observacion en la casa. Y que se lleve a cabo el
entrenamiento de forma individualizada, de forma que un aprendiz esté desarrolldndolo y los demas

sirvan de apoyo.

Esta fase se termina con la elaboracién de un cuaderno de desarrollo que contiene de forma resumida

los aspectos reflexionados y observados, sobre la familia, el equipo y el bebé.
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En el siguiente paso del entrenamiento, la “Confiabilidad”, ya hay dos profesionales entrenados. En
este paso se fomenta la iniciativa del aprendiz y su reflexiéon activa valorando posibles ajustes en su
formacidn. Asi progresivamente el equipo se ird formando de manera completa favoreciendo la

implantacion del modelo de forma eficiente.

2.3.2. Ventajas de la implantaciéon del modelo NIDCAP

Este modelo, ademds de las ventajas ya sefialadas para el desarrollo del recién nacido, posee otras

ventajas tanto para las familias como para los profesionales a cargo de su asistencia sanitaria.

En primer lugar, para el hospital y sus profesionales supone una apuesta econdmicamente eficiente.
Esto quiere decir que, aunque como se ha visto el proceso de formacién es largo, el rendimiento

obtenido a través de esta formacién compensa de sobra el coste en recursos (Lopez, 2011).

Ademas, favorece una perspectiva del cuidado del recién nacido sistematica y globalizada, en la que se
tienen en cuenta todos los aspectos que pudieran influir en su desarrollo (historia clinica, capacidades
familiares, factores del entorno...). Esta visiéon holistica desarrollada por los profesionales en su
formacién permite a éstos potenciar el trabajo en equipo tanto entre los profesionales de la unidad
como con las familias, pues no olvidemos que las familias son los principales promotores del bienestar
del neonato (Lawhon, 2002). Este concepto casa a la perfeccién con la Atencion Temprana centrada en
la familia, la cual es la recomendada para los Centros de Atencién Infantil Temprana (CAIT) que

acogeran a estas familias y bebés tras su paso por la UCIN.

La vision del modelo NIDCAP hace que las madres y padres se sientan mas apoyados en el cuidado de
sus bebés y, por lo tanto, mas capaces de afrontar las necesidades que devengan del ingreso en UCIN y
su periodo en el mismo (Haumont, NIDCAP and developmental care, 2014). Se trata de un modelo en
el que se implica activamente a las familias y se les muestra cdmo detectar los signos de alerta de sus
pequefios, por lo que indiscutiblemente se sienten mas atendidos y capacitados en su papel como
padres y madres, creando asi una medida de seguridad y cuidado adecuado al recién nacido. Ademas,
los cuidados individualizados que se llevan a cabo a través del NIDCAP son en si mismos una gran

medida de seguridad.
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En lo referente a los profesionales, cabe destacar que diferentes investigaciones destacadas por
Perapoch (2011) exponen que los sanitarios que llevan a cabo este modelo de atencion neonatal lo
perciben como un cambio positivo incluso durante el proceso de implantacidn. Esto puede ser debido
a la red de seguridad que establece el NIF (NIDCAP International Federation) para la formacién e
implantacion del modelo NIDCAP. Ademds de esto, destaca la percepcidn por parte de los
profesionales de su incremento en la capacidad de observacion y reflexion. Este hecho es resenable,
puesto que son profesionales muy acostumbrados a trabajar con urgencia en momentos criticos de
tomas de decisiones rapidas. Por tanto, su aumento en la capacidad de reflexidn y observacién hace

de ellos mejores profesionales con mayor capacidad de actuacion.

Todos estos beneficios son, en parte, el resultado de una buena planificacidn y gestién del cambio, y
de la innovacidn llevada a cabo desde antes de la instauracién de este modelo en particular. Esto se
debe a que el modelo NIDCAP ofrece un sistema de implantacién y funcionamiento que acompaiia
durante los primeros 5 afos al centro hospitalario y ofrece un programa de control de calidad de la
formacidn, garantizando una formacion adecuada y reproducible en los centros que se compromete
en su implantacion. Ademas, gracias a este plan de implantacién los profesionales se benefician
formativamente, ya que los profesionales en NIDCAP intervienen como catalizadores en la difusion del

conocimiento dentro de la propia unidad neonatal.

A modo de resumen, se puede citar entre las investigaciones y reflexiones realizadas para comprobar
los beneficios de la implantacién de este modelo a Haumont (2013), quien destaca que lo mas
importante que aporta este modelo a la atencidn neonatal es la formacién de médicos y personal de
enfermeria, la inversion en calidad y la proximidad de los progenitores con sus bebés. Ademas de
cambios importantes en el entorno de la UCIN, matizando la necesidad de espacio, la iluminacién, el
ruido, asi como otros cambios actitudinales que pueden reflejarse en un incremento de la reflexion

sobre la atencién centrada en la familia y las necesidades personales (Haumont, 2013).
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2.4.Semejanzas y diferencias entre modelo NIDCAP, los CCDD y la Atencion Temprana

centrada en la Familia

Una vez presentado el modelo NIDCAP y la formacidon que requiere, en este apartado se pretende
hacer una comparativa entre este modelo y los CCD, con los que estd directamente relacionado.
Ademas, se reflexiona acerca de las semejanzas y diferencias entre estos modelos y la Atencién
Temprana centrada en la Familia, la cual se pretende instaurar de forma homogénea en todos los CAIT

debido a la evidencia cientifica que lo avala.

En los apartados anteriores se ha definido ampliamente el modelo NIDCAP, destacando en la
exposiciéon de su método de formacidén la importancia que posee la adecuada deteccion de las
necesidades y preferencias de cada recién nacido, relacionandolas con los cuidados que recibe de su
familia y del personal del hospital, de forma que se adapte la intervencién a cada caso especifico. En
este sentido, tanto los CCD como el modelo NIDCAP se definen como aquellos cuidados o atencidn
neonatoldgica que se desarrolla desde una perspectiva humana, teniendo en cuenta tanto al bebé
como a su familia. Esta mirada humana supone implicar a las familias en los cuidados que se le facilita
al bebé, favoreciendo que asuman aquellos que de forma natural ofrecerian al neonato si no estuviera

ingresado en la UCIN (cambiado de pafiales, contacto tactil, alimentacion...).

Sin embargo, aunque ambos modelos coinciden en la perspectiva humana y la inclusion de la familia
en el proceso de cuidado, la principal diferencia entre el modelo NIDCAP y los CCD estd en la
formacion especifica que reciben los profesionales instruidos en el modelo NIDCAP para la
observaciéon del comportamiento de los neonatos, en distintos momentos y atendiendo a diferentes
variantes. Los CCD, por otro lado y de acuerdo a Aguilar y Bazo (2012), se centran en tres tipos de
intervenciones: para favorecer el vinculo de los progenitores con sus hijos, y para optimizar el
macroambiente y el microambiente. Asi, estas intervenciones estan dirigidas a favorecer el desarrollo
del bebé, abarcando desde cambios posturales o el contacto piel con piel hasta la adecuacién de la luz
y los ruidos. Todas estas intervenciones tienen en cuenta las influencias que se dan entre el bebé, la
familia y el ambiente. Ademas, en ellas se tiene en cuenta a las familias y tratan de aumentar su
participacion en el cuidado del recién nacido, y de adecuar las salas UCIN para que los familiares se

encuentren a gusto y puedan maximizar y optimizar las interacciones con sus bebés. Con estos
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cuidados se pretende minimizar el impacto de los estimulos nocivos que reciben los neonatos en la

UCIN, para que alteren lo minimo posible la maduracién del sistema nervioso central.

Por otro lado, estos modelos se asemejan a la Atencién Temprana centrada en la Familia llevada a
cabo en los CAIT en el hecho de situar a la familia en el foco de atencidn de los profesionales, y no solo
al bebé. De esta forma, se reconoce a toda la familia como los que se benefician de la atencién que les
facilitan los profesionales (Jolley & Shields, 2009). Este aspecto supone la existencia de una relacién
bidireccional entre las familias y los profesionales, siendo ambos son miembros de un equipo. La
Atencidon Temprana centrada en la Familia destaca este concepto de equipo, donde son las familias las
gue toman sus propias decisiones en relacion al cuidado del menor. Su objetivo ultimo es promover la
salud y el bienestar de las personas y las familias, y mantener su control (Institute for patient and

family centered care, 2021).

En el dmbito sanitario, esta perspectiva centrada en la familia se traduce, al igual que en el modelo
NIDCAP, en la consideracién de que la informacién que aporta la familia y los menores, asi como su
vision sobre el desarrollo, son esenciales para la toma de decisiones clinicas conjuntas de calidad.
Trabajar desde esta perspectiva empodera y apoya a los progenitores, lo cual lleva a lograr mejores
resultados en el desarrollo del menor, ya que las intervenciones son elegidas por las familias y se
adaptan a sus necesidades y circunstancias. La Atencién Temprana centrada en la Familia que se
desarrolla en los CAIT favorece el desarrollo fisico, emocional y psicoldgico del menor, reduciendo el
estrés de los progenitores y mejorando su relacion con el menor (Garcia, Lorenzo, & Urcelay, 2013).
Asi, los dos modelos en los que se centra este trabajo, el modelo NIDCAP en el ambito hospitalario y el
modelo Centrado en la Familia en la Atencién Temprana, sitian al profesional en una posicién ideal
para guiar y atender a los progenitores favoreciendo la mejora de sus capacidades de cuidado vy
cubriendo sus necesidades emocionales y de informacidn, lo que repercute en beneficio para el

desarrollo del bebé.

Al ser dos modelos que se basan en unos mismos principios de actuacién, poniendo el foco en la
familia, seria sencillo imaginar que la transicion de las familias entre un servicio y otro se caracterice
por estos mismos principios: mantener informada a las familias, atender a sus preferencias, responder

a sus necesidades, etc. Sin embargo, no todos los centros hospitalarios emplean en sus salas de
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neonatologia el método NIDCAP, aunque una gran mayoria conoce y lleva a cabo los CCD. Tampoco
todos los centros de Atencion Temprana llevan a cabo una atencidn centrada en la familia, puesto que
todavia existen muchos centros que emplean un modelo clinico centrado en el menor. Por lo tanto, la
coordinacion que se da entre estos dos ambitos depende en gran medida de un protocolo de gestion
autondmico. En este trabajo especificamente nos centraremos en analizar el protocolo que se lleva a

cabo en Andalucia.

2.5.Proceso de transicion entre UCIN y Atencién Temprana en Andalucia Dificultades

y coordinacion.

En Andalucia, Sanidad es la consejeria a la que le corresponde la gestion de la Atencién Temprana.
Esta consejeria define un proceso de seguimiento para los recién nacidos de alto riesgo (Consejeria de
Salud, 2009), asi como otro para la Atencién Temprana (Consejeria de Salud, 2006). En estos dos
protocolos se detallan los procesos asistenciales facilitados a dicho colectivo. Para obtener una vision
general de las asistencias que reciben de cada profesional desde el ambito sanitario y de Atencidn

Temprana, se pueden observar las siguientes dos imagenes que lo resumen (Figura 2, Figura 3).
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Figura 2. Actividades de los profesionales en atencion secundaria.
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Fuente: Consejeria de Salud, 2006.

Figura 3. Actividades de los profesionales en atencion terciaria.
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En estas imagenes se observa como es el Pediatra el encargado de facilitar el tratamiento o derivacién
a las distintas especialidades, tomando el papel de coordinador de equipo, pues es quien decide las
intervenciones, el alta o finalizacion de las mismas en base a los informes emitidos por los

profesionales.

Cuando un pediatra solicita la derivacidon del menor a Atencidn Temprana, debe incluir un informe
detallado compuesto por los antecedentes familiares, el desarrollo del embarazo, parto y periodo
perinatal; habitos de alimentacién y ritmo de suefio; valoracién fisica y morfoldgica; crecimiento y
desarrollo, fenotipo, perimetro craneal; valoracién neuroldgica y del desarrollo psicomotor, ademas
de la clasificacién diagndstica definida por la Federaciéon Estatal de Asociaciones de Profesionales de la
Atencidon Temprana. En la practica real, habitualmente este informe no suele completarse de forma
tan detallada, incluyendo fundamentalmente aquellos aspectos considerados como relevantes por el

Pediatra.

En el caso de los bebés ingresados en UCIN, las normas de calidad establecidas por la Consejeria de
Salud destacan que todos los menores ingresados en UCIN durante mas de 10 dias deben disponer
antes del alta de un Plan de Accién Compartida (PAC) entre Atencidn Primaria y Atencién Especializada
para el primer afio de vida, o para el primer afio después del alta. Este plan especifica cdmo debe ser
el cuidado de ese bebé en concreto una vez que esté en el hogar, y es desarrollado por los
profesionales que han atendido al neonato, los cuales conforman el Equipo de Orientacion
Terapéutica. Este equipo esta formado por los Pediatras de Atencion Especializada y el de Atencion
Primaria, psicélogos, trabajadores sociales, personal de enfermeria y aquellos especialistas que sean
requeridos para el estudio y tratamiento de cada caso, aunque la coordinacién sigue correspondiendo
al Pediatra. Asi en la siguiente figura se muestran las responsabilidades de cada ambito en relacién a

esta intervencion (Figura 4).
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Figura 4. Distribucion de intervenciones entre Conserjerias.
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Fuente: Consejeria de Salud, 2006.

Desde el protocolo de procesos se destaca que, para la correcta elaboracion de este plan, se requiere
la presencia de todos estos profesionales en el mismo espacio de trabajo, siendo preferentemente el
hospital. Sin embargo, dentro de este equipo no se menciona especificamente al profesional de
referencia del CAIT. No obstante, para facilitar la coordinacién entre todos los profesionales, el
diagndstico del equipo de Atencidon Temprana debe estar incluido en su historial clinico. La valoracidn
por el CAIT debe realizarse antes de quince dias y la intervencién se iniciara antes de treinta dias. De
esta forma, el PAC se complementa con el Plan Individualizado de Atencién Temprana (PIAT), los

cuales deben estar disponibles para todos los profesionales que intervengan en el caso.

Como canal para la comunicacién, cuando un menor es derivado a un CAIT, éste recibe la
documentacioén del pediatra a través del sistema informatico (ALBORADA) dandose la coordinacion a
través de este portal y no presencialmente en el hospital. Esta documentacion que ofrece el Pediatra
también suele poseer menos contenidos que los nombrados anteriormente, centrandose en los
aspectos mas visibles o las preocupaciones destacadas por las familias y algunos pardmetros fisicos.
Normalmente no contiene datos de la atencién recibida en UCIN o del desarrollo del embarazo y el
parto, excepto que sea realmente destacable. Es por ello que, cuando se acoge a una familia con un
bebé prematuro, suele ser recomendable solicitar el informe de alta de neonatologia a la familia, que

es donde el profesional de Atencién Temprana puede encontrar estos datos. Esta primera
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coordinacion y la atencion que ha recibido la familia antes de llegar al CAIT son fundamentales, ya que
son las que dan soporte y orientan la actividad a desarrollar en el CAIT. Por ello, cuanto mas
transparente y completa sea la informacion que reciben los CAITs antes de realizar la acogida de la

familia, mas directa, coherente y eficiente sera la atencion que se facilite a la familia desde el inicio.

Tras todo lo expuesto, se hace patente la posibilidad de la mejora entre la coordinacion entre las UCIN
y los CAIT en Andalucia, ya que no existe una coordinacién real para la transicidén al CAIT. Aunque se
plantee un PAC y un PIAT basado en este primer plan, consideramos mas eficiente que el profesional
de referencia de Atencion Temprana pudiera participar en este primer plan y acceder a la planificacion
de las citas médicas antes de iniciar el proceso de acogida de la familia. De esta manera, la familia
percibird su acogida en el centro y en el inicio de la intervencidn temprana de forma mas continua y
coordinada, sin el desconcierto de no saber qué esperar o qué informacién posee cada profesional.
Del mismo modo, se destaca la ausencia de la participacidn familiar en la elaboracion de dicho plan, de
manera que se contempla como mera receptora de la informacién y planificacién que llevan a cabo los
profesionales. Esta separacidn debe tenerse en cuenta si perseguimos llevar a cabo una préctica

centrada en la familia.

3. Implementacion del Proyecto de Innovacion

Como se ha observado en el marco tedrico, la Atencién Temprana que reciben las familias en la UCIN
esta sufriendo un proceso de cambio para adaptarse a las estrategias recomendadas desde la atencidn
centrada en las familias. No obstante, todo cambio implica un proceso, y una transformacion tan
importante como este requiere de un proceso amplio en el tiempo que para permita la formacion de
profesionales, la implementacion de las nuevas estrategias, la mejora de los entornos y de los

protocolos de comunicacién e intercambio de informacion.

Cuando hablamos de atencién centrada en las familias, estamos poniendo en el punto de mira las
preocupaciones e intereses de las familias, valorando el papel de los progenitores como principales
cuidadores del bebé y, por tanto, como los principales precursores de su desarrollo. Es esta

perspectiva la que ha impulsado la implantacién del NIDCAP en las UCIN y en los CAIT, las practicas
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centradas en las familias. Estos dos ambitos de atencidn a las familias son los ejes principales en los
gue se mueven las familias con prematuros desde el inicio. Si partimos desde ambos ambitos de una
perspectiva centrada en la familia, lo ideal es que estén directa y efectivamente comunicadas e

informadas.

Contar con una buena coordinacion entre la UCIN y los CAITs, es un aspecto que repercute en la
calidad de la atencién que se ofrece a las familias, aportandoles mas tranquilidad y seguridad en su
proceso de acogida y adaptacion a las nuevas dinamicas familiares. De esta forma, pueden sentirse

seguros al conocer los préximos pasos a dar sin sobrepasarse con tramites burocraticos.

En este aspecto es donde con este trabajo se pretende hacer hincapié. En la actualidad, en Andalucia,
existe una plataforma de coordinacién entre el ambito sanitario y los CAIT, denominada ALBORADA.
Este programa de gestion esta disefado para facilitar la coordinaciéon de todos aquellos profesionales
gue intervengan en el seguimiento de un menor con trastornos del desarrollo, o riesgo de padecerlos,
y sus familias. Es un programa abierto Unicamente a la administraciéon publica, por lo que tienen
acceso al mismo los profesionales del Sistema Sanitario Publico, los de los CAIT y los coordinadores de

las Delegaciones Provinciales de Salud y Bienestar Social y Educacion.

Sin embargo, disponer de un software que permita almacenar la informacion estandarizada y los
procedimientos seguidos de la familia, no es suficiente para que exista una coordinacién plena entre
sanidad y CAIT que evite informaciones contradictorias. Por ello, este trabajo se propone ofrecer
algunas estrategias para mejorar la coordinacién entre ambos ambitos, el hospitalario y el de Atencidén
Temprana, lo que dara como resultado una atencién mas efectiva, ayudando al desarrollo del recién

nacido, mejorando la experiencia de la familia y favoreciendo el proceso de cambio en ambos ambitos.

Asimismo, este trabajo se centra en la comunidad auténoma de Andalucia. Esta acotacion territorial se
debe a la gran diversidad de politicas y estrategias que se llevan a cabo en los diferentes territorios de
Espafia, siendo muy complejo para los objetivos de este trabajo atender a las caracteristicas de cada
una de las comunidades autéonomas y a sus correspondientes estrategias de comunicacién. Sin
embargo, aunque contextualmente nos centremos en Andalucia, las propuestas de coordinacién que
se presentan pueden ser reproducidas en cualquier centro, siempre que haya voluntad por ambos

ambitos de mejorar e implementar una coordinacién mas efectiva y funcional.
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3.1.0bjetivos del proyecto

El objetivo general de este trabajo es establecer estrategias para mejorar la coordinacion entre la

UCIN y la Atencidon Temprana. Este objetivo general se alcanzard mediante la consecuciéon de los

siguientes objetivos especificos, sobre los que se asienta este proyecto de innovacién:

Proponer una mejora de los medios de comunicacién y coordinacién existente entre el dmbito
sanitario y la Atencién Temprana.

Proponer herramientas de comunicacién efectiva entre la UCIN y los centros de Atencién
Temprana.

Desarrollar jornadas de coordinacién entre los ambitos sanitarios y de Atencién Temprana.
Establecer estrategias de coordinacidn entre los equipos de UCIN y de Atencién Temprana
atendiendo a las necesidades familiares en el proceso de transicion.

Desarrollar medidas para incluir a las familias en el proceso de transicion entre UCIN vy
Atencidon Temprana.

Definir jornadas de formacién para los equipos de UCIN y de Atencidn Temprana sobre la

perspectiva familiar del proceso de transicién.

3.2.Andlisis de necesidades

Actualmente, desde los CAIT de Andalucia se expresa la necesidad de disponer de una coordinacién

con el ambito sanitario, tanto en la forma de exponer la informacién como en la amplitud de la

informacion recibida sobre las familias.

El protocolo para la acogida de las familias en Atencidn Temprana posee unas caracteristicas que

pueden ser mejorables desde el punto de vista coordinativo, ya que no existe un punto de encuentro

entre ambos ambitos para poder expresar las propuestas de mejoras que perciben necesarias desde

ambos dmbitos.

Asimismo, en esta coordinacién la familia queda relegada a un lado. La familia accede de diversas

formas a esta informacién que compartida entre el ambito sanitario y los CAIT, mediante el informe
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médico que le facilita el ambito sanitario o los informes de los CAIT, e incluso a través de medios como
aplicaciones u otras herramientas que implementan los CAIT. Desde la perspectiva de la atencién
centrada en las familias, uno de los aspectos mas importante es la confianza y la seguridad que sientan
las familias hacia los profesionales que van a tener un papel de apoyo y guia en el desarrollo de su
hijo/a. Por ello, disponer de una comunicacion abierta y transparente es importante. En este sentido,
conseguir que los términos empleados por el ambito sanitario y los CAIT sean los mas accesibles

posibles, ayudara a que la comunicacion que se realice entre ellos y con las familias sean coherentes.

Por todo ello, este trabajo propone estrategias de coordinacién enfocadas en el espacio entre sanidad
y Atencién Temprana, pero siempre con la mirada puesta en las familias, ya que ellas seran las

principales beneficiarias de todas las mejoras que se implementen en este ambito.

3.3.Justificacion de la implementacion

La implementacién de esta innovacién se justifica por la carencia de un punto de encuentro entre la
UCIN vy los CAIT. Desde la Junta de Andalucia el protocolo de acogida de los menores en el dmbito
publico, expuesto en el marco tedrico, destaca el papel del pediatra. En el caso de los bebés
prematuros ingresados en UCIN, el pediatra del hospital es el encargado de derivar a las familias a un
CAIT concreto, evitando asi la valoracidn que realiza la Unidad de Atencidn Infantil Temprana (UAIT), la
cual determina a peticién del pediatra la idoneidad de la acogida en Atencidn Temprana de la familia.
Ademas, las familias tienen la posibilidad de acceder a los CAIT de forma directa, solicitando su

valoracion, siempre y cuando sea por privado.

Por otro lado, de acuerdo con el protocolo de seguimiento para el recién nacido menor de 1500g o
menor de 32 semanas de gestacidn elaborado por la Sociedad Espafiola de Neonatologia, en Espaiia
existe un alto nimero de derivaciones a los servicios de Atencién Temprana. Por tanto, se recomienda
qgue antes del alta de los bebés en UCIN, todos los esfuerzos se dirijan a asignarles un centro a estas
familias para evitar las evaluaciones intermedias y retrasar la atencion de la que se podrian beneficiar

estas familias (Sociedad Espafiola de Neonatologia, 2017). De esta forma, la evaluacién de la UAIT es
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omitida pero el profesional de referencia del CAIT si desarrollard los procesos de acogida, entrevista

basada en rutinas, ecomapa y una primera evaluacion funcional.

Por otro lado, en Andalucia la eleccion del CAIT no es llevada a cabo por las familias, sino que se le
asigna un centro en funcién de sus necesidades, ubicacidn y disponibilidad del centro. No obstante,
una vez accedido a un centro la familia tiene la posibilidad de solicitar un cambio de centro, aunque es
un proceso en el que no se asegura que el cambio sea posible. Este hecho hace alin mas patente la
necesidad de establecer unos protocolos de atencién y unos criterios de calidad que sean iguales para
todos los CAIT de la comunidad, de forma que la familia pueda recibir una atencién de igual calidad en

un centro u otro.

En este proceso de acogida se emplea el programa de ALBORADA, en este programa tanto el pediatra
como la UAIT y los CAIT reportan los resultados de las escalas de valoracién y sus observaciones. Sin
embargo, como se ha expuesto en el marco tedrico, los CAIT no disponen de todos los informes e

historial clinico de la UCIN, solo de aquellos que reporta la UAIT, y las observaciones del pediatra.

3.3.1. ALBORADA, un programa de coordinacidn entre sanidad y Atencion Temprana

ALBORADA es un programa que pertenece a la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia y se
emplea para favorecer el desarrollo de los menores de 6 afos. Facilita el trabajo conjunto con la
familia, adquiriendo la preparacion adecuada y previendo situaciones desfavorecedoras que pueda
tener el menor en su etapa adulta, aumentando su bienestar y facilitando su integracién desde el
nucleo familiar, el entorno social donde se desarrolla y su autonomia personal (Sagués Amadd, Pons

Tubio, Alcazar Dominguez, & Jiménez Colorado, 2016).

Este objetivo se pretende lograr al dar a la informacién el mismo nivel de visibilidad para todos los
profesionales implicados en el desarrollo del menor, sanitarios, educadores y personal de Atencidn
Temprana. La informacidn debe abarcar los antecedentes personales y familiares del menor, asi como
sus seguimientos posteriores, para que se puedan tomar las mejores decisiones respecto a la atencién
que se les facilita a las familias. Para ello, los profesionales disponen de diferentes secciones. El

pediatra suele rellenar la informacion de la que dispone en la pestaia de Derivacion, mientras que los
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profesionales de Atencién Temprana emplean fundamentalmente las pestafias de Diagndstico, en la
gue exponen los antecedentes, y la de Intervencion, en la que se describe el plan de intervencion
establecido (que también puede encontrarse en la pestafia de PIAT). Otra de las mas empleadas es la
de Asistencia, donde exponen diariamente qué se ha realizado con la familia y ésta firma la veracidad
de dicha practica. Junto con esta pestafia encontramos una denominada Documentos, donde se
agregan todas las pruebas, entrevistas, matrices con objetivos funciones, autorizaciones o escalas que

se hayan llevado a cabo o establecido con las familias.

Ademas del registro de las evaluaciones, este programa permite realizar notificaciones a través de un

chat que permite la comunicacion inmediata con avisos para un caso concreto.

3.4.Descripcion de las caracteristicas del centro u organizacion

Este trabajo de innovacidn se centra en ofrecer estrategias y métodos para favorecer la coordinacion
entre la UCIN y los CAIT. Estas estrategias y métodos siempre parten de la visién de una Atencidn
Temprana centrada en la Familia. Esto quiere decir que todas las estrategias que se presentan son
propuestas para mejorar la coordinacién y comunicacion entre estos dos dmbitos, pero sin olvidar que
la Familia es la principal beneficiaria de estas propuestas y por tanto se buscara en todo momento

favorecer su experiencia en Atencion Temprana.

Es importante tener en cuenta que en Andalucia conviven 163 CAIT, y existe una gran variabilidad
entre la atencidn ofrecida a las familias entre ellos, pues aln estamos en un proceso de transicién
hacia el modelo de Atencién Centrada en la Familia. Incluso en un mismo centro pueden existir
diversas formas de aplicar este modelo de acuerdo con la formacidn y momento de evolucién de cada
profesional que lo compone. Por ello, es muy complejo establecer una cuantificacion de los centros
gue realmente llevan a cabo una atencién centrada en la familia, pero si debemos tener en cuenta que

progresivamente este nimero se va ampliando.

Por otro lado, en esta Comunidad Auténoma existen 33 centros hospitalarios que cuentan con

atencién neonatoldgica y UCIN, de los cuales ninguno de ellos lleva a cabo el modelo NIDCAP aunque
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si que practican un modelo CCD, ya que desde la misma Junta de Andalucia se establecen protocolos

de actuacion y criterios de calidad que abogan por este modelo.

Partiendo de este contexto, es interesante atender al proceso de cambio y unificacién de modelo en

ambos ambitos, hospitalario y Atencién Temprana.

3.5.Viabilidad técnica para llevar a cabo la propuesta

En este trabajo se presentan propuestas para la mejora de la coordinacion entre los ambitos Sanitarios
y de Atencidon Temprana. Este hecho supone que se debe encontrar el tiempo, momento y lugar para
que los encuentros y la comunicacidn entre estos dos grandes ambitos se lleven a cabo. De igual
forma, es necesaria la implicacion y la motivacidon de los profesionales para que los aspectos que se

trabajen en los momentos de coordinacién se implementen de forma adecuada.

Desde una Atencién Temprana centrada en la Familia, seria una incongruencia no implicar a las
familias en este proceso de coordinacion. Son las familias las que nos pueden aportar un feedback
constructivo de su experiencia con esta comunicacidn, asi como qué aspectos les han ocasionado
inseguridad, duda o desconcierto, ya sea por formas de expresar diferentes, tecnicismos o

perspectivas de trabajos distintas.

En este sentido, seria de gran ayuda que ambos dmbitos participasen desde la conviccidon de que las
familias son las principales promotoras del desarrollo del menor, mientras que nuestro papel en este
proceso se centra en ser su guia y apoyo, informandolos de aquellos aspectos en los que lo solicitan y
siempre basdndonos en la evidencia cientifica. De esta forma, disponer de una actitud empatica,
abierta y constructiva, que acoja a la familia como parte esencial del equipo, serd fundamental para

reconocer y ser conscientes de que siempre hay nuevos aspectos que aprender.

Para ejecutar estas propuestas de innovacion, a corto plazo se debe fomentar un acercamiento de las
posturas y visiones sobre la atencion temprana tanto en el ambito hospitalario como en la Atencién

Temprana, y requiere compartir y atender a la visidn y experiencia de las familias.
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No debemos olvidar que estamos en un momento de cambio a nivel nacional, que aln son pocos los
centros hospitalarios que se deciden por el modelo NIDCAP y también existen centros de Atencidn
Temprana que se focaliza en el desarrollo del menor y no en la familia. Es por ello que, a corto plazo,
se deben ofrecer jornadas de encuentro y formacién para estos sectores, de forma que vayan
acercando posturas y consensuando una Atencién Temprana centrada en la familia. A medio y largo
plazo se iran analizando aquellos aspectos que las familias identifican como estresantes, obstaculos,
desconcertantes o impactantes, al igual que aquellos que los centros sanitarios y de Atencién
Temprana hayan detectado como posibles puntos de mejora para la atencidén a las familias. Se trata de
proponer mejoras progresivas y crear un espacio real de encuentro, donde se compartan experiencias,
se aprueben protocolos de actuacidn, y se busquen soluciones para las dificultades que encuentran las

familias y los profesionales en la practica.

De esta forma, se creard un ambiente de crecimiento conjunto y un progresivo cambio de visidn que

nos llevara a una Atencidon Temprana centrada en la familia y coordinada con el ambito sanitario.

En este proceso serd necesario crear una organizacion para la representacion de las familias que
acceden a Atencidon Temprana, asi como dos equipos (sanitario y de Atencién Temprana) que se
encarguen de gestionar y llevar a cabo los diferentes encuentros y jornadas. También seria muy
beneficioso crear un drgano conjunto de coordinacién que disponga de una base de datos para
promocionar estas jornadas y encuentros, ademas de un espacio virtual en el que poder compartir las
experiencias, conclusiones y protocolos acordados. De esta forma, se garantizara la implicacion de
estos tres pilares de la Atencién temprana: familias, sanitarios y CAIT, favoreciendo los esfuerzos por

promocionar la comunicacion entre los mismos.

3.6.Descripcion de los destinatarios/beneficiarios

Los beneficiarios ultimos y principales de esta propuesta de innovacién son las familias que acogidas
en Atenciéon Temprana. Pero también se beneficiardn los profesionales de la salud y de la Atencidn
Temprana, al poder disponer de un espacio donde aunar visiones y formas de hacer. Estos consensos

entre profesionales les facilitardn la practica laboral, pues las familias percibirdn una actuacidn
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coherente, unificada y transaccional entre ambos espacios, reportando una mayor satisfaccion con el

proceso y la atencion recibida.

Asimismo, el permitir a las familias expresar sus vivencias y convicciones en un espacio profesional,
dirigiéndose directamente a aquellos profesionales que van a atender a los menores, les aporta un
medio para empoderarse y ser consciente de la importancia de su papel en todo el proceso,

percibiéndose como eje vertebrador y parte importante, y escuchada.

Esta validacion permite a las familias emprender sus propias acciones y reconocer aquellos aspectos
que los profesionales realizan de formas iddneas y cuales no, autorreconociéndose como principales
actores del desarrollo de sus hijos e hijas y expertos en los mismos. Ademas, el contacto estrecho
entre estos dmbitos favorece el reconocimiento y la comprensién de las realidades de los demas,
tanto de los profesionales como de las familias, permitiéndoles entender los motivos que llevan a los

profesionales a actuar de cierta forma.

La idea de esta propuesta de innovacién es favorecer el mayor alcance posible tanto en el ambito

profesional como en la sociedad.

3.7.Metodologia

Este trabajo pretende dar respuesta a las necesidades encontradas entorno a la comunicacién entre la
UCIN y los CAIT implicando a las familias en el proceso de mejora. Por tanto, se plantea un programa
de coordinacién entre la UCIN y los CAIT desde una perspectiva centrada en la familia. El proceso de

implantacion de un programa de coordinacién debe cumplir unos principios basicos:

» Disponer de representantes de cada uno de los ambitos implicados, familias, sanidad y
Atencidn Temprana, encargados de la organizacion y promocién de los eventos y acuerdos.

» Elaborar un espacio virtual donde recoger todos los aspectos trabajados para ponerlos al
servicio del resto de la comunidad.

» Situar en el centro de las propuestas de mejora de la comunicacién a las familias, como

principales beneficiarios y promotores del desarrollo de los menores.
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» Contar con espacios de ambito publico que favorezcan la realizacién de estos encuentros y

jornadas de formacién.

3.8.Recursos

Para la elaboracién de esta propuesta de innovacidn serd preciso contar con:

- Recursos humanos del ambito hospitalario y de Atencién Temprana, asi como representantes de
las familias. Estos recursos humanos contaran al menos con 5 personas por ambito para la
organizacién de los encuentros propuestos. De esta forma, se creard un drgano de coordinacién
con los representantes de cada dmbito para poder establecer qué aspectos tratar en cada
encuentro, el enfoque que debe ofrecerse y el diseiio de los eventos.

- Una persona encargada del manejo del espacio virtual y su mantenimiento, adquiriendo un
dominio web con el que poder exponer los contenidos tratados y los eventos al resto de la
comunidad.

- Participaciéon de expertos y familias implicadas de forma ocasional. Serdn los encargados de
compartir sus experiencias y conocimientos y se les solicitard su participacion en funcién a la
tematica a tratar.

- Recursos econdmicos para cubrir las horas de formacién y participacién en dichas jornadas de

coordinacion y formacién.

3.9.Procedimiento de implementacion

Para la implementacién del proyecto se han establecido tres etapas principales, las cuales abarcan una
etapa de sensibilizaciéon en atencién centrada en las familias de los profesionales, tanto Sanitarios
como de Atencién Temprana. Una segunda etapa de coordinacién profesional, focalizada en la mejora
de la comunicacion entre los profesionales Sanitarios y de Atencion Temprana; y una Ultima etapa de

fomento de la participacion familiar.
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3.9.1. Etapa de Sensibilizacion: Sanitarios y profesionales de Atencién Temprana.

Esta primera etapa corresponde a la sensibilizacion de los ambitos Sanitarios y de Atencién Temprana
en relacidn con la atencidén centrada en las familias. Con esta etapa se pretende acercar a aquellos
profesionales que aun no trabajan desde una perspectiva centrada en la familia a los beneficios y
evidencia cientifica que nos ofrece esta perspectiva. De esta forma, se fomentard el proceso de
cambio que se esta llevando a cabo de forma progresiva en nuestro pais, tanto en el ambito

hospitalario como en la Atencion Temprana.

En esta etapa se trabajara, en primer lugar, de forma separada con el dmbito sanitario y con el de
Atencidon Temprana. Es importante que los profesionales de ambos sectores se registren como
participantes y expongan el modelo sobre el cual implementan su trabajo. De esta forma, se obtendra
una idea de qué numero de profesionales trabajan desde la atencion centrada en la familia y se
adecuard la profundizacidn de las jornadas. Esta etapa de formacidn diferenciada se centrard en
destacar los aspectos positivos y las evidencias cientificas que nos llevan a poner en practica la

atencion centrada en la familia en cada uno de los entornos.

Esta primera jornada de formaciéon se dividira en dos partes, la primera de ella abarcard una
exposicién teodrica sobre qué es la atencién centrada en la familia y como llevarla a cabo,
contextualizandose en cada uno de los ambitos. Ademas, para el ambito sanitario se introducird la
existencia del método NIDCAP y sus beneficios, asi como las diferencias con los CCD. La segunda parte
respondera a un taller practico en el que, de forma grupal, se analizaran diferentes estrategias de
atencién a la familia identificando si son, o no, centradas en las familias y cémo pueden redirigirse
para cumplir las caracteristicas de una que si lo sea. Estas estrategias pueden abarcar desde la forma
de comunicarse con las familias, vias empleadas, si son entrevistas, llamadas (mas interactivas) o
comunicados, informes, etc. en las que las familias solo son receptoras de la informacion. También se
analizard la importancia de los espacios y la disposicidon de los elementos (sillas, mesas, cuaderno de
apuntes, etc.). Todos estos aspectos son importantes, pues nos disponen en una situacién de igualdad
ante la familia y permite a ésta comentar sus inquietudes y dudas y a los profesionales transmitir la
sensacion de accesibilidad y confianza. Otra actividad interesante en esta fase es el analisis real de

momentos grabados de atencion a la familia y los espacios usados, de forma que se analice una
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situacién real de trabajo para que en el momento de la practica real los profesionales puedan ser mas

conscientes de esos elementos que pueden ir mejorando en su atencion a las familias.

Una vez introducida esta forma de mirar y actuar en los ambitos profesionales, se pasard a la segunda
jornada de formacién en la que participardn representantes de familias que han recibido atencién
sanitaria en UCIN y en Atencidén Temprana. Estos relataran sus experiencias familiares y sentimientos.
En este punto, se procurara crear una mesa de didlogo entre las familias y los profesionales de forma
conjunta que una en esta jornada ambos dambitos de atencién a la familia, puesto que una misma
familia ha podido pasar por los dos ambitos. En este momento, es interesante poder contar con
familias que han vivido la experiencia de una atencidn centrada en el menor y luego una centrada en
la familia, pues son los que mejor pueden expresar los beneficios que han percibido con el cambio de

metodologia.

Con esta formacion se pretende introducir la semilla del cambio en aquellos profesionales que aun no
han podido experimentar o comprobar qué nos aporta como profesionales esta perspectiva de trabajo
y como lo vive la familia. De esta forma, estaran mds receptivos cuando en las etapas proximas se
traten aspectos mas especificos y con una relacion menos directa con el desarrollo del menor. Estas
dos primeras jornadas tendran una duracién de dos dias en total, dejando la primera mafiana para la

introduccion tedrica, la tarde para el taller y el dia posterior para los encuentros con las familias.

3.9.2. Etapa de coordinacion profesional.

En la segunda etapa se pretende lograr una puesta en comun de las carencias que cada uno de los
ambitos profesionales han detectado, en cuanto a comunicacién se refiere. Para ello, seria interesante
la creacion de un grupo de trabajo que pueda coordinar y unificar las conclusiones a las que se hayan
llegado desde cada ambito, identificando las carencias, las propuestas se mejora y los acuerdos
alcanzados. Este grupo de trabajo se centrarad en recapitular las informaciones recogidas desde sus
campos profesionales, pero ademas para nutrirse se llevardn a cabo otras actuaciones como
ponencias y talleres de formacién en los campos de comunicacién, atencién a la familia, trabajo en

equipo o coaching.
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Todas estas ponencias y talleres deben seguir una estructura similar. Esta constara de una primera
parte tedrica del tema, seguida de una mesa redonda o un taller practico. El equipo de trabajo
conformado se nutrira de este para establecer los acuerdos y propuestas de mejoras, y finalizaran con

una puesta en comun o acuerdo.

A modo de ejemplo, se expone una ponencia sobre la “importancia de la comunicacidn entre
profesionales, sus claves y los beneficios que reciben de forma indirecta las familias”. En ella se
hablard sobre tecnicismos, formas de expresion y otros aspectos que pueden dificultar una
comunicacidon coherente y unificada por parte de los diferentes dmbitos de atencidn a las familias,
parte tedrica. Después de la ponencia se abrira una mesa redonda donde todos los participantes
pueden registrar via online los aspectos que han identificado. Estos aspectos seran recogidos y
tratados en una sesion posterior seran por los equipos de trabajos para ofrecer posibles soluciones y
acuerdos. Es necesario tener en cuenta que estos aspectos seran diferentes en nimero y profundidad,
en funcion de la sensibilidad de cada grupo humano con el que se trabaje y de su experiencia. Por
tanto, es posible que sélo puedan tratarse algunos de los aspectos mas destacados, dejando otros

para su abordaje en futuras sesiones de coordinacién.

Al finalizar esta segunda etapa y tras cada sesion de coordinacién, es imprescindible recoger en un
acta todos los acuerdos alcanzados para poder establecer un protocolo unificado y coherente de
coordinacion entre UCIN y Atencidn Temprana. Estos acuerdos serdn subidos al espacio virtual del que

disponga la organizacidn y el cual se encargara de gestionar el equipo de trabajo.

3.9.3. Etapa de Participacion familiar.

Finalmente, es necesario ampliar el punto de vista profesional y complementarlo con la perspectiva de
las familias. En este punto debemos tener en cuenta que las familias, en Andalucia, solo tienen acceso
libre a parte de la informacidon elaborada por los servicios Sanitarios y de Atencién Temprana,
normalmente tienen a su disposicién los informes facilitados por estos ambitos, pero no pueden
acceder a la informaciéon que comparten entre ellos. Esto es asi debido a las politicas de proteccién de

datos, ya que el programa con el que se comparte informacion entre ambos sectores es solo para uso
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de la administracion publica. Es por ello que estas sesiones de coordinacidn se realizan de forma
separada, pero a la vez complementarias. Las familias deben aportar sus experiencias y opiniones
respecto a la forma de comunicar informacidn y a sus preferencias, recogiendo estas para tratar de dar

solucion a sus necesidades.

Es importante disponer de un cauce de comunicacidon abierto y transparente. Por ello, el ambito
sanitario debe favorecer la creacién de un usuario en el portal de ALBORADA del paciente, de forma
gue tengan acceso a sus historias clinicas virtuales. De esta forma, dicha informacién estara siempre

disponible para el particular, asi como para los profesionales.

En esta Ultima etapa se pretende identificar aspectos menos formales que las familias pueden percibir
como obstaculos en su proceso de empoderamiento y participacién activa en el desarrollo del menor,
como la dificultad de acceso a informacién, la necesidad de repetir ciertas pruebas o reportar
informacién, etc. Una vez identificadas las necesidades destacadas por las familias, entre los
profesionales de ambos ambitos y las mismas familias se procurara encontrar soluciones factibles que

subsanen esas necesidades.

Cronograma general de ejecucion:

¢ Jornada diferenciada de formacion.
e Mesa de didlogo con familias.

* Ponencia sobre la comunicacion.

profesional e Puesta en comun.

¢ Impresiones familiares.
e Puesta en comun de resoluciones.

Participacion familias
\J

3.10. Evaluacion del proyecto

Para evaluar la implementacién del proyecto presentado, se tendran en cuenta los objetivos generales
y especificos propuestos en el mismo. Es necesario tener en cuenta que, dentro de las caracteristicas

generales de un proyecto de innovacion, las estrategias de evaluacién y los items o criterios evaluables
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son seleccionados basandonos en expectativas que pueden modificarse durante la implantacion del
proyecto. De esta forma, la evaluacion que se plantea atiende a unas expectativas generales de
desarrollo del proyecto, pudiéndose dar en la practica objetivos mas especificos y adaptados al

entorno y a las circunstancias especificas en las que se implementa el mismo.

Para definir una correcta evaluacion del proyecto, se estableceran las caracteristicas que debe cumplir
una adecuada evaluacién de un proyecto de estas caracteristicas, los criterios de evaluacion a los que
vamos a atender especificamente, y las herramientas especificas en las que nos vamos a apoyar para

el desarrollo de la evaluacion.

3.10.1. Caracteristicas y herramientas de la evaluaciéon del proyecto

Al ser una evaluacién de un proyecto que se va a desarrollar en un amplio periodo de tiempo y que
involucra a diferentes sectores, es muy probable que se precisen ajustes progresivos, por lo que la
evaluacion debe contemplar herramientas que orienten e informen de los progresos alcanzados, y no
solo aporte un veredicto sobre el resultado. En este sentido, la evaluacidon de este proyecto se
caracteriza por ser formativa, objetiva, continua y reflexiva. Igualmente, debe servir a todos los
profesionales como un punto de encuentro, en el que vean reconocidos sus esfuerzos y a la vez las

posibilidades de mejora existentes.

Desde esta perspectiva, la evaluacion debe realizarse desde cada uno de los ambitos implicados en el
proyecto y englobar tanto aspectos formales y objetivos, como el nimero de centros participantes,
hasta aspectos mads subjetivos y personales, como la satisfaccion de las familias con los servicios
recibidos. Los resultados de estas evaluaciones deben ser compartidos para que tanto profesionales
como familias estén informados, y se puedan establecer los siguientes pasos a dar para lograr los
objetivos propuestos. Estos resultados se obtendrdan mediante el registro de datos de participantes en
las diferentes jornadas de formacidon y coordinacidn, la realizacién de escalas de satisfaccién vy
empoderamiento familiar, y las observaciones directas y sistematicas llevadas a cabo durante las

jornadas de coordinacién por el equipo de trabajo.
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3.10.2. Criterios de evaluacion

Estos criterios se definen como las concreciones en items medibles de los objetivos del proyecto y se

dividen en 3 areas:
e Servicios Sanitarios:

o Mejora del portal de comunicacion ALBORADA: Incluye un apartado para recoger el historial
médico desde la UCIN.

o Realizar un informe a nivel territorial con los resultados de las encuestas de satisfaccion post-
formacién en NIDCAP, para favorecer su implementacion.

o Implementacién de una comunicacién mas fluida y transparente con las familias: las familias
pueden acceder a ALBORADA para consultar los informes.

o Aumento del nimero de centros que implementen el modelo NIDCAP en UCIN, al menos que

un hospital en Andalucia que comience a formarse en este modelo.
e Servicios de Atencién Temprana:

o Creacion de un grupo de trabajo entre Atencion Temprana y Sanidad por distritos.

o Unificacién de protocolos de Atencidn a las familias y procesos de intervencién.

o Registro de los centros que implementan el modelo centrado en las familias y control de
calidad de la implementacién con encuesta de calidad de vida familiar (FEIQolL) y confianza

familiar (CON-FAM).
e Familias

o Acceso como paciente a los informes en ALBORADA.

o Opcidn de eleccion del CAIT al que asistir.

o Aumento de su presencia en los eventos de coordinacidon entre sanitarios y Atencidn
Temprana, visibilizando sus experiencias.

o Aumento del empoderamiento familiar.
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4. Resultados

Con la realizacién de las primeras jornadas de coordinacion entre los diferentes sectores, no se
pretende alcanzar todos los criterios de evaluacion expuestos, pues algunos de ellos requieren de un
mayor esfuerzo y la implicacidon de otros profesionales. Por ejemplo, la inclusiéon de un acceso para
pacientes en el programa ALBORADA, que requerira del soporte informatico y del respaldo de la Junta
de Andalucia. Sin embargo, si se espera que exista un incremento visible en la participacién de
profesionales, tanto del ambito hospitalario como de Atencién Temprana, que lleven a cabo su trabajo
desde el modelo centrado en la Familia. Ademds, es de esperar también que las asociaciones de
familias con menores con dificultades en el desarrollo se encuentren cada vez mas presentes. De esta
manera, progresivamente se pueda normalizar la idea de que son las familias las que toman sus
propias decisiones con respecto a sus hijos e hijas, y que son ellos, y no solamente los menores, los

gue se benefician de estas atenciones.

Ademas, una vez iniciado el proyecto cabe esperar la creacidon formal de dos equipos de trabajo de
coordinacion entre profesionales, uno para el dmbito sanitario y otro para Atencién Temprana. De
manera, podran desarrollarse sesiones de trabajo para cada dmbito, estableciéndose reuniones
trimestrales conjuntas que vayan desarrollando un recorrido comun, y aborden las dificultades y

puntos de encuentro entre estos dos campos.

En relacidén a la temporalizacién del proyecto, es esperable que sus inicios sean complejos y que se
tarden 3 afios en establecer unas dinamicas y cauces de trabajo efectivos, ya que se precisa la
constitucién de los equipos de coordinacién, la creacion del espacio virtual, etc. Ademds es un
proyecto ambicioso en términos de objetivos, por lo que su desarrollo puede alargarse en un periodo
de mas de 10 afios, ya que trata de consolidar unas dindmicas de relacién y jornadas de encuentro
interdisciplinar para valorar los cambios y necesidades que surgen en cada etapa de evolucién hacia el

perfeccionamiento de la atencion a las familias con menores prematuros.

De manera mads general y académica, con este trabajo se pretende destacar la importancia de
desarrollar una mirada centrada en la familia en cada aspecto que abarque la Atenciéon Temprana,

puesto que son la transparencia, la coordinacién y las comunicaciones coherentes las que van a
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favorecer el empoderamiento y capacitacion familiar con menores que requieren de un mayor apoyo y

atencidn para su desarrollo.

5. Conclusiones

En el transcurso de este trabajo se han expuesto los modelos mas innovadores de atencién a
prematuros y los medios de coordinacidon existentes en la actualidad, dentro del marco de la
Comunidad Autdonoma de Andalucia. Una adecuada atencidén neonatoldgica centrada en las familias, y
no solo en el bebé, repercute positivamente en su desarrollo global, ya que las familias desarrollan
menos estrés e incertidumbre con estas practicas, se sienten mas apoyados y capacitados para el

cuidado de su hijo/a.

A través de la literatura cientifica, se puede concluir la importancia que posee que el profesional a
cargo de atender a la familia disponga de una actitud de escucha, observacion y apoyo a las familias y
a los bebés, de manera que se adapten a sus ciclos y a sus formas de hacer. Asi, se destaca la
necesidad de elaborar desde la UCIN planes de actuaciéon individualizados para cada recién nacido,
adecuados a su nivel de maduracién, tolerancia a los estimulos o al dolor y a su capacidad de
autorregularse. Ademas, estos deben destacar la importancia de la participacidon de la familia en el
cuidado de sus bebés, asi como en el reconocimiento de las sefiales comunicativas que su bebé realiza

con las distintas intervenciones.

Por otro lado, también es destacable la falta de participacién de la familia en los procesos de
coordinacion entre UCIN y CAIT. Como se ha expuesto, Andalucia, como gran parte de Espana, se
encuentra en un proceso de cambio hacia una atencién centrada en la familia, por lo que aldn hay una
gran parte de los centros de Atenciéon Temprana que llevan a cabo un modelo de trabajo clinico
centrado en el desarrollo del menor. Esta diferencia de atencidén entre unos centros y otros, no se esta
teniendo en cuenta en Andalucia a la hora de asignar centro para cada familia. A la familia no se le
ofrece la oportunidad de expresar y decidir desde un principio qué atencion desea recibir, lo que
puede acentuar las dificultades del periodo de transicidon desde el alta en UCIN. En la mayoria de los

casos, las familias no reciben informacién acerca de las diferencias existentes entre un modelo y otro,
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y de las evidencias cientificas que avalan o desacreditan a estos modelos. Por lo tanto, la familia no
posee la oportunidad de tomar una decisidén informada sobre la atencidon que van a recibir y que es
vital para el futuro desarrollo de su hijo e hija y para el bienestar familiar. En este sentido, se concluye
que no existe una coordinacién basada en un modelo centrado en la familia, sino que solo se atiende a

aspectos funcionales y administrativos (disponibilidad del centro, localizacion...).

De la misma forma, el programa de coordinacidon que se emplea entre Sanidad y Atenciéon Temprana
tampoco se enmarca en el paradigma de las practicas centradas en la familia, pues directamente ésta
no estd incluida en el programa. Esta exclusion del sistema familiar de un soporte que es fundamental
para planificar las intervenciones con la familia y el menor, refuerza el trabajo desde un modelo

clinico.

Por todo ello, la propuesta de innovacion atiende a estas necesidades observadas: implantacién de
una atencion centrada en la familia de forma homogénea en los distintos CAIT, aumento de la
presencia de las familias, atenciéon a sus opiniones y necesidades sobre aspectos considerados
tradicionalmente como propios de profesionales, e inclusion de la perspectiva familiar en los procesos

y herramientas de coordinacidn entre Sanidad y Atencién Temprana.

Para finalizar, nos gustaria exponer que desaprender un método de trabajo y los medios y formas de
comunicacidn para incluir a las familias en el proceso, requiere de una gran implicacién de los
profesionales, ademds de una actitud abierta y gran capacidad de empatia para identificar cdmo se
sienten las familias, y a qué les conducen esas emociones en relacion con la crianza de su hijo o hija.
Por tanto, “obligar” a los profesionales a participar en las jornadas propuestas no es un objetivo de
este proyecto, ya que seria contraproducente. Impulsar cualquier cambio de forma impuesta, sin
implicar a los profesionales ni motivarles a intentarlo, seria abocar al fracaso al proyecto. Por ello, este
proyecto destaca la creacidén de un equipo de trabajo y la realizacién de jornadas de formacidn abierta

a profesionales y familias, sin indicar centros concretos.
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6. Limitaciones y Prospectiva

Durante el desarrollo de este trabajo ha habido dificultades a la hora de poder acceder a informacién
acerca de los procesos especificos de coordinacion existentes entre Atencién Temprana y la UCIN,
dado que los protocolos publicados por la Junta de Andalucia abordan el tema de forma muy
superficial. Ademas, el programa ALBORADA solo esta disponible para los profesionales, por lo que
para conocer su funcionamiento real, las informaciones que se recogen, y el uso real que se le da al
programa se ha tenido que contar con la participacién de un Centro de Atencion Temprana de dicha
Comunidad Auténoma. Esto es debido a que el manual de usuario de dicho programa no esta
disponible en la red y tampoco es sencillo encontrar imagenes del programa o informacién sobre su

uso.

Por otro lado, al ser un proyecto de innovacién formativa y de coordinacién entre profesionales y
familias, es complejo identificar y poder valorar cual seria la participacion real y el interés por este
proyecto desde los distintos ambitos. De modo que, aunque el alcance que tiene este proyecto puede
llegar a ser de nivel estatal, puesto que las jornadas de formacidén pueden adecuarse y transferirse a
cualquier comunidad, su desarrollo real y la eficacia del mismo dependerd en gran medida de la
legislacién autondmica, la implicacidn, aceptacion y conocimiento de su desarrollo de los profesionales
y familias que se encuentran en la Atencién Temprana o en UCIN. Por todo ello, se considera
recomendable la realizacién de un primer proyecto piloto en una ciudad que cuente con varios CAIT
que impartan de forma consolidada unas practicas centradas en la familia y con hospital con secciéon
de neonatologia, como puede ser la ciudad de Malaga. Asi, seria recomendable comenzar coordinando
un centro y un hospital materno-infantil para poder identificar las necesidades, puntos fuertes y
débiles del proyecto subsanando las necesidades detectadas, para luego ampliarlo a nivel provincial y

posteriormente ir incluyendo otras ciudades y provincias.
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8. Anexos
Families in EARly InterRventioNn QuAlity of Life (FEIQol)

ParentName: Date: ID

ChildName: Early Interventionist:

Please rate the following aspects of your
family’s life as poor, fair, good, very
good, or excellent. Answer every
question by circling one number.
“Family” generally refers tothe people
livingwiththechild, butyoucandefine
itany way that makes sense toyouand
your family.
1. Our family’s ability to solve problems
together® (1)° 1 2 3 4 5

Poor Fair Good Very good | Excellent

2. The communication within our
family®° (1) 1 2 3 4 5

3. Our family’s relationships with

extended family® (1) 1 2 3 4 5
4. Theinformationourfamily hasabout 9 3
ourchild’s conditionordisability™*(I1) 1 4 5
5. Theinformationourfamilyhasabout 1 9 3 4 5
child development™(l1)
6. Theinformationourfamilyhasabout 1 5 3 4
resources, includingservices®(ll) 5
7. Theinformationourfamilyhasabout 1 ) 3 4 5
what to do with our child® (1)
8. Thealliancesourfamily has, suchas 1 9 4
with friends and others® () 3 5
9. Ourfamily’ssocializingwithothers®(1) 1 5 3 4 5
10. Our family’s connections to
organizations about our child’s special 1 2 3 4 5
needs (II)
11. Our family’s ability to pay for things®
(IV) 1 2 3 4 5

& Jackson & Turnbull (2004)

® Roman numerals indicate factors in English version: (1) Family Relationships, (11) Access to Information and
Services, (I11) Child Functioning, (1) Overall Life Situation

“Hind & Davis (1999)

4 McWilliam (in press)
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Poor Fair Good Very good | Excellent

12. Our family’s access to health care® (Il) 1 2 3 4 5
13. Our family’s knowledge about how

children like ours learn® (1) 1 2 3 4 5
14. Our family’s knowledge about

parenting® (1l) 1 2 3 4 5
15. Our family’s knowledge of what to do

whenourchildengagesindifficult 1 2 3 4 5

behavior (I1)
16. Our family’s time to spend with our

child® (1) 1 2 3 4 >
17. Our family’s access to services for our

child? (1l 1 2 3 4 5
18. The support available to our family to 1 ) 3 4 5

help our child make friends® (1)
19. Qur family’s participation in

community events and activities, 1 2 3 4 5

including outings™® (1)
20. Our family’s health® (IV) 1 2 3 4 5
21. Employment by at least one adult in

our family® (IV) 1 2 3 4 5
22. Our family’s time to spend one-on- 1 ) 3 4 5

one with each of our children (1)
23. The amount of agreement between

the adult family members concerning 1 2 3 4 5

our family’s approach to parenting (1)
24. How welcome we feel in our faith-

based community (1) 1 2 3 4 5
Pleaseratethefollowingaspectsofyour
child’sfunctioningaspoor, fair,good, Poor Fair Good Very good | Excellent
very good, or excellent.
25. Our child’s understanding what is said

to him or her™ °(lll) 1 2 3 4 5
26. Our child’s expressing him- or

herself® < (lll) 1 2 3 4 5




Poor Fair Good Very good | Excellent

27. Our child’s getting along with adults”
28. Our child’s getting along with other

children® % (1ll) 1 2 3 4 5
29. Our child’s ability to get along with

his/her brother/sister(s) (Ilf) 1 2 3 4 5
30. Ourchild’sparticipatinginhome

routines® (I11) 1 2 3 4 5
31. Our family’s ability to take our child

on routine errands (grocery store, 1 2 3 4 5

mall, haircut, dentist, doctor, etc.) (1)
32. Our child’s appropriate participation

in outings (park, walks, library) (1) 1 2 3 4 S
33. Ourchild’sparticipatinginschoolor

group care activities® (I1l) 1 2 3 4 >
34. Ourchild’s playingwithtoysand

using objects®(lll) 1 2 3 4 5
35. Our child’s behavi iately™®

¢ (LIJIrI)C ild’s behaving appropriately 1 9 3 4 5
36. Our child’s ability to stay inbed at

night (111) 1 2 3 4 5

TOTI] C

37. Our child’s independence” (l11) 1 2 3 4 5
38. Our child’s health™ ° (IV) ) 5 9 4 c
39. Thinking about your family’s overall

life situationnow, wouldyoudescribe 1 2 3 4 5

it as'(IV)
40. Thinkingaboutyourchild’s overalllife

situation now, would you describe it 1 2 3 4 5

as®(IV)

Note: In January 2016, the name FEIQoL was adopted, on the suggestion of Dr. Pau Garcia Grau, to
distinguish it from the Beach Center instrument, the Family Quality of Life Scale.

® Bess, Dodd-Murphy, & Parker (1998)
"NEILS




Family Confipence in Helprinc WitH CHILD FUNCtIONING In RouTines Anp WitH FAmily FUNctiONInG (FAM-Con)

Child’sName:_ Date: _

PART I: To what extent are you confident you know how to help your child with the following activities?

I’mnot verysurehow | Ihavesomeideaabout I am fully confident |
. oy . I mostly know howto
Functioning to help my.chlld with how to help my child help my childwith this know _how '_[o hel_p my
this with this child with this
Mealtimes
Participate 1 2 3 4
Be independent 1 2 3 4
Communicate 1 2 3 4
Behave appropriately 1 2 3 4
Unstructured playtimes
Participate 1 2 3 4
Be independent 1 2 3 4
Communicate 1 2 3 4
Behave appropriately 1 2 3 4
Outings time (shopping, park, walks, etc.)
Participate 1 2 3 4
Be independent 1 2 3 4
Communicate 1 2 3 4
Behave appropriately 1 2 3 4
Bath time
Participate 1 2 3 4
Be independent 1 2 3 4
Communicate 1 2 3 4
Behave appropriately 1 2 3 4




I’mnot verysurehow | Ihavesomeideaabout | am fully confident |
- o ) I mostly know howto
Functioning to help my_chlld with how to help my child help my childwith this know _how '_[o hel_p my
this with this child with this

Going-to-bed time
Participate 1 2 3 4
Be independent 1 2 3 4
Communicate 1 2 3 4
Behave appropriately 1 2 3 4

PART Il: To what extent are you confident you know how to help yourself and your family with the following aspects of family
functioning?

I’mnotverysureabout || have some idea about| | mostly know about | | am fully confident |

Functioning this this this about this

Informational support.
Information aboutmy
child’s special needs
Information about
resources, including 1 2 3 4
services
Informationabout child
development (what 1 2 3 4
comes next, etc.)
Information about what
to do with my child)
Emotional support
Making sure we have a
positive atmosphere in 1 2 3 4
the family
Making sure we
respond to each other’'s 1 2 3 4
needs




. I’mnotverysureabout || have some idea about| | mostly know about | | am fully confident |
Functioning . . . .
this this this about this

Making sure we pay
attention to all family 1 2 3 4
members
Keeping in togch with 1 9 3 4
extended family
K_eeplng in touch with 1 5 3 4
friends
Ge_ttlng to know our 1 5 3 4
neighbors
Material support
Basic needs (housing,
clothing, food, etc.) L 2 3 4
Equipment mychild 1 5 3 4
needs
Thlngs_ for my child to 1 9 3 4
play with
Family-level needs (i.e., how confident | am in knowing how to help myself and my family in)
Finding time for myself 1 2 3 4
Finding time for myself

1 2 3 4
andanother person
Securing employment 1 9 3 4
for me
Organizing hobbies,
pastimes, recreation for 1 2 3 4
me or the family
Megtlng what my 1 5 3 4
family reallyneeds
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