Editorial

PRESENTACION DEL LIBRO

"DESARROLLO NORMAL Y PREVENCION DE SUS TRASTORNOS EN
MENORES DE DOS ANOS. CUIDADOS PARA EVITAR ACCIDENTES"
de las Dras. I. SCHAPIRA, E. ROY y M.R. CORTIGIANI

E s realmente gratificante asistir a la presenta-
cion de nuestro libro en un Ateneo de este
Hospital. La razén es que su proyecto naci6 en la
Maternidad Sarda, con recursos humanos de la
Maternidad Sarda y con nifios nacidos en la Ma-
ternidad Sarda. Por consiguiente, es un libro de
la Maternidad Sarda.

Fue en un Ateneo que se dio a conocer este
proyecto; en otro, los primeros resultados obte-
nidos, asi como la primera pelicula en Super 8.

Mas adelante, también los videos y otros tra-
bajos que ademas fueron publicados y/o presen-
tados en congresos, jornadas, cursos.

De modo que queremos agradecer a nuestros
amigos, los organizadores y presentadores Dres.
M. Larguia, Norma Apres y H. Garcia su valiosa
participacion en este acto.

Quiero referirme al significado del contenido
de este libro. La atencion integral del nifio y su
familia surgié como una necesidad; sentimos que
debiamos ofrecer algo mas que la asistencia tra-
dicional en salud, no sélo auscultar un corazoén,
palpar un abdomen, completar un buen examen
fisico, datos antropométricos, alimentacion, in-
munizaciones, atender su patologia, etc. Y fue
entonces cuando en 1979/80 (4.000 partos al afio
y 100 a 120 RN diarios en el consultorio vesper-
tino) se elabor6 este plan, este proyecto, con
una metodologia rigurosa y de aplicacion siste-
matica en una muestra de esa poblacion.

Queriamos conocer mejor a nuestros pa-
cientes, tener una idea de su entorno, saber al-
go mas de la familia, el medio ambiente que lo
rodeaba, circunstancias adversas que signifi-
caran la existencia de un posible riesgo am-
biental. Queriamos conocer el desarrollo de su
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SNC, si cumplia con las distintas etapas de ma-
duracion del mismo, cual era su conducta,
adaptacioén, atenciéon, en fin, su rendimiento
en las cuatro areas de desarrollo (lenguaje, so-
cial, motora y coordinacion).

Este proyecto naci6, se probo, se cumplieron
los objetivos, se replico en otras instituciones de
capital, conurbano e interior del pais y sigue en
vigencia, pues con las adaptaciones correspon-
dientes, desde 1987/88 se utiliza por ejemplo, en
el seguimiento de prematuros, mas adelante hi-
jos de madres adolescentes, deprimidos graves,
grupo Down y otros.

Para que un nifio se desarrolle con normali-
dad, no sélo deben satisfacerse las necesidades
de alimento, vestido, salud, etc., sino también de-
be existir esa relaciéon de apego con su madre, su
familia, lo que facilita el conocimiento de aquello
que lo rodea.

En los primeros dos afios el aprendizaje se
realiza en el hogar a través de experiencias afec-
tivas, sensorio-motoras; el nifio aprende a intere-
sarse por personas o cosas, explora, descubre, y
aprende a través del juego.

(Qué se busca? Que desarrolle su potencial
(el nifio nace con capacidades sorprendentes),
que vaya construyendo su inteligencia y forjan-
do su personalidad y conductas sociales futuras;
que esté mejor preparado para formar parte de
un mundo con tecnologias de avanzada.

Para ello hay que darle oportunidades.

El proceso de desarrollo es continuo, dinami-
co, progresivo y esta supeditado a intercambios
y adaptaciones con el medio ambiente, a veces
no favorable (riesgo ambiental).

Hay consenso que circunstancias adversas



producen retardos leves y medianos, atn en ni-
nos de muy corta edad; repitencias o abandono
de la escolaridad en nifios mayores, y mas tarde,
pobres expectativas laborales.

Estos nifios se benefician con programas pre-
ventivos y con intervenciones oportunas.

El pediatra (que es a quien se recurre para el
control del nifio), debe cumplir con esta tarea.
Para ello debe estar sensibilizado y adiestrado
convenientemente, y es aqui donde hago espe-
cial hincapié en que toda esta tarea s6lo es posi-
ble desde la interdisciplina.

El pediatra podra efectuar una deteccién pre-
coz de presuntas alteraciones del vinculo, creci-
miento, desarrollo, aprendizaje durante la con-
sulta habitual en salud, pero debe existir un
equipo que sirva de apoyo y orientacion, que
pueda hacer diagnéstico y tratamiento y que
nos ensefle a observar mejor otros aspectos. No
es facil formar un grupo de trabajo, reunir profe-
sionales de distintas especialidades pero con un
enfoque similar, para poder cumplir un objetivo
comun. Todo lleva su tiempo.

El intercambio mutuo, en consecuencia, es de
una riqueza extraordinaria.

Fue gracias a los Rotantes que pasaron por
el Consultorio docente de atencién pediatrica
primaria, que pudimos comprobarlo. Estuvi-
mos en contacto con psicoélogas, psicopedago-
gas, fonoaudiblogas, asistentes sociales, tera-
pistas fisicas, estimuladoras (algunas de ellas
permanecieron luego formando parte del equi-
po durante afios y en forma honoraria). Conta-
mos, ademas, con la presencia de un neurélogo,
de una genetista, de una oftalméloga, de una car-
di6loga en el consultorio de pediatria del hospi-
tal, y derivaciones programadas con cirugia, or-
topedia, etc., en otras instituciones.

Si el pediatra ha incorporado un esquema de
evaluacion y lo aplica sistematicamente, al ingre-
so al consultorio ya puede, al igual que durante el
examen fisico, observar indicios, por ejemplo, del
comportamiento de la madre con su bebé: forma
de calmar su incomodidad o llanto, forma de sos-
tén, caricias, miradas, sonrisas, palabras, y la res-
puesta del nifio, de acomodacion, postura, tono

muscular, mirada atenta, segiin la edad, gorgeos,
también sonrisas, etc. Es decir una participacion
activa del nifio, de modo que la comunicacién de-
beria ser bidireccional. Asi ocurre mes a mes.

Cada nifio y cada familia es diferente y necesi-
ta una atencioén personalizada utilizando el mismo
tiempo en la consulta y sabiendo qué se busca en
cada etapa. La posible anormalidad surge espon-
taneamente cuando el examen es sistematizado.

A medida que pasan los meses, se establece
una relacién mas fluida con la madre, se interesa
y pregunta, confia y comprende de qué manera
puede intervenir en el desarrollo de su hijo, con-
virtiéndose en la mejor "estimuladora".

Esta es la esencia, es el compendio de toda
esta experiencia de tantos ainos, que la encontra-
ran volcada en este libro.

Al principio nos planteamos todos los qué y
con el tiempo encontramos el c6mo lograr nues-
tros objetivos.

Veo aqui médicos residentes de neonatologia.
Han elegido para su formacién el mejor lugar; lo
digo porque lo conozco, lo mismo que otros pro-
fesionales presentes, desde el ano 1968. Aqui
tendran ocasion de recibir y tratar a RN sanos,
deprimidos graves, prematuros, malformados y
otros. Conoceran todos los aspectos de la tera-
pia intensiva neonatal. Seguiran paso a paso su
evolucion, traslados a otros sectores, etc. Apren-
deran a relacionarse con los padres en los bue-
nos y malos momentos.

Pero mas tarde o mas temprano terminaran
su residencia; algunos se quedaran; otros iran a
otras instituciones a poner en practica todo lo
aprendido y lo haran muy bien y seguramente
deberan asistir clinicamente en sus consultorios
a esos ninos.

Este, pues, es un modelo de seguimiento inte-
gral que les ofrecemos y ojald que pueda serles
de utilidad en su practica pediatrica.

Agradezco la paciencia que han tenido; les de-
seo mucha suerte en lo personal y profesional.

En nombre de las autoras, les doy las gracias
a todos por haber venido a esta presentacion.

Dra. Enriqueta Roy

Presentacion del libro de las Dras. Schapira, Roy y Cortigiani ® 51 ¢
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BECAS CARRILLO-ONATIVIA

Ministerio de Salud
Mayo 2003

Becas de investigacion clinica a nivel hospitalario

Para un total de 28 Becas se presentaron 5 de la Sarda.
Fueron otorgadas a los siguientes Hospitales:

e Capital Federal: 20 Hospital de Clinicas
Hospital Garrahan
Hospital Argerich
Maternidad Sarda
Hospital de Ninos Gutiérrez
Hospital Alvarez
Hospital Muhiz
Hospital Udaondo
Instituto Roffo

PRRRRNODWAOD

¢ Provincia de Buenos Aires: 4 Hospital Posadas
Centro de Salud Mental Lujan

= W

=

e Chubut: 1 Hospital Puerto Madryn

e San Luis: 1 Hospital Materno Infantil Va. Mercedes 1

=

e Santa Fe: 2 Hospital Vilela, Rosario
Hospital Centenario 1

Los proyectos de Sarda seleccionados fueron:

1. Dra. Susana Der Parsehian: Plaguicidas organoclorados en leche materna. Impacto de la
contaminacion en la Salud Materno-Infantil. Estudio en una maternidad pUblica de Buenos
Aires.

Director: Dr. Carlos Grandi, MS

2. Dra. Nora Balanian: Patologias placentarias y su asociacion con lesiones isquémicas del
SNC de los RN prematuros de muy bajo peso.

Director: Dr. Miguel Larguia

iiiFelicitaciones!!!
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Articulo especial

GENETICA. EL ESTADO DEL ARTE

Dra. Monica Rittler

Hospital Materno-Infantil Ramén Sarda, Seccion Genética Médica

La casi total erradicacion de enfermedades in-
fecciosas y nutricionales, primordialmente am-
bientales, en el mundo industrializado, convirti6
a las enfermedades croénicas "comunes', como
cancer, hipertension y diabetes, en la principal
causa de morbi-mortalidad.

Por otra parte, el sistematico fracaso en los in-
tentos de lograr un tratamiento eficaz para estas
enfermedades, probablemente constituyo el fac-
tor decisivo en el auge de la genética en la Gltima
década.

El proyecto genoma humano

A pesar de que existen numerosas patolo-gias,
tanto pediatricas como de adultos, cuya etiologia
es predominantemente genética (mendelianas o
monogénicas), no es a través de ellas ni de sus
mecanismos que la genética hace su principal
aporte a la patologia.

Toda enfermedad, por mas "ambiental” que
parezca, tiene un componente genético. Dia-be-
tes, patologia cardiovascular, cancer y muchas
enfermedades mentales crénicas, todas ellas en-
globadas como "comunes", no son estrictamente
hereditarias, pero hay amplia evidencia, basada
en estudios familiares, de la importante influen-
cia que la herencia tiene en todas ellas (Collins y
McKusick, 2001). De hecho, para estas enferme-
dades, el principal predictor de riesgo es la histo-
ria familiar.

Este conocimiento no es nuevo, lo novedoso
es su aplicabilidad practica. En el pasado, la
Unica alternativa consistia en adecuar los
controles médicos a la historia familiar. Hoy, la
posibilidad de descubrir las bases moleculares
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de estas enfermedades, permitira la
identificacion de, y la consiguiente accién sobre,
los factores ambientales que interactiian con la
constitucion genética subyacente.

Nacimiento del proyecto genoma humano
A mediados de los afos 80, un grupo de
cientificos estadounidenses logré el apoyo
politico necesario para proponer el proyecto de
secuenciar el genoma humano completo.
Esto gener6 una ola de oposicion entre

1E1J: I H Genética molecular en el siglo XX

1900: Garrod. Errores innatos del metabolismo.

1953: Watson y Crick. Base quimica de la
herencia.

1968: Traduccion de ARN en proteinas.

1970: ADN recombinante (sintesis).

1977: Sangery Gilbert. Secuenciacion de ADN.

1980: Marcadores de ADN para analisis de
ligamiento.

1983: Identificacion del gen de Corea de
Huntington.

1985: Primera mencidn del proyecto genoma
humano.

1990: Infraestructura para el proyecto genoma
humano.

1996: Proyecto genoma humano.

2000: Finalizacion del borrador del HGP.




aquéllos para quienes semejante proyecto era
inviable, que sélo lograria desviar los fondos
destinados a otras areas de investigacion.

No obstante, con el apoyo de la Academia
Nacional de Ciencias y el entusiasmo de algunos
lideres parlamentarios se logré que, en forma
conjunta, el Instituto Nacional de Salud y el
Departamento de Energia de Estados Unidos
lanzaran el Proyecto Genoma Humano (PGH) en
1990.

Una empresa de semejante magnitud requeria
un plan previo y el logro de objetivos
intermedios. En ese momento, el estado de la
tecnologia era insuficiente para considerar la
secuenciacion de los tres mil millones de pares
de bases del genoma humano, ni se contaba con
los mapas gendémicos y fisicos que luego
formarian la base estructural del proyecto.

El espectacular desarrollo de la tecnologia de
punta y el hecho de que el proyecto fuera
puablico desde sus comienzos, tuvo como primer
y sustancial resultado una tremenda aceleracion
en la identificacion de las bases moleculares de
enfermedades genéticas. Durante los afios
siguientes, se rastrearon entre 1.500 y 2.000
mutaciones para casi todas las enfermedades
comunes y para un gran nimero de las mas raras
(van Ommen et al., 1999).

Por otro lado, la enorme repercusion que el
PGH tuvo en la opinién publica, hizo que, desde
el comienzo, parte del presupuesto se adjudicara
a la investigacion de los aspectos éticos, legales,
sociales y filosoficos relacionados con el
proyecto.

IELEW A Infraestructura

e Mapas genéticos y fisicos.
e Genomas de otras especies.
e Perfeccionamiento de tecnologia.

e Investigacion de aspectos éticos, sociales y
legales.

e P(blico conocimiento.

El PGH fue internacional desde sus comienzos,
contando entre sus participantes, ademas de los
Estados Unidos, a Gran Bretana, Francia,
Alemania, Japén, China y Canada.

El objetivo, en ese momento considerado
como demasiado ambicioso, era concluir el
trabajo en el 2005.

En 1996, el grado de perfeccionamiento
tecnolégico alcanzado, pero principalmente, la
decision por parte de una compaiiia privada de
entrar en la competencia, determinaron que se
iniciara de lleno la secuenciaciéon del genoma
humano (Collins, 1999).

La carrera entre ambos grupos, el pablico y el
privado, dur6é cuatro afios y en junio de 2000
anunciaron conjuntamente la finalizacién en
estado de "borrador" de la secuenciacion del
genoma humano (Pennisi, 2000).

Subproyectos actuales y futuros

1. El borrador consistia en alrededor del 85% del
genoma, conteniendo  38.000 genes
confirmados y 115.000 genes posibles. La
secuenciacion del 15% restante sigue en
marcha y aquél correspondiente a varios
cromosomas ya fue completado.

2. Probablemente la  herramienta  mas
importante para identificar exones
codificantes y regiones reguladoras de ADN
consiste en comparar los genomas de
diversas especies, cuya seleccion se basa en
criterios de semejanza u homologia entre
genomas, asi como en aspectos técnicos
favorables (Collins y McKusick, 2001). La

IELEREH Subproyectos en marcha

e Completar el borrador.

e Secuenciacion de genomas de otras especies.
¢ |dentificacion de polimorfismos(variantes).

e Desarrollo de bioinformatica.

e Analisis de producto y expresion génicos.

¢ |Investigacion de aspectos éticos, sociales y legales.

Genética: el estado del arte ¢ 83 ¢



secuenciacion de los genomas
correspondientes a diversas especies ya fue
completada.

3. Identificacién de polimorfismos. El 99,9% de
las secuencias de ADN humano son idénticas
entre individuos. El 0,1% restante constituye
las denominadas variantes o polimorfismos y
determina la variabilidad interindividual. Esta
incluye a la variacién del riesgo genético,
tanto para las enfermedades comunes, como
para las malformaciones mas frecuentes
(Collins y McKusick, 2001).

Como ejemplo, algunas variantes del gen
metil-tetra-hidrofolato reductasa (MTHFR),
que interviene en el metabolismo del acido
folico, probablemente determinan los
diversos grados de riesgo para defectos del
tubo neural.

En diabetes mellitus, habria mas de 10 genes
involucrados, cada uno de cuyos respectivos
polimorfismos confiere un moderado
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incremento del riesgo para esta enfermedad.
Los polimorfismos interactiian entre si y con
el ambiente en forma compleja (Altmiiller et
al., 2001), dificultando su identificacién, la que
permitiria relacionar pacientes y genotipos,
para tratamientos personalizados mas
exitosos.

4. El desarrollo de la bioinformatica permite el
ordenamiento y analisis de semejante
magnitud de datos.

5. Caracterizacién de los productos génicos y de
su expresion. Incluye la descripcién de su
estructura, localizacién intracelular, cantidad,
modificaciones post-traduccion,
componentes de interaccion y
reconocimiento de diversos patrones de
expresion de dichos productos, segin tejido,
en estado de salud y de enfermedad.

6. La investigacién de los aspectos éticos,
legales y sociales relacionados al PGH se
dedica especificamente a cuestiones de
discriminacion sobre base genética, y a

IELIER:H Objetivos futuros

1. Diagnéstico:
1.1. Analisis moleculares: scanning (chips de
ADN) screening (oligos).
e Enfermedades comunes (geno-feno).
¢ Enfermedades raras (mejorar
deteccion).
1.2. Anadlisis de expresion genica (obtener
perfiles).

2. Pronéstico (bioinformatica)
3. Prevencién (constitucion genética)
4. Tratamiento:
4.1. Farmacogenética: a medida.
4.2. Terapia génica.
5. Difusién y educacioén:

e Creacion de bases de datos.
e Control de calidad.
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establecer
investigacion.

normas para regular su

Los descubrimientos
aplicados a la medicina

La primera area en beneficiarse con los
descubrimientos relacionados con el PGH fue la
del diagnostico.

El poder de resolucion para identificar un gen
mutado se increment6 desde el uso de
haplotipos con marcadores de ADN, hasta la
posibilidad de detectar rearreglos y mutaciones
puntuales (van Ommen et al., 1999).

Los métodos de scanning rastrean
mutaciones desconocidas en genes candidato;

los de screening identifican mutaciones
conocidas, mediante hibridizacibn con
oligonucleétidos.

Por otro lado, el descubrimiento de

mecanismos genéticos no clasicos, como el
imprinting genémico, la expansion de tripletes y
deficiencias en la reparacion de ADN, permitio
entender otras formas de herencia y asi mejorar
el diagnoéstico de diversas enfermedades
monogénicas.

No obstante, y a pesar de disponer del
diagnéstico molecular para muchas de estas
enfermedades (distrofia muscular de Duchenne,
hemofilia, enfermedad fibroquistica del
pancreas), la tasa de detecciébn mutacional
contintta siendo baja. Esto se debe a una
combinacién de factores, como complejidad
génica, alta frecuencia de mutaciones nuevas y

1E:1 )R- Otros mecanismos de herencia

e Imprinting genémico: diferente expresion de
acuerdo a origen parental.

e Expansion de tripletes: aumenta nimero de
copias en gametogenesis.

e Herencia mitocondrial: transmisiéon materna a
descendencia de ambos sexos.

e Defectos en reparacion de ADN: relacion con
cancer.

heterogeneidad genética.

En las enfermedades poligénicas, multifacto-
riales o comunes, el diagnoéstico se beneficiara
principalmente con el descubrimiento de la ex-
presion génica. Esto incluye comparar genes re-
lacionados en un mismo organismo, variantes del
mismo gen en diferentes poblaciones y medios,
genes y genomas de diferentes organismos, ge-
nes en estado de salud y enfermedad, en huma-
nos y modelos animales, y la expresion génica
durante el crecimiento, el desarrollo y el enveje-
cimiento. Se tendera a obtener patrones o perfi-
les de expresion cuya identificacion en diferentes
situaciones permitird monitorizar y extrapolar
estados de expresion de tejidos y células en for-
ma global y reconocer situaciones de inducciéon
o de inhibicién, comparando entre estado de nor-
malidad y enfermedad. Esto permitira no sélo re-
conocer las mas complejas correlaciones genoti-
po-fenotipo, sino también dilucidar los eventos
que ocurren entre la mutaciéon primaria y la dis-
funcién a nivel celular y del organismo.

Se espera que estos perfiles sean en si mismos
una poderosa herramienta para el diagnostico.
La mayoria de los estados patolégicos se
caracterizan por un tipico patron de expresion
génica en uno o mas tejidos relevantes (van
Ommen et al.,, 1999). Una vez descriptos para
cada enfermedad y sus formas, estos patrones
ayudaran tanto a establecer los diagnésticos
diferenciales, como a evaluar el pronoéstico, y en
sentido inverso, también permitiran el
diagnéstico de la mutacion.

El desarrollo de la bioinformatica beneficiara
principalmente al pronodstico. La posibilidad de
acumular y analizar semejante cantidad de datos
permitird extrapolarlos y extraer conclusiones
en casos individuales.

La posibilidad de conocer la constituciéon
genética de una persona lleva a reformular la
pregunta ";qué enfermedad tiene este paciente?"
por ";en qué tipo de persona puede ocurrir esta
enfermedad?" A nivel poblacional, el
conocimiento de la predisposicion a
determinadas enfermedades, permitira
desarrollar adecuados planes de prevencion.

Genética: el estado del arte * 85 ¢



Tratamiento
1. Farmacogenética

De todos los enfoques terapéuticos en
genética, los mas practicos y aplicables seran los
tratamientos farmacolégicos. Consisten en
bloquear o saltear sistemas defectuosos,
estimular otros paralelos y explotar la
redundancia de los mecanismos celulares,
originalmente creados o evolutivamente
conservados (van Ommen et al., 1999).

La farmacogenética consiste en combinar
conocimientos sobre expresién génica con
farmacologia y nutricién. Los individuos podran
ser estratificados de acuerdo a su capacidad
genéticamente determinada de metabolizar
drogas y nutrientes. Se impondran tratamientos
y habitos hechos a medida, aumentando su
eficacia y reduciendo efectos colaterales. Esto se
aplicara principalmente a las enfermedades
comunes con compleja interaccién génico-
ambiental, como patologia cardiovascular,

cancer, hipertension, artritis, migraina, epilepsia,
Parkinson y Alzheimer.

2. Terapia génica

La constitucion genética fija e inalterable de
un individuo era un concepto ampliamente
aceptado. Ante una enfermedad de causa
genética, el tratamiento, siempre sintomatico, no
modificaba el factor etiolégico subyacente en el
paciente ni en su descendencia.

La terapia génica consiste en alterar la
constitucion genética del paciente a nivel celular
con fines terapéuticos (Kaji y Leiden, 2001). Las
modificaciones genéticas pueden realizarse en
células cultivadas que luego son administradas
al paciente (ex vivo), o en el propio paciente, sin
intermedio de cultivos celulares (in vivo).

Es el tratamiento ideal para enfermedades
monogénicas y consiste en reemplazar el gen
defectuoso por una copia del gen normal. Por

I57-{l:WH Terapia génica in vivo y ex vivo

In Vivo
Gene Transduction

Therapeutic Gene

Gene Therapy Vector
Plasmid
Adenovirus
Retrovirus

Adeno-associated
Virus

Lentivirus

Ex Vivo
Gene Transduction

Therapeutic Gene

Donor Cells
Gene Therapy Vector

Genetically Altered Cells

Growth
factors

———

S = "
In Vitro Expansion
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ejemplo, el gen distrofina es reemplazado en
fibras musculares de pacientes con Duchenne y
el gen receptor de LDL en hepatocitos de
pacientes con hipercolesterolemia. El screening
de heterocigotas para enfermedades genéticas
frecuentes, como la enfermedad fibroquistica del
pancreas, ya se realiza de rutina en muchos
paises (Sachs y Korf, 1993) y su combinacién con
la terapia génica permitiria reemplazar el gen
regulador de transmembrana (CFTR) en células
del epitelio respiratorio ya durante el desarrollo
prenatal. Sin embargo, la terapia génica fetal
seria de especial utilidad en enfermedades que,
como las hemoglobinopatias, afectan al feto
desde etapas tempranas.

Trabajos mas recientes, no obstante, sugieren
que la principal utilidad de la terapia génica
consistira en la modificacion genética de células
para producir un efecto terapéutico en
enfermedades complejas, de base genética

IEERCH Terapia génica modificacion genética
con fines terapeuticos.

e Curativo directo:
Enfermedades monogénicas

ligx, fap).
e Terapéutico indirecto:

Poligénicas. Modificar interaccién (cancer: gen
citotdxico; infarto: gen angiogénico).

(inmunodefensas

- In vivo: modificacién directa.
- Ex vivo: modificacion en células
cultivadas.

¢ Tipos:

Componentes:
- Fragmento de acido nucleico terapéutico.
- Vector: plasmidos, adenovirus, retrovirus.

Requisitos:
- Facil produccion.
- Eficiente en tejidos estaticos.
- Expresidn transgénica duradera.
- Pocos efectos citotoxicos.
- Expresion tejido-especifica.
- Regulabilidad.

Dispositivo.

desconocida (Kaji y Leiden, 2001). En el cancer,

una posibilidad es el empleo de terapias génicas

citotodxicas, o la introduccion de genes de efecto
angiogénico, como el del factor de crecimiento
endotelial vascular, para el tratamiento de la
miocardiopatia isquémica.

La terapia génica requiere:

1. Una molécula de acido nucleico terapéutico,
natural u oligonucleétido sintético. Mediante
la incorporacibn de otros elementos
sintéticos, puede programarse la expresion en
tejidos especificos, o regularse la expresion
me-diante antibioticos o en situaciones de
hipoxia. El mencionado avance en la
identificacion de genes responsables de
enfermedades, tanto mono como poligénicas
complejas, sugiere que este aspecto no
pareceria limitar el futuro de la terapia génica.

2. Un dispositivo para llevar la combinacién gen-
vector al tejido apropiado in vivo.

3. Un vector para introducir el acido nucleico en
la célula apropiada. El vector ideal debe ser
de facil produccién en forma pura y a titulos
altos, transducirse eficientemente en células
no proliferantes in vivo, tener expresion
transgénica duradera, no poseer efectos
secundarios inflamatorios, citotoxicos o
inmunes, tener especificidad tisular y poder
ser regulada farmacologica o]
fisiologicamente. Todos estos requisitos
hacen que sea la eleccién del vector el
aspecto mas complejo de la terapia génica
(Levine y Friedmann, 1993).

IEEWA Biologia molecular en perinatologia

Identificacion de:

e Genes en enfermedades monogénicas
(sindromes).

e Polimorfismos asociados a las malformaciones
mas frecuentes.

e Genes como responsables directos de
malformaciones.
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Biologia molecular en perinatologia

1. Identificacion de genes responsables

de sindromes

Previo a la era de la biologia molecular, el
diagnéstico de un sindrome genético no
cromosémico en el recién nacido era casi
exclusivamente clinico. Son raros los casos que
presentan recurrencia familiar; generalmente son
esporadicos, o se trata de sindromes huérfanos,

sin un diagnéstico presuntivo. En todos ellos, la
bibliografia es la principal herramienta para el
asesoramiento. La mayor o menor certeza en la
identificacion de un caso con otros, permite, en
grado variable, llegar al diagnostico y realizar el
asesoramiento genético.

En los altimos anos, se ha identificado un gran
nimero de mutaciones responsables de
enfermedades y  sindromes  genéticos:

Relacion genotipo-fenotipo

finger gli3

e Sindrome de Greig.
e Sindrome de Pallister Hall

(con hamartoma hipotalamico).
¢ Polidactilia postaxial tipo A1l.

Gen: factor de transcripcion zinc

FGFR2, Cys278Phe

Crouzon

Pfeiffer
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neurofibromatosis, Rubinstein Taybi, Williams,
displasia tanatoférica y acondroplasia, entre
otros.

En muchos de estos casos, la identificacién de
la mutacion permitira diagnosticar el sindrome,
asegurar que se trata de una entidad genética,
identificar la mutacion en el afectado, determinar
si es una mutaciéon fresca o si alguno de los
padres la presenta y no la expresa, saber si existe
variabilidad de expresi6on, ajustar las
predicciones sobre el prondstico, y asegurar el
riesgo de recurrencia. Si vamos mas lejos, en el
futuro también significara establecer los
mecanismos de expresion del gen a nivel celular
y tisular, identificar los productos de expresiéon
en los diferentes niveles, identificar
interacciones con el resto del genoma y con el
medio, y eventualmente, y en dltima instancia,
realizar terapia génica o interactuar con los
productos génicos en forma farmacologica o
fisiologica.

No obstante, la identificaciéon de la mutacion
no siempre permite llegar a un diagnéstico claro
y ocurren las discordancias fenotipo-genotipo.

En este sentido, abundan discusiones sobre
ventajas y desventajas de clasificar en base a
genotipo o a fenotipo, o de agrupar o desagrupar
sindromes (Biesecker, 1998). Se tenderia a
pensar que la clasificacion mas logica es aquélla
sobre base molecular, siendo ésta la causa
primaria, pero seria absurdo para un clinico
ignorar diferencias fenotipicas, incluso en
pacientes con la misma mutacion.

En este sentido, es esencial la accién
interdisciplinaria, aprovechando datos vy
descubrimientos de todas las disciplinas

involucradas.

Aplicacion de las nuevas técnicas
al diagnoéstico prenatal

El acceso relativamente facil al feto in utero
permite aplicar muchas de estas técnicas al
diagnostico prenatal y la identificacién de
mutaciones en liquido amniético, estructuras
extraembrionarias o tejidos fetales es factible
desde etapas muy tempranas del embarazo. Ya
se realiza diagnostico de preimplantacion

mediante biopsia celular de embriones en
estadios de 8 a 16 células, y tanto esta técnica,
como la biopsia de gametas para la deteccién de
anomalias cromosoémicas, forman parte de la
rutina en fertilizacion in vitro.

2. Interacciéon genético-ambiental y
malformaciones comunes

El conocimiento de la base genética de las
malformaciones "comunes" llevara a su vez al
entendimiento de la interaccién entre genes y
ambiente y a la posibilidad de interferir a ese
nivel.

Se sabe que en la produccién de defectos de
cierre del tubo neural (DCTN), interviene al
menos una enzima del metabolismo del acido
folico, la MTHFR, y al menos una de sus variantes
estd asociada con los DCTN. Esta variante, o
polimorfismo, consiste en la sustitucion de una
base en un lugar especifico del gen, modificando
asi las propiedades fisico-quimicas de la enzima.

De esta manera, se interrelacionan la
malformacion, la constitucién genética y un
factor ambiental, el acido félico, aunque los
mecanismos exactos que vinculan a estos tres
aspectos aun se desconocen.

3. Genes y malformaciones

Contrariamente a la etiologia multifactorial de
las malformaciones mas comunes, en la mayoria
de las malformaciones de miembros, la etiologia
es exclusivamente genética. Estudios
embriolégicos en modelos animales han
permitido identificar numerosas estructuras

IELIER:H Acido folico y defectos del tubo neural
(dtn)

e Enzima: 5,10-metiltetrahidrofolato reductasa.
Interviene en el metabolismo del &cido folico.

e Polimorfismo: c677t.

e Efecto: mayor termolabilidad de la enzima.

e Aumentaria el riesgo para DTN.

® Relacién con estado nutricional.
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celulares (zona de actividad polarizante, borde
ectodérmico apical), asi como una larga lista de
genes que intervienen en el desarrollo de los
miembros (Innis y Mortlock, 1998). Mutaciones
de estos genes no s6lo producen poli-, braqui- o
sindactilias, sino también algunos sindromes
como los de Greig, Pfeiffer y Apert que también
presentan anomalias de los miembros.

Uno de los descubrimientos mas importantes
de las altima década consistio en la observacion
del alto grado de conservacion de genes y
estructuras embrionarias, asi como de sus
mecanismos regulatorios, a través de las
especies, desde la mosca hasta el ser humano.
Gracias a esta observacion, se han podido
desarrollar multiples modelos animales,
mutantes, técnicas para interrumpir la expresion
normal de moléculas de interés mediante
vectores y la metodologia transgénica,
permitiendo entender la interrelaciéon entre
genes y estructuras embrionarias.

El paciente y el médico en la era del PGH

Ante todas las nuevas alternativas, y por el
grado de difusién que estos temas alcanzaron a
nivel de la red, el paciente serd cada vez mas
dueiio de las decisiones sobre su salud. El estado
de la situacién actual plantea beneficios y
riesgos. Entre los beneficios se cuenta la
posibilidad de generar y diseminar una cantidad
sin precedentes de informacién en forma rapida
y facil acceso. Los riesgos consisten en la falta de
control de calidad, inherente a semejante
sistema abierto de informacién. Es esencial que
el médico se adapte a esta nueva via de
comunicacion, a la rapidez de los cambios, a la
forma de trabajar en colaboracién para la
conformacioén de bases de datos, proveerlas con
informacion y vinculos controlados y adecuados
al pablico en general (van Ommen et al., 1999).

Controversias y conflictos éticos

En relacion a la terapia génica, las
controversias se refieren a los ensayos clinicos
que estdan siendo realizados; a posibles
complicaciones y efectos adversos a corto y
largo plazo (Marshall, 2000). La introduccién de
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vectores virales, por un lado puede ocasionar la
activaciéon de oncogenes por recombinacion, y
por el otro, implica la modificacién del codigo
génetico del paciente con el riesgo potencial de
afectar a sus células germinales y la consiguiente
transmision del vector a su descendencia (Sachs
y Korf, 1993).

La secuenciacion del genoma humano
constituye el primer paso en el acceso a la
informacién presente en el codigo genético. Esto
ha generado reacciones de oposiciéon en el
publico general, bajo el principal comun
denominador de violacién de la privacidad.
Conocer la predisposicion a enfermedades, el
diagnostico presintomatico de una enfermedad
de comienzo tardio, entre otras posibles
aplicaciones, dan libre paso a conductas
discriminatorias, tanto en el ambito laboral
como personal (Sachs y Korf, 1993). Por otro
lado, y asi se establece el conflicto, esta misma

informacién  permitird ejercer acciones
preventivas contra el desarrollo de
enfermedades. Un adecuado control vy

regulacion del acceso al codigo genético de las
personas es indispensable para evitar lo primero
y abrir el campo a lo segundo.

Clonaci6én
La clonacién, que consiste en obtener

réplicas genéticamente idénticas de un
individuo, no es wun concepto nuevo.
Recientemente adquiri6é notoriedad a partir del
nacimiento de la oveja Dolly, por tratarse del
primer mamifero clonado a partir del nacleo de
una célula madura, con lo cual la idea de clonar
seres humanos dej6 de pertenecer al terreno de
la fantasia.

Desde sus origenes, la clonacion respondi6 a
dos motivaciones esencialmente diferentes
(McLaren, 2000):

1) La necesidad fundamental de conocer el rol
del ntcleo a lo largo del desarrollo,
independientemente del destino final de la
célula.

2) El interés, principalmente econémico, de
multiplicar animales con combinaciones
especialmente favorables de sus



caracteristicas genéticas.

1. El rol del nicleo

La teoria celular, enunciada en 1839 por
Schwann y Virchow, establece que toda célula
deriva de otras células y posee dos propiedades
antagobnicas, la herencia y la diferenciacién.

Experimentos iniciales sobre embriones de
anfibio sugerian que cada célula de un embrién
originaba una parte del individuo, pero ya a
comienzos del siglo XX qued6 claramente
establecido que en un embri6én temprano cada
célula es capaz de dar lugar a un individuo
completo.

El nicleo, conteniendo a los cromosomas,
pronto fue reconocido como portador de la
herencia. En 1914, Spemann y Loeb fueron los
primeros en realizar experimentos de

Ranas clonadas

transferencia nuclear y demostraron que el
potencial de diferenciacion y desarrollo del
nacleo se mantiene por lo menos hasta el estadio
de 16 células (McLaren, 2000).

Recién en los afios 50 se comenzaron a
publicar trabajos sobre transferencia nuclear en

1L ERH Clonacion

1. Rol del nicleo:

1855: Schwann y Virchow: Teoria celular.

1865: Mendel: Fundamentos de leyes de
herencia.

1885: Weismann y Roux: Error sobre menor
capacidad del ndcleo a mayor grado de
diferenciacion.

1892: Driesch: Obtiene una larva completa por
célula.

1914: Spemann: Transferencia nuclear en
anfibios.

1932: Huxley: Un mundo feliz.

1938: Spemann: hipbtesis: Transferencia con
ndcleo adulto.

1962: Gurdon: Anuncia clones de rana a partir de
ndcleos de células diferenciadas.

1967: DiBerardino: observa anomalias
cromosomicas.

1983: DiBerardino: utiliza oocitos en lugar de

ovulos.

2. Multiplicacion:

1977: Gurdon: obtiene un clon de ranas albinas.

1991: Willadsen: obtiene 101 embriones de
ternero a partir de nlcleos de mbérula.

1995: Wilmut y Campbell: dos primeras ovejas
clonadas con ndcleos de células
diferenciadas.

1996: Wilmut y Campbell: DOLLY. Primer mamifero
clonado con un ndcleo de célula adulta.

1997: Wilmut y Campbell: POLLY. Primer clon

transgénico (factor IX antihemofilico).
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sucesivos estadios del desarrollo embrionario y
se concluyo que la diferenciacion se acompafiaba
de una progresiva restriccion en las capacidades
del nicleo de promover la diferenciacién
requerida para un desarrollo normal.

En los afios siguientes, comenzaron a
realizarse experimentos en mamiferos, variando
el origen de los nucleos transferidos, pero
béasicamente todos utilizaron nicleos de células
embrionarias en diversos estadios de
diferenciacion y la transferencia de ntcleos de
células adultas fracas6 sistematicamente.

El genoma de un nacleo diferenciado se en-
cuentra en un determinado estado de programa-
cion que debe ser cancelado y reemplazado por
el programa genético propio de la etapa precoz
del huevo fecundado. ;Cémo se logra esta repro-
gramacion? ;Cudles son los factores citoplasma-
ticos cruciales? ;Qué papel juega la desincroniza-
cion entre genes nucleares y mitocondriales?
(Todos los nucleos somaticos se reprograman de
la misma manera? Hasta hoy se desconoce gran
parte de los mecanismos intrinsecos de la clona-
cion por transferencia nuclear, lo cual explica la
alta frecuencia de muertes precoces y de anoma-
lias del desarrollo que ocurren durante este pro-
ceso.

2. Clonacion con fines econémicos

Dividiendo embriones, se pueden obtener
clones de 2, 4 u 8 individuos. El objetivo de replicar
individuos selectos de ganado, con combinaciones
genéticas favorables, responde a hecho de que
mediante los métodos tradicionales de cria, estas
combinaciones se pierden por recombinacion.

Persiguiendo este objetivo, se realizaron
numerosos experimentos en mamiferos, pero los
resultados no fueron los esperados, muchos
fetos presentaban anomalias o morian
precozmente y hasta ahora el método no
demostr6 ser econdémicamente beneficioso
(McLaren, 2000).

En 1995, y a partir de 244 transferencias nu-
cleares, Wilmut y Campbell lograron la sobrevida
de dos ovejas hasta la adultez. Fueron los
primeros mamiferos clonados a partir de células
diferenciadas. En un segundo ensayo, se
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emplearon ntcleos de células de glandula
mamaria de oveja adulta en 277 transferencias y
el resultado fue Dolly como Gnica sobreviviente.

Los experimentos se repitieron pero la tasa de
éxito nunca supero el 3%. En 1997, se obtuvo la
primera oveja transgénica, combinando
transferencia nuclear con la introduccién de un
gen para el factor IX antihemofilico.

Finalmente, y respondiendo a otros objetivos,
existen centros de clonaciéon de mascotas y se
han creado bancos de tejidos para la
recuperacion de especies en extincion.

Terapia de células madre

Durante la embriogénesis humana normal, el
huevo fecundado totipotencial se diferencia en
una amplia variedad de tipos celulares que
originan los 6rganos adultos.

Muchos 6rganos maduros (médula 6sea, piel,
intestino delgado) mantienen un pool de células
madre (CM) indiferenciadas, capaces tanto de

(571 W:H Clonacion
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autorrenovarse como de diferenciarse en uno o
mas tipos celulares maduros. Estas células
madre permiten regenerar células dafiadas o
envejecidas durante toda la vida (Kaji y Leiden,
2001) y esta técnica ha sido empleada
terapéuticamente durante mas de 40 afos, en el
tratamiento de cancer de médula 6sea.

La utilidad del transplante de células madre
se ha visto limitada por la creencia de que
muchos 6rganos, como cerebro, médula espinal,
corazén y rifién, carecen de células madre
detectables. También se suponia que las células
de estos 6rganos no pueden ser reprogramadas
para diferenciarse en otras lineas celulares
adultas.

Descubrimientos recientes han
revolucionado la ciencia de CM, enfatizando el
potencial terapéutico de estas células en una

1ELERNE Células madre (CM): células indiferencia-
das capaces tanto de autorenovarse
como de diferenciarse en otros tipos

Recientes descubrimientos:

e Deteccion de CM en 6rganos con escaso nivel de
regeneracion (cerebro, rinon, corazon).

e Capacidad de diferenciacion.
¢ Posibilidad de ser trasplantadas.
¢ Plasticidad de CM o6rgano-especificas de adultos.

e CM embrionarias: proliferacion ilimitada y
totipotencial y diferenciacion especifica con fines
terapéuticos.

e Terapia combinada: CM genéticamente
modificadas (remplazo del gen).

Terapia de lineas celulares

_In Vitro expansion

Neural
Stem Cell

@ Harvest
Enucleated
Human___Oocyte Somatic ..
Cell Biopsy Neural
= Precursor Cell

I In Vitro
Eepr_pgramming

-\-H""\..

Nuclear Transfer

\

Development

Blastocyst

Reimplantation

lliac C_rest

Neural
Precursor Cell

Embryonic

Reprogramming Stern Cell

Genetically Altered
| Neural Precursor Cell

Neural
Precursor Cell *

\ -, I.k'
In Vitro ===

Reprogramming

Genetically Altered
S Bone Marrow
- Stern Cell

-

Transduction

\
-

Gene Therapy
Vector

Bone Marrow
Stern Cell

®

Genética: el estado del arte » 93 ¢



amplia gama de enfermedades humanas.

1. Varias areas del cerebro contienen CM que
mantienen su capacidad de proliferacion y
diferenciacién en diversos tipos de células
nerviosas in vitro e in vivo. Estas células
pueden ser cultivadas y trasplantadas en el
SNC de receptores, donde se diferencian en
neuronas maduras y estudios en animales
sugieren que estas células intervienen en el
aprendizaje y la memoria.

2. CM de un determinado tejido pueden
diferenciarse en una variedad de células y
tejidos no relacionados. De esta manera, CM
nerviosas pueden diferenciarse en lineas
hemopoyéticas y CM de médula 6sea pueden
diferenciarse en diversas células no
hemopoyéticas, como miusculo, microglia y
astroglia y hepatocitos, permitiendo tratar
con CM de médula 6sea a pacientes con
distrofias musculares, Parkinson e
insuficiencia hepatica.

3. CM embrionarias de ratéon han sido
extensamente usadas en ingenieria genética,
incluyendo la introduccién de material
genético, knocking out y reemplazo de genes.
En 1998, Thompson reporté la obtencion de
CM pluripotenciales humanas a partir de

IE[JER WM Aspectos éticos y controversias.

1. Clonacién en humanos
e Confidencialidad.
e Expectativas.
e Transferencia a partir de pérdidas fetales.
e Transferencia en esterilidad a partir de un
progenitor.
e Homosexuales.
e (Cuestion de la inmortalidad.

2. Terapia génica
e Seleccion de rasgos.
e Alteracion de composicion genética.
e Transmision de vectores a descendencia.
e Activacion de oncogenes.

3. Células madre
e Origen embrionario.
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blastocistos y en el mismo afio, Gearhart

report6 la obtencion de células germinales

embrionarias humanas a partir de abortos
electivos.

CM embrionarias son células totipotenciales
derivadas de la masa celular interna de un em-
brién temprano. En condiciones apropiadas, es-
tas células tienen una capacidad de prolifera-
cion ilimitada en forma totipotencial y cuando
son reimplantadas en un blastocisto contribu-
yen a formar todos los Organos del individuo
adulto. A partir de CM embrionarias cultivadas
in vitro, puede ademas obtenerse una amplia va-
riedad de células, con un gran potencial terapéu-
tico.

A pesar de los avances logrados en la Gltima
década, atn se desconoce mucho acerca de la
manera de aislar y cultivar CM humanas, de
coémo regular su sobrevida, su diferenciacion y
desdiferenciacion.

Controversias éticas

El principal dilema ético relacionado a la
terapia de células madre surge del origen de las
células cuando provienen de embriones
humanos y en la mayoria de los paises donde
estas técnicas fueron desarrolladas los debates
acerca del destino de estos estudios aln
contintan (Kaji y Leiden, 2001).

La clonacién de seres humanos aparentaria
ser una consecuencia inevitable de los hechos
ocurridos a lo largo de los altimos 60 afos y en
los paises desarrollados todavia se discute su
aceptabilidad con fines terapéuticos.

La transferencia nuclear somética en el caso
de esterilidad por aplasia de células germinales
o la clonacion de células fetales en casos de pér-
didas fetales tardias podrian ser consideradas
como alternativas validas, pero también aqui
surgen conflictos de privacidad de la informa-
cion genética, entre otros.

Por razones obvias todavia no existen res-
puestas a ninguna de las preguntas que pudie-
ran surgir en relacion a este tema: ;Qué efecto
tiene en un padre el ver su propia cara en la de
su hijo? ;Son también idénticos los aspectos psi-



quicos y emocionales? ;Es éticamente aceptable
clonarse a si mismo en pos de la inmortalidad? La
clonacion de personas, aun desconociendo el si-
tio donde se aloja la esencia humana, impide teo-
rizar sobre las respuestas.
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Introduccion

A partir de la evaluacion cuali-cuantitativa de
las interferencias institucionales y referencias de
satisfaccion detectadas dentro de la Maternidad
Sard4, los resultados obtenidos se dieron a cono-
cer a la Direccién del Hospital, a los Jefes de cada
area involucrada y finalmente fueron comunica-
dos en ateneo central.

El estudio y la implementacién de muchas pro-
puestas, algunas ya presentadas en discusion, se
resumen a continuacion en coherencia con el ob-
jetivo del trabajo: producir cambios en biisqueda
de un modelo nacional de maternidades centradas
en la familia.

Propuestas para

el servicio de Neonatologia

Indice

1. Informacién a los padres.

2. Apoyo al desemperio paterno.

3. Contencion de padres en crisis.

4. Contencién de padres de recién nacidos

(RN) con internaciones prolongadas.

Relacion de los padres con enfermeria.

6. Participacion de enfermeria en la visita
de hermanos y abuelos.

“©

*

HMIRS, Médico Neonatélogo.
HMIRS, Psicéloga.

HMIRS, Socidloga,
**** HMIRS, Médica Obstetra.

* %

* * *
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7. Permanencia de los padres durante los
procedimientos.

8. Normatizacion del contacto piel a piel
madre-hijo prematuro.

9. Manejo del duelo.

1. Informacion a los padres

La informacion médica en todos sus aspectos
diagnésticos, prondsticos, evolutivos, perspecti-
vas de alta, estudios a efectuar, procedimientos
asistenciales, interconsultas, participacion de es-
pecialistas, riesgos de complicaciones, etc. es
parte esencial de nuestra profesion y de la rela-
cion médico-paciente. Del estudio que se presen-
ta surgen evidencias de disconformidad de los
padres por la informacién recibida tanto en sus
contenidos como en su forma, coherencia, conti-
nuidad y actualizacion. Es cierto que los RN inter-
nados en UTI/UCI son muy especiales por su con-
dicién a veces critica y siempre cambiante. Tam-
bién es cierto que los contenidos de los mensajes
a trasmitir y compartir no se ajustan a codigos
conocidos por los padres. Agregamos que ade-
mas muy frecuentemente desconocemos el diag-
nostico real y peor atn el prondstico inmediato
y/o alejado. Es dificil neutralizar esta incertidum-
bre médica y generar confianza. Tampoco se pue-
de prometer lo desconocido ni garantizar resulta-
dos malos o buenos. Finalmente, para resumir el
complejo panorama, la informacién queda mu-
chas veces a cargo de médicos en formacién o



transversales en su condicion de médicos de

guardia.

Ante esta realidad las propuestas para el Pro-
yecto MCF son:

a. Realizar encuestas a profesionales médicos de
planta, guardia y residentes para conocer su
opinién y actitud frente al tema "informacién a
los padres".

b. Reorganizar con estos resultados la informa-
cion reasignando la responsabilidad de la in-
formacién, identificando el Médico de cabece-
ray definiendo el lugar y las oportunidades pa-
ra brindarla.

2. Apoyo y motivacion del rol paterno

Las madres de los RN en cuidados especiales
tienen el ingreso irrestricto al Servicio, utilizan li-
bremente la Residencia a ellas destinadas y asu-
men su rol maternal estimuladas por todos los
agentes de salud. Participan activamente del cui-
dado de su hijo e incluso acceden rapidamente al
contacto fisico piel a piel.

Los padres, por su parte, tienen un horario
ampliado de visita de 8 a 22 horas y también pue-
den participar activamente en el cuidado de sus
hijos. Una intervencion reciente tendiente a forta-
lecer su protagonismo demostr6 que muchos de
ellos modifican favorablemente sus pautas de
conducta en la Maternidad y atin mas importante,
también el hogar. Este cambio de actitud sirve de
ayuda a la madre tanto en internacién como en su
casa.

La trascendencia de esta intervenciéon obliga a
incorporarla como norma del Servicio incluyendo
en la accion a todos los padres.

3. Contencion de padres con crisis

El Servicio de Neonatologia del HMIRS asiste
en UTI/UCI mas de 1.000 RN por afio que retnen
la condicién de graves por patologias varias que
incluyen prematuros extremos (<1.000 gramos) y
malformados. En pocas palabras se puede afir-
mar que los padres de un hijo enfermo estan igual
o mas enfermos (emocionalmente al menos). Es-
te hecho de tan fuerte impacto existencial y ani-
mico que implica la posibilidad verbalizada o no

de la muerte o invalidez del hijo exige en MCF un
enfoque especial. Ademas de la propuesta enun-
ciada de mejorar la informacién médica, indivi-
dualizada y personalizada, el problema debe ser
ademas abordado grupalmente. La condicién de
hijos internados actiia como un comin denomina-
dor que prepara a los padres, para la escucha en
reuniones multidisciplinarias con la participacion
interactiva de médicos, psicologos, enfermeras y
asistentes sociales. La contencién emocional in-
tentard asi ser mas abarcativa.

4. Contencion de padres (RN) con

internaciones prolongadas

La sobrevida creciente de prematuros extre-
mos (<1.000 grs.) ha creado una nueva morbilidad
consecuencia de su corta edad gestacional y de
sus patologias asociadas: displasia broncopulmo-
nar, retinopatia del prematuro, sepsis tardia, défi-
cit nutricionales, etc. Esta nueva morbilidad es la
internacion prolongada en sectores no disefiados
para pacientes pediatricos. En esta realidad que-
dan también involucrados los padres expuestos a
un importante desgaste que los afecta como pare-
jas y personas. La convivencia con médicos y en-
fermeras se deteriora por intolerancia, enojos y
criticas que producen inttiles enfrentamientos y
aislamientos. También se afecta la convivencia de
las madres en la comunidad de la RM donde el al-
ta que se posterga actiia como detonante de eno-
jos que el servicio de voluntarias debe corregir.

El Programa MCF ofrecera un enfoque de pare-
cida concepcion al de los padres en crisis con reu-
niones semanales para la deteccion anticipada de
desbordes emocionales.

5. Relacion de los padres con enfermeria

La participacion activa de los padres y su per-
manencia por tiempos prolongados en el Servicio
de Neonatologia, sumados al ingreso irrestricto
de las madres y su alojamiento en la Residencia
tiene beneficios indiscutibles para los RN interna-
dos, es decir en sus hijos.

Sin embargo los agentes de salud, especifica-
mente enfermeria, quedan inevitablemente muy
expuestos a situaciones enojosas, criticas no
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siempre justificadas y exigencias a veces desme-
didas. El control de estos conflictos reales y cada
vez mas frecuentes por la creciente sobreviva de
prematuros extremos que condiciona internacio-
nes muy prolongadas, de hasta meses, es esencial
para su prevencion y/o compensacion.

Reuniones semanales para la deteccion de es-
tos problemas son esenciales en el marco de MCF
a partir de las cuales, los responsables de con-
duccién de enfermeria en conjunto con la jefatura
de Servicio y el equipo de Salud Mental elabora-
ran estrategias pertinentes para dicha situacion,
incluyendo cuando correspondiere la individuali-
zacion de casos particulares.

6. Participacion de enfermeria en la visita

de hermanos y abuelos

En la Maternidad Sarda esta oferta de servi-
cios es un "standard care" que se cumple satisfac-
toriamente desde hace afios y esta a cargo del
equipo de psic6logas de Salud Mental. Esta activi-
dad se hara mas abarcativa mediante la participa-
cion de enfermeras/os, como escuchas y luego
guias en la visita. El objetivo es colaborar con las
psicologas en la actividad y recibir de los herma-
nos y abuelos los estimulos apropiados para je-
rarquizar la tarea de enfermeria. La actividad sera
rotativa en namero de dos para comprender todo
el personal de los turnos mafana y tarde.

7. Permanencia de los padres durante los

procedimientos

Sefialamos la importancia del ingreso irrestric-
to de los padres (madres especialmente) al Servi-
cio de Neonatologia y su permanencia continua
de manera de participar activamente en el cuida-
do de sus hijos y de fortalecer el trascendente
vinculo madre-hijo tan comprometido en situacio-
nes de enfermedad e internaciones prolongadas.
Sin embargo la necesidad de efectuar procedi-
mientos asistenciales en los RN en cuidados espe-
ciales motiva que con demasiada frecuencia se
les solicite a los padres que se alejen temporaria-
mente de las areas de internacion. Esta salida si
bien transitoria, debera disminuirse para evitar
estas situaciones de a veces injustificadas separa-

* 76 * Rev. Hosp. Mat. Inf. Ramo6n Sarda 2003, 22 (2)

ciones. La propuesta consiste en permitir la per-
manencia de los padres en procedimientos que
no revistan complejidad, tales como extraccion
de muestras de sangre por catéter, canalizacion
de vasos umbilicales, estudios ecogréaficos, estu-
dios radiolégicos, etc. Es mas, durante estos pro-
cedimientos la permanencia de la madre servira
para la contenciéon emocional de sus hijos. Sera
motivo de pensamiento y estudio considerar la
posibilidad de que los padres permanezcan tam-
bién durante los procedimientos dolorosos ya
que esta demostrado que su presencia actaa ate-
nuando los mismos.

8. Normatizacion del contacto piel a piel

madre-hijo prematuro

La salida transitoria de incubadora de RN pre-
maturos para ser colocados en contacto piel a
piel con su madre o padre, es una de las interven-
ciones de mayores beneficios demostrados para
ambos. En tal sentido, esta accién de costo opera-
tivo cero, no debe quedar librada a iniciativas de
enfermeria o de los propios padres. Tratandose
de una acci6n tan positiva desde multiples pun-
tos de vista, debera estar normalizada para ase-
gurar la oferta en forma cotidiana. Para ello se re-
dactara un protocolo que incluira la definicion de
la poblacién beneficiada, el momento y la conti-
nuidad del procedimiento.

9. Manejo del duelo

La muerte de recién nacidos es un acontecien-
do desgraciado e irreparable. En Centros Perina-
tolégicos de alta complejidad ocurre inevitable-
mente con relativa frecuencia por lo que no debe
negarse su impacto en padres y agentes de salud.
La inherente vulnerabilidad de prematuros extre-
mos y la letalidad asociada a malformaciones son
causales de la mayoria de estos desenlaces no de-
seados pero reales.

El duelo por la pérdida de un hijo es un estado
emocional conocido que transita etapas consecu-
tivas hasta la superacion necesaria para reasumir
roles existenciales. Esta secuencia de condicio-
nes animicas puede alterarse y la elaboracién del
duelo transformarse en enfermedad.



Las MCF deben ofrecer un seguimiento espe-
cializado para estos padres con pautas de escu-
cha, informacién oportuna y continencia afectiva.

Para ello, los padres seran citados periodica-
mente (al primer mes, sexto y al afio) para reunir-
se con un equipo interdisciplinario que controla-
ra la evolucién del duelo y actuara frente a situa-
ciones de anormalidad del mismo.

Propuestas para la Residencia de Madres

de RN prematuros y/o enfermos

Indice

1. Creacién de un drea de recepcién para las fami-
lias.

2. Visitas organizadas de ex prematuros con sus
padres.

En el estudio realizado, la Residencia de ma-
dres fue el sector mas reconocido por su calidad,
utilizacion y oferta de servicios. Las voluntarias a
cargo recibieron ponderaciones unanimes por
parte de las madres y el agradecimiento por su
accion solidaria fue manifestado enfaticamente.
Las propuestas para este sector se resumen a
continuacion.

1. Creacion de un area de recepcion para

las familias

Se trata de un ambiente externo a la Residen-
cia de madres que ofrezca las comodidades nece-
sarias como un area de recepcién para las fami-
lias. Es decir que permita la visita de maridos,
padres, hijos y familia en general mejorando la
condicién actual (permanencia en los pasillos).

2. Visitas organizadas de ex prematuros

con sus padres

Ex prematuros y RN con patologias diversas
que estuvieron internados en el Servicio de Neo-
natologia en Cuidados Especiales, concurren pe-
ribdicamente a la Maternidad para seguimientos
por equipos multidisciplinarios en los consulto-
rios externos de Pediatria, a veces por muchos
anos. Estas personas con sus padres, son los visi-
tantes ideales para las madres en Residencia de
madres. Constituyen pruebas reales y visibles de

un futuro posible para RN hoy internados en con-
diciones comparables a las que ellos tuvieron y
superaron. El Servicio de Voluntarias presente en
ambas areas del hospital organizara visitas sema-
nales con estos testimonios vigentes para el esti-
mulo de madres con un presente comprometido y
a veces alarmante. Las visitas se realizaran cada
dos semanas coordinadas con los responsables
de los seguimientos especializados mencionados.

Propuestas para las salas de Obstetricia y

de Internacion conjunta madre/hijo

Indice

1. Modificacién de la planta fisica.

2. Acomparniante femenino.

3. Ampliacién del horario de visita.

4. Coordinacion de actividades multidisciplina-
rias.

5. Adecuacion de los mecanismos de informacion.

6. Capacitacion de enfermeria perinatologica.

1. Modificacion de la planta fisica
Reemplazando las salas actuales con 12 camas
por salas de 4 camas (Mx) con un bafio por ca-
da una de ellas.

¢ Bafos para visitas estratégicamente distribui-
dos en las unidades.

¢ Contar con un salon esparcimiento (televisién
juegos, actividades manuales, etc) y encuentro
familiar, para que las pacientes que deambulan
puedan recibir visitas sin restricciones.

2. Acompanante femenino

Informar a las pacientes que aquella con cesa-
rea o con dificultades para atender a su hija/o
pueden tener un acompanante femenino las 24
horas contando con la autorizacion del Jefe de
Unidad correspondientes. La informacién debera
ser realizada fehacientemente a través de una le-
yenda en la ficha que se le entrega a cada pacien-
te con el nimero de sus RA o de su HC y con afi-
ches en los consultorios externos y el en consul-
torio de guardia. Estas personas, no podran reti-
rar al RN de la sala en que se encuentre internada
su madre.
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3. Ampliacion del horario de visita

Se sugiere ampliar los horarios de visita de
14,30 a 16,30 horas, para todas las visitas e irres-
tricto para los padres del RN, reteniendo el docu-
mento de todos aquellos que ingresen al Hospital,
el cual debera ser devuelto cuando la persona se
retire de la institucion. Fuera del horario de visi-
tas, los familiares podran acercar ropa o ingresar
para situaciones especiales si contaran con la au-
torizacion del Jefe de Unidad; de lo contrario lo
haran acompafados por el personal de vigilancia,
pero de ningin modo se les prohibira el acceso.
En todos los casos se cumplira con la indicacion
de retener su documento mientras permanezca
dentro del Hospital.

Se recomienda asimismo, detectar una/un en-
fermera/o por turno y por sector, que tenga ma-
yor disposicién para el trato con la familia fin de
evitar conflictos que pudieran suscitarse por la
percepcion por parte del personal de que esta
apertura pudiera interferir con su trabajo, tenien-
do presente que la informacién de la evolucion
médica debera ser dada exclusivamente por un
médico ya sea de planta o de guardia.

4. Coordinacion de Actividades

Multidisciplinarias

Internacion conjunta (IC) es un area funda-
mental en los CP como la Maternidad Sarda para
realizar actividades de Educaci6n para la Salud y
para ofrecer acciones de prevencion esenciales,
para el presente y el futuro de madres e hijos. Es-
tas actividades y oferta de acciones asistenciales
se originan desde diferentes agentes de salud, es-
pecializados en sus conocimientos. Por tal moti-
vo, el Programa MCF debera incluir un sistema de
coordinacion que represente los objetivos y con-
sensos de dichas intervenciones. Necesariamente
la participaciéon sera como en las demas propues-
tas de todo el Hospital, evitando superposiciones
y omisiones.

A continuacién enumeramos los temas priori-
tarios a coordinar en I.C. garantizando ademas
una cobertura total:

a. Lactancia materna (Iniciativa Hospital Amigo
de la Madre y del Nifio. Politica Institucional).
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b. Puericultura. Capacitacién de los padres para el
cuidado integral de sus hijos Recién Nacidos.

c. Puerperio. Cuidados basicos y signos de alar-
ma incluyendo pesquisa de depresion puerpe-
ral, deteccion de factores sociales o persona-
les de riesgo.

d. Salud reproductiva incluyendo acceso a con-
sultorios de procreacion responsable, correc-
cion de déficits nutricionales y pesquisas uni-
versales (VDRL, HIV Chagas, Hepatitis B, etc.)

e. Programa de Apoyo a madres adolescentes
con seguimiento multidisciplinario (PROAMA).

Las propuestas a considerar como medidas

complementarias son:

f. Realizar talleres de reflexién, rol playing, con
expertos en estas técnicas.

g. Producir y utilizar videos existentes propios y
de sociedades cientificas u Organismos Inter-
nacionales (UNICEF, OMS, etc.).

5. Adecuacién de los mecanismos

de informacion

Ver propuesta desarrollada en el area de Servi-
cio de Neonatologia. Incluye la preparacion actua-
lizada de un instructivo o video educativo.

6. Capacitacion de enfermeria perinatologica

Motivar y capacitar a enfermeria para el cuida-
do continuo e integral del binomio madre-hijo Re-
cién Nacido.

Consultorios externos de Pediatria

El consultorio funciona en base a la asistencia
con criterio preventivo de poblaciones vulnera-
bles, de alto riesgo biolégico y/o ambiental.

Poblaciones que se asisten:

1. Seguimiento de RN <1.500grs de peso de naci-
miento.

2. Seguimiento de RN de madres adolescentes.

3. Seguimiento de RN de madres portadoras de
HIV, chagas, toxoplasmosis, rubeola, citome-
govirus, VDRL.

4. Seguimiento de nifios con cardiopatias congé-
nitas.



5. Seguimiento de Nifios de madres RH (-) sensi-
bilizadas.

6. Seguimiento de nifios con encefalopatia hip6-
xico isquémica.

7. Seguimiento de nifios con sindromes genéti-
cos y/o malformativos (Trisomia 21, mielome-
ningocele, alteraciones orofaciales).

El tiempo de seguimiento de cada poblaciéon
de pacientes esta determinado por los objetivos
de cada programa.

Los RN entre >1.500 grs. <2.500 grs. de PN y
que no pertenecen a ninguno de estos programas,
se siguen hasta el afio.

Los RN de término sanos se controlan hasta el
mes, luego se derivan al consultorio méas cercano
a su domicilio.

Se cuenta con un centro de lactancia, donde
las madres pueden consultar todos los problemas
que se presenten en el amamantamiento.

Un consultorio de neurodesarrollo, donde se
evallian a los ninos que pertenecen a los distintos
programas de seguimiento, y se realiza interven-
cion temprana a aquellos nifios que lo requieren.

Ademas se cuenta con las siguientes especiali-
dades:

¢ Neurologia

¢ Cardiologia

¢ Oftalmologia

¢ Fonoaudiologia

¢ Infectologia

¢ Genética.

Acciones

En la actualidad se esta ejecutando, con cola-
boracion de la ONG Fundaciéon Bemberg, un nue-
vo proyecto en el cual se han contemplado las su-
gerencias surgidas de la encuesta efectuada a los
usuarios-pacientes. La superficie resultante sera
de 700 m? y permitira:

¢ Mejor acceso.

¢ Mejor senalizacion.

¢ Higiene continua del sector, a cargo de per-

sonal de limpieza estable y permanente.
e Baios para el puablico.

En Sala de espera

e Mas espacio, mayor cantidad de asientos, de-
coracion mas agradable para padres y nifios,
(fotografias de nifios saludables y madres ama-
mantando, juegos) Presencia de vigilancia.

En los Consultorios

e Aumentar el nimero de los mismos.

¢ (Garantizar mayor privacidad durante la atencioén.

e Agruparlos en centros donde se desarrollan
actividades especificas: Centro de lactancia,
Centro de genética, etc.

Propuestas para Consultorios externos

de Pediatria

Indice

1. Optimizacion del sistema de turnos y de la re-
cepcion de pacientes.

2. Favorecer el ingreso de la familia y en especial
del padre durante la consulta.

3. Implementacion de actividades de educacion
para la salud durante el tiempo de permanencia
en sala de espera.

4. Exencion de todo pago de aranceles, las contri-
buciones se haran en alcancias y de caracter vo-
luntario, Gnicamente.

5. Propuestas destinadas a mejorar la relacion
equipo de salud-pacientes.

6. Fvaluacion periodica de la calidad asistencial.

1. Optimizacion del sistema de turnos y de la
recepcion de pacientes

® Mejorar el sistema de turnos: En la actualidad
se atiende por orden de llegada a todos los ni-
nos que concurren espontaneamente al con-
sultorio sin turno previo, lo que hace que el
namero diario de pacientes a asistir sea impre-
decible y que el tiempo de espera de las fami-
lias sea muy prolongado. Con el fin de solucio-
nar esto se propone la creacién de una Central
de turnos que permita la reserva programada
de turnos para el consultorio general y los
consultorios de especialidades, personalmen-
te, telefonicamente (varias lineas rotativas) y
por correo electréonico. Esto permitird a cada
familia conocer anticipadamente el dia y la ho-
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ra en que sera atendida, implicando la progra-
macion de un numero fijo y conocido de tur-
nos diarios, el que podran ser adecuado al ni-
mero de médicos disponibles cada dia. Sin em-
bargo, se contemplara la situacién de aquellas
familias que concurran sin turno previo por in-
tercurrencias, o que por problemas econdémi-
cos hayan perdido su turno y concurran a con-
trol cuando les es posible, evitando asi oportu-
nidades perdidas.

e Con el fin de que cada médico conozca con la
mayor exactitud posible la evolucion durante
la internacién de pacientes a menudo muy
complejos, se propone el acceso de cada médi-
co a la historia clinica original de los pacientes
que cumplen con los criterios de inclusion en
alguno de los programas de seguimiento.

La central de turnos deberé entregar al archi-
vo de historias ( H.C.) el listado de nifios cita-
dos con un dia de anticipacion, a fin de que el
archivo las prepare.

Los recién nacidos de término sanos se po-
dran atender con resumen de su H.C. para agi-
lizar la asistencia.

e Para que las familias se sientan contenidas y
orientadas desde su llegada, todos los pacien-
tes deberan dirigirse en primer lugar a la re-
cepcion, donde seran recibidos por volunta-
rias o secretarias.

Su tarea sera verificar los turnos programa-
dos, separando las H.C. de estos pacientes y
abrir una ficha a los pacientes que se atienden
con resumen de H.C.

A estos se les entregara un nimero por orden
de llegada.

Las secretarias-voluntarias orientaran a los pa-
cientes sobre la ubicacion de su lugar de asis-
tencia, explicando como utilizar el sistema de
sefalizacion.

2. Favorecer el ingreso de la familia y en
especial del padre durante la consulta
Dada la importancia de la participacion del

conjunto de la familia en la consulta, lo que per-

mite que todos compartan la informacién que en
ella se vuelca y que a su vez el médico tenga un
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mejor y mas directo conocimiento de sus miem-
bros, se alentara el ingreso a la misma de los
acompaiantes, valorizando especialmente la pre-
sencia del padre.

3. Implementacion de actividades de
educacion para la salud durante el tiempo
de permanencia en sala de espera
Con el fin de que la espera sea también tiempo

til, atin en la percepciéon de nuestros usuarios se

propone:

¢ Organizar actividades grupales de educacién
para la salud.

¢ Entregar material impreso que refuerce estas
actividades.

¢ Exhibir videos educativos.

¢ En base al conocido valor que tiene para los
padres de los nifos internados el conocimien-
to de la experiencia de padres de ex-prematu-
ros, y de la evolucién a largo plazo de estos pa-
cientes, se invitara a las familias de pacientes
en seguimiento a concurrir a las reuniones de
padres que se realizan en la unidad.

4. Exencion de todo pago de aranceles,

las contribuciones se haran en alcancias y

de caracter voluntario, inicamente

Dado que los pacientes que asisten a nuestro
consultorio son predominantemente de bajo ni-
vel socioeconémico, no se solicitaran contribu-
ciones monetarias, solo se colocaran alcancias
para contribuciones voluntarias.

5. Propuestas destinadas a mejorar la
relacion equipo de salud-pacientes

e Se tratara a los pacientes en forma amable, ca-
lida y sin autoritarismo. Debera tenerse en
cuenta el alto porcentaje de extranjeros que se
asisten en la Maternidad, los que se manejan
de acuerdo a otra cultura, con cédigos y len-
guaje diferentes.

¢ Cada integrante del Equipo de Salud debera por-
tar en forma visible una placa identificatoria
con su nombre y apellido y su puesto.

¢ En lo posible cada paciente debera tener un
mismo médico en todas sus consultas, esto va



tejiendo una relacion particular que lo trans-
forma en el pediatra de esa familia.

e Al cabo de la consulta el médico debera asegu-
rarse que su mensaje ha llegado correctamen-
te a los padres de su paciente.

6. Evaluacion periodica de la calidad
asistencial
Con una frecuencia a establecer, se efectua-
ran controles de la calidad asistencial mediante:
¢ Encuestas que permitan conocer el grado de
satisfaccion del usuario en aspectos puntuales
de su asistencia.

e Trabajo grupal del equipo de salud que per-
mita analizar las encuestas e identificar o-
portunidades de mejora (problemas) y suge-
rir acciones tendientes a dar respuesta a las
mismas.

¢ Se deberad ademas analizar el impacto real de
dichas acciones mediante indicadores elabo-
rados a tal fin por el equipo de salud.

Propuestas para disminuir las

interferencias en el contacto entre

madre-hijo durante la

internacion puerperal

Indice

1. Puérperas que reingresan por motivos obstétricos.

2. Puérperas de cesdarea.

3. Puérperas normales cuyos hijos RN requieren in-
ternacion neonatal.

1. Puérperas que reingresan por

motivos obstétricos

En estos casos se sugiere dar prioridad a la rein-
ternacion conjunta madre-hijo, reingresando al be-
bé junto con su madre. A tal fin se debe informar al
médico pediatra/neonatbélogo a cargo de la sala
donde se interna la madre, para tramitar el reingre-
so del bebé y consignarlo en la historia clinica.

En los casos en que la madre requiera procedi-
mientos anestésicos es aconsejable considerar su
condicion de madre lactante en la seleccion del ti-
po de anestesia. Asimismo se debe facilitar la rea-
nudacion de la internacién conjunta tan pronto
como la madre se recupere de la anestesia, se po-

dra considerar la presencia de una acompaiante
en los casos que asi lo requieran.

2. Puérperas de cesarea

Se recuerda la vigencia de la disposicion
N°169/97 de la Direccion del Hospital, que autori-
za la presencia de acompafante femenino para
las puérperas de cesarea. El objetivo es disminuir
al minimo las internaciones de RN en Neonatolo-
gia por cesarea facilitando el contacto precoz y
continuado madre-hijo y la iniciacién temprana
de la lactancia y ahorrando al hospital insumos y
recurso humano. Asimismo se sugiere referirse al
Memorandum 8488/55/01, de la Secretaria de Sa-
lud del G.C.B.A., que recomienda "facilitar la pre-
sencia de una acompaifante en las salas de puer-
perio, como ayuda y sostén de las madres que lo
necesiten, fundamentalmente aquellas que han si-
do intervenidas con operacién cesarea".

En los casos en los que la familia no disponga
de acompanante, el personal podra arbitrar las
medidas necesarias para facilitar el contacto
madre-hijo, atin por periodos.

Para asegurar el cumplimiento de esta disposi-
cion, es fundamental informar a las pacientes du-
rante el control prenatal, que el hospital brinda
esta posibilidad a las puérperas de cesarea. Se de-
be informar también la necesidad de que la acom-
pafiante presente documento de identidad.

3. Puérperas normales cuyos hijos RN
requieren internacién neonatal
En estos casos es funcion de todo el personal

que asiste a la madre y/o el bebé, facilitar el con-

tacto en las distintas formas:

e Libre acceso de las madres a los sectores de
internacion de sus hijos.

¢ Informacién sobre el sitio de internacion y so-
bre la importancia de la extraccién de leche
materna desde el nacimiento para la alimenta-
cion del RN internado.

¢ Estimulo y acompafiamiento para la visita.

Nota Final: Se encuentran en elaboracion otras pro-
puestas provenientes de las areas no incluidas en el
informe precedente.
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Introduccion

Hasta no hace muchos anos, el nacimiento de
un hijo era un acontecimiento familiar y de la co-
munidad que tenia lugar en los hogares con la
proteccion y ayuda de otras mujeres entrenadas
y el acompafamiento de toda la familia. A fines
del siglo pasado comienza a institucionalizarse y
a medicalizarse el parto con el fin de disminuir
las muertes maternas y neonatales resultantes
de los partos patolégicos (no mas del 15% del to-
tal). Esto fue considerado un progreso ya que
efectivamente dichas muertes disminuyeron, pe-
ro significo la incorporacién en hospitales, regi-
dos por los conceptos de personas enfermas, de
una enorme mayoria de mujeres y recién naci-
dos sanos. Pasaron a hacer largas colas, inter-
narse para el parto separados de su familia, en
ambientes intimidantes, con horarios restringi-
dos de visitas, con recién nacidos colocados de-

Nota: El Proyecto conté con financiacion de la

Fundacion Aguas Argentinas para su realizacion.

tras de vidrios aislantes, y a recibir, en general,
un trato despersonalizado, desvalorizante y po-
co afectuoso.

El Equipo de Salud pas6 a ser el eje de las de-
cisiones y a usar tecnologias y procedimientos
destinados a los embarazos o partos de riesgo
en todos los casos, incluso en aquellos total-
mente normales, transformando las acciones ex-
cepcionales en rutinarias. Se consider6 conve-
niente "gobernar o dirigir" el parto, aan los nor-
males, extendiendo practicas hoy desaconseja-
das, pero que se siguen realizando, como rasura-
do puabico, enemas, venoclisis y/o episiotomias
rutinarias.

El incremento de la tecnologia (ecografias,
monitoreo electréonico, anestesia peridural, etc.)
ha llevado a un alejamiento del parto natural y a
un incremento progresivo del parto por cesarea,
sin una mejora sustancial en los resultados obs-
tétricos o neonatales. En resumen, se ha trans-
formado el nacimiento en una enfermedad y las
madres y sus familias han aceptado ser domina-
dos y subordinados por el Equipo de Salud, per-
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der el protagonismo, aceptar las reglas de las
instituciones de salud, etc. Estas situaciones se
hacen mas evidentes en las llamadas "mega ma-
ternidades", que son aquellas que atienden mas
de 5.000 nacimientos al afo.

Pero en el mundo y en nuestro pais, desde ha-
ce varios anos, comienzan a desarrollarse diver-
sos movimientos para volver a transformar las
situaciones que rodean al nacimiento en un he-
cho cultural. La OMS en 1985, realiz6 una decla-
racién denominada "El nacimiento no es una en-
fermedad".! A esta se suman multiples iniciativas
para "humanizar" la atencion del parto, rescatar
el protagonismo de la mujer y su familia, trans-
formar las maternidades en instituciones "cen-
tradas en la familia" y no en el equipo de salud,
ambientarlas en forma "hogarena", etc. **

Existen innumerables evidencias cientificas
que demuestran que el estrés producido por
un entorno desconocido durante el parto, su-
mado a una atencién mecanizada y medicaliza-
da aumentan el dolor, el miedo y la ansiedad de
las mujeres, produciendo un efecto en cascada
que termina en mayor cantidad de intervencio-
nes y consecuentemente mas efectos adversos
en la madre y el nifio y que éstos pueden mini-
mizarse con el apoyo de familiares e incluso
del equipo de salud.*"

Es fundamental tener en cuenta que en la
atencion de la salud reproductiva deben inte-
grarse, no s6lo aspectos biologicos, psicologi-
cos, sociales, sexuales, culturales por lo que las
personas integrantes del Equipo de Salud deben
tener una competencia tanto humana como téc-
nica. La aplicacién de conocimientos y habilida-
des actualizados tiene que complementarse con
una actitud profesional que respete la autoesti-
ma y autonomia de cada usuario. Los prestado-
res deben crear un clima calido, garantizando la
confidencialidad, el respeto por el cuerpo, facili-
tar la participacion de la pareja y familia y apro-
vechar la oportunidad de la consulta para edu-
car mas alla de las preguntas expresadas.*

Los servicios de salud tienen un protagonis-
mo ineludible en la transmisién de informacién
para que las mujeres logren asumir comporta-
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mientos preventivos, cruciales en la salud repro-
ductiva, pero en general se prioriza un modelo
asistencial curativo, médico dominante.”® Esta
practica, ademas, tiende a fragmentar a la mujer
segln las especialidades que la atienden (gine-
cologia, obstetricia, planificacién familiar) o las
areas por donde circula para recibir dicha aten-
cion (ecografia, laboratorio, etc.), operando ne-
gativamente en una vision integral y totalizadora
de la salud reproductiva.*

Finalmente, los servicios de salud ptublicos
destinados a la atencion de los sectores de me-
nores recursos se encuentran atravesados por la
crisis; la contraccion del gasto en salud se refle-
ja en el progresivo deterioro de los servicios,
que acent@ian su incapacidad de dar respuesta a
la creciente demanda de sus habitantes." Este
aspecto se refleja especialmente en la atencion
de los partos, pues en la actualidad en nuestro
pais mas del 60% de los mismos se asisten en el
sector puablico.”

En el Hospital Materno-Infantil Ramén Sard4,
y desde hace 30 afos, se evidencia preocupacion
por esta problematica y es asi que comienzan a
implementarse distintas acciones como la de
permitir el ingreso de las madres a la internacion
neonatal; crear una residencia para madres de
ninos internados, lo que permite que permanez-
can junto a ellos aunque ellas hayan sido dadas
de alta; se admite la posibilidad de permitir un
acompanante en sala de partos; se facilita el in-
greso de hermanos y abuelos de nifios interna-
dos; se crean grupos de padres de recién naci-
dos de alto riesgo por lo que se incluyen profe-
sionales de diferentes disciplinas y se estructu-
ran equipos multidisciplinarios (psicélogos, so-
ciologos, trabajadores sociales, etc.) que permi-
ten el abordaje de los padres en situaciones de
crisis. Estas acciones, lideradas por el Dr. Miguel
Larguia, se plasmé en el llamado "Programa Sar-
da" de hace 20 aios y posteriormente en el Pro-
yecto "Maternidades centradas en la familia”?

Si bien se han realizado evaluaciones parcia-
les de estas acciones, Gnicamente con métodos
cuantitativos, nunca se efectuaron evaluaciones
que incluyeran métodos cualitativos que permi-



tieran conocer los significados y sentidos que
las actividades producen en la poblacién asisti-
day en el Equipo de Salud y cudles son las inter-
ferencias institucionales que dificultan la imple-
mentacion de las propuestas.

La falta de una evaluacion exhaustiva de las
actividades iniciadas ha impedido que las mis-
mas tengan credibilidad, que puedan generali-
zarse a otras instituciones (validez externa), que
sean confiables y que sean objetivas.

Propdésito

Lograr que el cuidado perinatal brindado a
las mujeres y sus hijos, incluyendo a su familia,
tenga en cuenta sus necesidades (no s6lo biol6-
gicas), sus decisiones, privacidad, dignidad y
confidencialidad, para transformar a la Institu-
cion en una Maternidad centrada en la familia y
poder reproducir este modelo de atencién en
otras maternidades del pais.

Objetivo general

Evaluar en forma cuali-cuantitativa algunas
de las acciones desarrolladas para transformar
el Hospital Materno-Infantil Ramén Sarda en una
Maternidad centrada en la familia.

Objetivos especificos
Detectar:

¢ Interferencias institucionales que conspiran
para la transformacién del modelo de atencion.

e Actividades que satisfacen al usuario en el
sistema actual de atencion.

e Desarrollar en el futuro estrategias posibles
de cambio, teniendo en cuenta la opinién de
los usuarios y del Equipo de Salud que pue-
dan surgir en este estudio.

Material y método

La institucién y la poblaciéon que se asiste

El Hospital es una instituciéon pablica espe-
cializada en la atenciéon materno-infantil, de al-
ta complejidad perinatal, dependiente del Go-
bierno de la Ciudad de Buenos Aires, que atien-
de de 6.000 a 7.000 partos anuales de mujeres
provenientes en un 40% de la Capital Federal y

el resto del Gran Buenos Aires, especialmente
de la Zona Sur.

Asiste mayoritariamente a poblacion sin co-
bertura de obra sociales o sistemas prepagos de
salud, de nivel socioeconémico bajo y medio ba-
jo, con un alto porcentaje de extranjeras, muchas
de las cuales viven en asentamientos precarios;
15% son adolescentes y muchas de ellas sin pare-
ja estable. Las mismas pertenecen mayoritaria-
mente a familias en riesgo bio-psico-social. El 30%
presenta alguna patologia del embarazo y el 20%
de los recién nacidos también necesita atencion
especial. En resumen, es una poblacién vulnera-
ble que requiere de apoyo y contencién psicoso-
cial ademéas de una adecuada atencion médica.

Metodologia de estudio

El proyecto fue evaluado y aprobado por los
Comités de Docencia e Investigaciéon y de Etica
del Hospital. Estuvo a cargo de un Director y de
un Director Asociado. El equipo investigador es-
tuvo formado por tres profesionales: una socié-
loga y dos psicélogas.

Los directores se reunieron con los directivos
del hospital y jefes de las distintas areas para expli-
car la importancia del proyecto y facilitar las acti-
vidades de los integrantes del equipo. Diariamente
el equipo realiz6 observaciones, encuestas, entre-
vistas o recoleccion de informacién. Semanalmen-
te se reunio para evaluar la gestion y avance de los
resultados y planificar las actividades siguientes.

Durante ocho meses, de Julio 2001 a Febrero
2002 se cumpli6 el siguiente cronograma de tra-
bajo: en el primer mes, los directores del proyec-
to y los tres investigadores, en forma conjunta,
confeccionaron las guias de observacion y entre-
vistas, encuestas, planillas de recoleccion de da-
tos de fuentes primarias y secundarias.

La soci6loga tomo a su cargo la evaluacion de
las interferencias en todo el hospital haciendo
énfasis en las areas recorridas por una embara-
zada/puérpera normal: consulta externa (obsté-
trica y pediatrica), internacién obstétrica y sala
de partos (con la colaboraciéon de residentes
obstétricas para la observacion).

Las psicélogas asumieron las areas especifi-
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cas utilizadas por madres con recién nacidos pa-
tologicos: Residencia para madres e internacion
en Terapia intensiva neonatal.

Durante los meses 2 a 7 del proyecto se im-
plementaron las actividades programadas, reali-
zando semanalmente talleres de evaluacion de
gestion y resultados.

A partir del mes 7 y hasta mediados del mes
8 se elaboraron los resultados y en la mitad del
mes 8 se redact6 el informe final.

Todas las personas encuestadas y/o entrevis-
tadas firmaron un Consentimiento Informado,
aprobado por el Comité de Etica del Hospital.

Con un abordaje metodolégico cuali/cuanti-
tativo se recopil6 informaciéon utilizando los si-
guientes:

¢ Instrumentos

Cuestionarios de encuestas, guias de observa-

cion, pautas de entrevistas y grupos focales.

¢ Fuentes

Secundarias: estadisticas hospitalarias, histo-

rias clinicas, etc. Primarias: resultados de en-

cuestas, observaciones y entrevistas, datos
cuantitativos recolectados por el proyecto.

¢ Técnicas

Analisis de informacién cuantitativa: produ-
cida habitualmente por la institucién como es-
tadisticas hospitalarias, o recolectada a través
del proyecto.

Anadlisis de informacion cualitativa: como afi-
ches, folletos, carteles informativos, normativas
institucionales escritas o verbales, etc.

Observaciones en terreno: en consultorios ex-
ternos, salas de partos, internacion obstétrica y
neonatal, residencias para madres. Se realizaron
en base a una guia previa.

Entrevistas semiestructuradas: a informantes
claves, los que fueron seleccionados entre per-
sonal de planta (de distintas disciplinas), de
ejecucion, con mas de cinco anos de trabajo en
el hospital.

Encuestas por muestreo no probabilistico: a
madres y sus familiares y equipos de salud. Las
mismas fueron disefiadas para cada area del
hospital y tuvieron un promedio de 117 pregun-
tas, mayoritariamente cerradas con distintas ca-
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tegorias de respuestas posibles como:

¢ Muy bueno/bueno/regular/malo.

¢ Suficiente/insuficiente.

eAdecuado/inadecuado.

¢ Si/no, etc.

En muchas de las preguntas existia la posibili-
dad de completar la respuesta en forma abierta.
Todas las encuestas comenzaban con un cuestio-
nario similar donde se indagaban datos que per-
mitieran evaluar nivel socioeconémico cultural
de los entrevistados (edad, nivel educativo, tra-
bajo, vivienda, distancia al Hospital, etc.)

Grupos focales de embarazadas, parejas, puér-
peras: realizados con una guia previa.

Talleres de analisis de proceso. de los Directo-
res del proyecto e integrantes del equipo.

La cantidad de encuestas, entrevistas, obser-
vaciones y grupos focales realizados se detallan
en la Tabla 1 (ver pagina siguiente).

Los resultados de las encuestas de cada una
de las areas relevadas se volcaron a planillas di-
sefladas en el programa Excel para facilitar su
andlisis; las entrevistas a informantes claves y
grupos focales fueron grabadas y luego desgra-
badas para su andlisis.

El esquema de evaluacion de cada uno de los
sectores fue el siguiente:

1. Descripcion del sector: fuente informante cali-
ficado y observacién.

2. Método de recoleccion de datos: criterios de
inclusién y seleccién de los encuestados (ma-
dres y equipo de salud) y grupos focales.

3. Caracteristicas de la muestra: namero de en-
cuestas, periodo de tiempo en que se reali-
z0, investigadores, aspectos relevantes de la
poblacién.

4. Deteccion de interferencias en la atencion: pro-
ducidas por la planta fisica, relaciéon con el
equipo de salud, organizacién de la asisten-
cia, discriminacion, etc. Fuentes: encuestas a
usuarias, informantes claves, equipo de salud
y grupos focales.

5. Deteccion de factores favorables: reconocidas
por los usuarios. Fuentes: encuestas a usua-
rias, informantes claves, equipo de salud y
grupos focales.



IElJERH Encuestas sobre obstetricia

TIPO DE INSTRUMENTO

AREA DEL HOSPITAL

CANTIDAD REALIZADA

Total
Encuestas
embarazadas/madres Consultorio Obstetricia primera vez 45
Residencia para madres 25
Consultorio externo Obstetricia 25
Consultorio externo Pediatria 43
Internacion conjunta madre/hijo 20
Internacion neonatal 30
Subtotal 188
Encuestas
Equipo de Salud Consultorio Obstetricia primera vez 1
Consultorio externo Obstetricia 1
Consultorio externo Pediatria 1
Residencia de madres 2
Internacion neonatal 3
Internacion conjunta madre/hijo 1
Subtotal 9
Entrevistas
Informantes clave Consultorio Obstetricia primera vez 2
Consultorio externo Obstetricia 1
Consultorio externo Pediatria 1
Residencia de madres 1
Internacion neonatal 2
Internacion conjunta madre/hijo 1
Subtotal 8
Guias de observacion Consultorio de Obstetricia primera vez 1
Consultorio externo de Obstetricia 1
Consultorio externo de Pediatria 1

Sistema de turnos e informes de partos
Sala de partos
Residencia para madres

1 (5 a 10 de la manana)

1 (396 partos)
1

Subtotal

6

Grupos focales

Consultorios externos Obstetricia

Consultorio externo Pediatria

1: extranjeras
1: argentinas
1: hombres
1

Subtotal

4
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6. Resumen de recomendaciones realizadas por
las mujeres asistidas. Fuente: encuestas, gru-
pos focales.

7. Conclusiones. Propuestas posibles de mejoras.

8. Grilla completa de las encuestas.

Resultados
Los resultados se analizaron en una primera ins-
tancia por areas relevadas, en el siguiente orden:
a. Consultorio externo de Obstetricia de
primera vez.
Consultorio externo de Obstetricia.
Sala de partos.
Internacion conjunta madre hijo.
Residencia para madres.
Internacion Neonatal en Unidad de Cuidados
Intensivos Neonatales (UCIN).
g. Consultorios externos de Pediatria.
Este analisis no se incluye en este Resumen.
Posteriormente se realiz6 un analisis global
de los mismos, teniendo como guia la publica-
cién del afio 2001/16 de los Diez Principios de la
Oficina Regional FEuropea de la Organizacion
Mundial de la Salud en el cuidado perinatal que
estipulan que el cuidado en el embarazo y parto

o a0 T

normal deben considerarse los puntos que se
detallan en la Tabla 2.
Para el mencionado anélisis se sigui6 el si-
guiente orden:
1. Aspectos positivos.
2. Interferencias:
¢ Ajenas a la institucion.
¢ En la planta fisica.
¢ En la participacion de la familia.
¢ Producidas por deficiencias de organizacion
(pagos, esperas, turnos, horarios, etc.).
¢ En la relaciéon con el Equipo de Salud
(informacién, trato, privacidad).
¢ En la Educacioén para la Salud.

1. Aspectos positivos
Del andlisis global de las encuestas realizadas

a las usuarias y al Equipo de Salud y de los Gru-

pos focales, se extractaron los aspectos positi-

vos que fueron resaltados en la atencion recibi-
da por la poblacién.

a. Hospital especializado: Las encuestas reflejan
que la poblacién reconoce y aprecia poder
asistirse en un Hospital especializado, donde
no hay enfermos y donde todo el Equipo de

1E1 WA Diez Principios de la Oficina Regional Europea de la Organizacion Mundial

de la Salud en el cuidado perinatal

1. Ser no medicalizado, lo que significa que el cuidado fundamental debe ser provisto utilizando un set
minimo de intervenciones y aplicando la menor tecnologia posible.

2. Ser basado en el uso de tecnologia apropiada, lo que se define como un conjunto de acciones que
incluyen métodos, procedimientos, tecnologia, equipamiento y otras herramientas, todas aplicadas a
resolver un problema especifico y tendiente a reducir el uso de tecnologia compleja o sofisticada, cuando
procedimiento mas simples pueden ser suficientes o mejores.

3. Ser basado en las evidencias, lo que significa avalado por la mejor evidencia cientifica disponible.

4. Ser regionalizado, basado en un sistema eficiente de referencia de centros de cuidado primario a niveles
de cuidado terciario.

5. Ser multidisciplinario, con la participacion de profesionales de la salud como parteras, obstetras,
neonatdlogos, enfermeras, educadores, cientistas sociales, etc.

6. Ser integral, teniendo en cuenta las necesidades intelectuales, emocionales, sociales y culturales de las
mujeres, sus ninos y familias y no solamente un cuidado biolégico.

7. Centrado en las familias, dirigido a las necesidades de la mujer, su hijo y su pareja.

8. Ser apropiado, teniendo en cuenta las diferentes pautas culturales.

9. Tener en cuenta la toma de decision de las mujeres.

10. Respetar la privacidad, la dignidad y la confidencialidad de las mujeres.
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¢Recomendaria esta Maternidad a
otras personas? Respuestas por si,
segln areas, de mujeres encuestadas
en Hospital Materno Infantil Ramén
Sarda. Ano 2001-2002

&
#’f L.-éfd&’ #‘ﬁ @‘?y bﬁy

“a

Salud se dedica exclusivamente a su atencién:
"Aca hay otros mecanismos que en otros
hospitales, la embarazada aca es algo pri-
mordial; en otros hospitales es como que no
nos dan bolilla". "Tengo un hospital a veinte
cuadras de mi casa, vivo en Monte Grande,
pero es un hospital general...; aqui no hay en-
fermos...". "No me interesa la espera, porque
yo vengo acd y tengo todo; acd es como un
hospital aparte, como un mundo aparte; te
hacen monitoreo, ecografia, laboratorio..."
Las mujeres valoran especialmente la capaci-
dad de los profesionales, sefialando que recomen-
darian la Maternidad a otras personas y resu-
miendo que se sintieron muy bien o bien atendi-
das, con pequeiias variaciones segin los distin-
tos sectores por los que fueron transitando, como
se observa en la Tabla 3y en las Figuras 1y 2.

b) Sectores de Internacion: Estos sectores (sala
de partos, internaciéon conjunta madre-hijo,
residencia de madres y UCIN) fueron visuali-
zados, en general, con mejor organizacion,
planta fisica, ambientacién y atencién que to-
das las areas de Consulta Externas que fueron

IELEREH Resumen de respuestas de las usuarias respecto a recomendar la Maternidad a otras
personas y sobre como se sintieron atendidas.
Hospital Materno Infantil Ramén Sarda. Ao 2001-2002

Sector ¢;Recomendaria la Maternidad | ¢Se sintié muy bien/
a otras personas? bien atendida?

Consultorio externo Obstetricia primera vez 86,6% 86,6%
Consultorios externos Obstetricia 96% 84%

Sala de partos No se indago 95%
Internacién conjunta madre-hijo 90% 90%
Residencia de madres 96% 96%

Unidad Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) No se indago 90%
Consultorios externos Pediatria 96% 84%
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las que concentraron las mayores criticas. En
la Tabla 3 se observa que la sensacion de
sentirse muy bien/bien atendida fue mayor al
90% en los sectores de internacién y menor
en las areas de Consulta Externa.

¢) Residencia para madres: Este sector concen-

tr6 el mayor grado de satisfacciéon de las ma-
dres; fue el area donde se sintieron mejor
atendidas y respetadas.
"El lugar tiene todo lo que hace falta... mas no
se puede pedir". "Lo central de la Residencia
son las mamas...". "Yo tenia mal caracter y aca
aprendi a mejorarlo". "Tenés que llevarte bien,
aca estamos todas por el mismo motivo..."

d) Servicio de voluntarias: El voluntariado fue
evaluado con un elevado grado de satisfac-
cién por la tarea desarrollada y por el trato
adecuado a las madres. El 96% de las madres
cree que recibi6 la ayuda que necesitaba y
considera que las voluntarias estan capacita-
das para atender el sector

ZSe sintio muy bien/bien atendida?
Respuestas por si, segiin areas
de mujeres encuestadas en
Hospital Materno Infantil Ramoén
Sarda. Ano 2001-2002
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2. Interferencias
a. Ajenas a la institucion

De las interferencias detectadas en el analisis
global, se agruparon en este punto aquellas que
se consideraron dificiles de modificar y que no
eran responsabilidad directa de la institucion.

Estas surgieron de las encuestas realizadas al

equipo de salud.

a.l. Area Programdtica-Red Perinatal: En el punto
4 de los diez principios enunciados por la
OMS para el cuidado perinatal se destaca la
importancia de que el mismo debe ser regio-
nalizado. Pero este Hospital no cumple este
requisito ya que no tiene un Area Programa-
tica con una determinada poblacién a cargo,
lo que dificulta sus acciones, especialmente
preventivas. La poblacion asiste por propia
decision: por experiencia previa o especial-
mente por recomendacion y en pocos casos
por derivacion. Tampoco forma parte de
una Red Perinatal coordinada, inexistente
en la Ciudad de Buenos Aires, que permita
organizar la referencia y contrarreferencia
de las mujeres que se asisten.

a.2. Caracteristicas de la poblacion: De las 188 en-
cuestas a las usuarias surge que la poblacion
que se asiste en el hospital es mayoritaria-
mente vulnerable, de bajo nivel socioecon6-
mico y cultural, con muy alto porcentaje de
desocupados, con bajo nivel educativo, con
una elevada proporcioén de mujeres extranje-
ras con pautas culturas diferentes. Residen
prioritariamente en el conurbano bonaeren-
se, en hogares deficitarios, como se observa
en la Tabla 4.

a.3. Planta Fisica: De las observaciones surge
que el hospital fue construido hace casi 70
anos, pensado para menos de la mitad del
caudal asistencial de la actualidad, en base
a conceptos médicos y arquitecténicos de
esa época, por lo que su estructura edilicia
es insuficiente y muy dificil de adaptar, es-
pecialmente en las areas de Consulta Exter-
na. Se han realizado importantes remodela-
ciones, prioritariamente en las areas de in-
ternacion (Centro Obstétrico, Servicio de



IEVIER:H Resumen de algunos aspectos socioeconomicos culturales de las usuarias encuestadas.
Hospital Materno Infantil Ramén Sarda. Aho 2001-2002; n: 188.

Adolescentes 12,8%
Extranjeras 38,5%
Escolaridad: primaria incompleta 5,3%
Solteras 10,1%
En pareja 61,0%
Cuatro o mas hijos 7,0%
Trabajan 5,8%
Estudiantes 5,9%
Desocupadas (de las que trabajan) 30,8%
Jefe de hogar desocupado 28,0%
Lugar residencia: Gran Buenos Aires 57,0%
Viaje al hospital: 1 a 2 horas 32,0%
Vivienda no propia 49,2%
Hotel /pension 10,3%
Casilla 6,0%
Namero de personas/familia: 5 6 mas 38,0%
Ndmero de cuartos: uno: 22%
dos: 35,3%
Bano no 1,0%
Cocina no 2,7%
Agua corriente no 9,0%
Gas no 2,7%
Electricidad no 1,0%
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a.4.

a.b.

Neonatologia, Terapia Intensiva embaraza-
das, etc.) o areas de apoyo (laboratorio,
central eléctrica, lavadero, etc.), pero las
mismas aun resultan insuficientes.
Presupuesto hospitalario: El mismo depen-
de de la Secretaria de Salud del Gobierno
de la Ciudad de Buenos Aires, y como to-
dos los presupuestos del area de salud es
siempre deficitario. Esto obliga a priorizar
los gastos en los insumos necesarios para
las emergencias, dejando relegados aque-
llos destinados a las necesidades de las fa-
milias o del personal del Hospital, activida-
des de educaciéon para la salud, capacita-
cioén del recurso humano, etc.

Personal: El Hospital no tiene decision sobre
la remuneracion del personal y es parcial su
decision sobre la posibilidad de nombra-
mientos y perfil necesario de sus recursos
humanos. Es deficitario especialmente en el
recurso enfermeria, por lo que este grupo se
ve sobrecargado de trabajo, no bien remune-
rado. Lo afectan ademas otros problemas ta-

15717 BH ;Los asientos son suficientes?

Respuestas por no, segiin areas,
de mujeres encuestadas en Hospital
Materno Infantil Ramén Sarda.
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les como ausentismo, agentes eximidos de
tareas asistenciales por causas médicas, etc.

b. En la planta fisica

Surge claramente que las areas mas deficita-
rias son las de Consulta Externa y dentro de és-
tas el Consultorio Externo de Obstetricia de
primera vez, aunque no quedan exentas las de
internacion. Surgieron como prioritarias las si-
guientes necesidades:
b.1. Asientos: fue unanime y reiterado el reclamo

b.2.

b.3.

b.4.

b.5.

por mas asientos y mas comodos, especial-
mente en las zonas de consultorios exter-
nos. Los asientos fueron considerados insu-
ficientes por el 95% de las mujeres en con-
sultorio de primera vez Obstetricia; por el
92% en los consultorios de Obstetricia; el
65% de consultorio de Pediatria y el 43% de
la UCIN (Ver Figura 3).

Salas de espera: se reclam6 mas espacio, or-
ganizarlas de manera de poder realizar acti-
vidades de educaciéon para la salud, con
mas televisores, con decoraciéon adecuada.
Todas las salas de espera de los consulto-
rios evaluados fueron consideradas defici-
tarias, segin se observa en Figura 4.

Barios para el piblico: De las observacio-
nes y de las encuestas a usuarios surge
que es necesario aumentar su namero y
mejorar su higiene. Para hombres existe
un Gnico baino en todo el Hospital en la PB
y dos para mujeres en el area de consulta
externa.

Consultorios: La opinién generalizada de los
usuarios a través de las encuestas es que
debe ser aumentado su nimero y los mis-
mos deben ser mas grandes, asegurando la
privacidad, no compartidos, y con decorado
adecuado. Los mas criticos son los del Con-
sultorio de primera vez, Obstetricia, luego
Consultorios de Obstetricia y por Gltimo los
de Pediatria, segiin se observa en Figura 5.
Recepcion e ingreso a la Maternidad: En las
encuestas los usuarios opinan que debiera
ser mas amplia, con informacién suficiente
y clara sobre el sistema de solicitud de tur-



nos, horarios de consulta y visitas y con
adecuacion de las dreas de Admisién, Infor-
mes y Vigilancia.

b.6. Higiene: fue reiterado en las encuestas el recla-

mo de mejorar la higiene, en especial de ba-
nos y de salas de espera y la molestia que pro-
ducen los gatos que circulan por el hospital.

b.7. Salas de internacién conjunta madre-hijo: a

pesar de que las madres reconocen que el
sistema actual de 12 camas brinda la posibi-
lidad de compaiiia y que se crea un ambien-
te solidario frente a las necesidades, mu-
chas madres sugieren la posibilidad de divi-
dir las salas en unidades de cuatro camas
que asegurarian mas privacidad y confort.

b.8. Salas de estar/reunion para las familias: espe-

cialmente reclamadas en el area de interna-
cion neonatal y residencia para madres donde
las internaciones prolongadas son habituales.

b.9. Senalizacion: en general es considerada de-

ficitaria por lo que debiera pensarse su ade-
cuacion a las necesidades de las mujeres y
sus familias.

[ J7{1I:lH Opinion de usuarios sobre espacio
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y decorado de Salas de Espera de
areas de Consulta Externa. Hospital
Materno Infantil Ramén Sarda.
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b.10. Otras areas: a pesar de no surgir de las en-

cuestas realizadas a los usuarios, pero si de

las efectuadas al equipo de salud, su redefi-

nicién o creacion podria mejorar la planta
fisica. Dentro de estos se encuentran:

¢ Vestuarios para el personal, actualmente
distribuidos en forma anarquica en todo
el hospital ocupando areas que podrian
ser utilizados para mejores fines.

e Zonas de reunién para el equipo de sa-
lud, en general deficitarias o mal distri-
buidas.

¢ Guarderia o area de juegos infantiles para
los nifios que acompaiian a las familias en
la consulta.

¢ Playa de estacionamiento para el perso-

nal y usuarios.

Central telefénica con posibilidad de reci-

bir llamadas para las mujeres internadas.

c. En la participacion de la familia
c.1. Areas de Consulta Externa:

En las areas de Consulta Externa Obstétrica no

1511z WH Opinion de usuarios sobre espacio y

privacidad de consultorios segiin
areas. Hospital Materno
Infantil Ramén Sarda.

Ano 2001-2002
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estd autorizado que ingresen los acompaiian-
tes por un problema de espacio de los Consul-
torios, pero la mitad de las mujeres ignoran es-
ta disposicion, y los acompanantes (mayorita-
riamente la pareja) no son informados poste-
riormente del resultado de la consulta.

Paradé6jicamente, en los Consultorios de Pe-
diatria, no se impide el ingreso de los acompa-
fnantes, pero so6lo logran ingresar a la consulta
apenas la mitad de los mismos, como se observa
en la Figura 6.

En las encuestas y grupos focales realiza-
dos, las mujeres y sus parejas valoraron la im-
portancia de que el acompafiante participe de
la consulta. Ademas mencionaron el deseo de
poder compartir la realizacién de ecografias,
poder visualizar la pantalla del ecégrafo e in-
cluso poder llevarse la imagen de la misma.

Los hombres manifiestan sentirse excluidos,
no tener asientos ya que deben cederlos a las em-
barazadas, no contar con baiios suficientes, etc.
c.2. Sala de Partos: cuando la mujer se interna

para el parto, la separacion de la familia es

Presencia de acompanantes y su
ingreso a la Consulta Externa.

Hospital Materno Infantil
Ramoén Sarda. Aho 2001-2002
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aun mayor. En la actualidad, la familia debe
esperar en el hall de entrada a que se le in-
forme, a través de esporadicos partes de
Guardia, cudl es la evolucion del trabajo de
parto y el parto y como fue el nacimiento
del nifio. Deben aguardar hasta el proximo
horario de visita para poder ingresar, inten-
tarlo en forma compulsiva o conseguir ex-
cepciones con la Vigilancia.

S6lo se permite el ingreso de la pareja u otro
acompaifante a la Sala de Partos (y no al traba-
jo de parto) si han realizado el Curso de Prepa-
racion para la Maternidad que exige la presen-
cia en 6 clases de frecuencia semanal en horario
matutino. S6lo el 10% de las mujeres y sus pare-
jas o acompanantes pudieron realizar este Cur-
so. Mas grave atn es que s6lo la mitad de los
acompafantes que pudieron cumplir con el re-
quisito del Curso, finalmente accedieron a la Sa-
la de Partos, por lo que Gnicamente el 5% de las
mujeres contaron con compaifia (Ver Figura 7).
Los motivos de exclusion de los acompanantes
en algunos casos fueron justificados (como en

Acompanantes en Sala de Partos.
Realizacion de curso e ingreso final.
Hospital Materno Infantil
Ramoén Sarda. Aho 2001-2002.
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el caso de partos patolégicos) pero en otros no

(no ser avisados).

c.3. Internacién conjunta madre-hijo: El promedio
de las mujeres que permanece internadas 3
dias y en la actualidad no se permite la pre-
sencia de un acompafante debido a proble-
mas de espacio y de contar con salas de 12
camas, pero si estd autorizado un acompa-
nante femenino para aquellas mujeres con ce-
sarea, especialmente para poder ayudarlas
en el cuidado del nifio y no obligar a una se-
paraciéon madre-hijo innecesaria. Esta dispo-
sicion no se cumple adecuadamente ya que
menos de la mitad de las mujeres con cesarea
(Ver Figura §) pudieron tener un acompafan-
te, en muchos casos por no haber recibido la
informacion o recibirla demasiado tarde.

Respecto a los horarios de visita para la familia,

que en la actualidad es de 15,00 a 16,00 hs. y de 20

a 20,30 hs. s6lo para los padres, la enorme mayoria

de las mujeres (78%) consider6 que el mismo de-

biera ser mas amplio, que no coincida con los ho-
rarios de trabajo o que tengan un doble turno para

Presencia de acompanantes en mujeres
con cesarea en Internacion Conjunta.
Hospital Materno Infantil
Ramoén Sarda. Ano 2001-2002.

37,5

todos (Ver Figura 9). Asimismo solicitan que la fa-

milia pueda ingresar frente a situaciones de emer-

gencia o que puedan alcanzarles ropa, etc.

c.4. Residencia de madres y UCIN: En estas areas
las internaciones suelen ser prolongadas,
por lo que la separacion es atin mas sentida.
La mujeres coinciden en la necesidad de
contar con un espacio donde poder recibir
y encontrarse con la familia, que les permi-
ta compartir un almuerzo o simplemente
una visita.

A pesar de que se facilita la visita de abuelos

y hermanos del nifio internado, el 62% no esta

de acuerdo con los horarios establecidos, ya

que se superponen con horarios laborales, lo
que ha producido que el 50% de los familiares
hayan dejado de asistir a las reuniones. También
proponen la extension de los horarios de visita
de los familiares (Ver Figura 9).

d. Por deficiencias de la organizacion
d.1. Solicitud de pagos: A pesar de que en el Hospi-
tal hay multiples carteles que hablan de la

Conformidad con horarios de visitas
en Internacion Conjunta y UCIN.
Hospital Materno Infantil
Ramon Sarda. Ano 2001-2002.
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gratuidad de la atencion y que s6lo debe co-
laborarse en las alcancias de la Cooperadora
del Hospital, la misma tiene implementado
un sistema que tiene por finalidad solicitar
dinero a la poblacién asistida, ya que entre-
gan la totalidad de los nimeros para los tur-
nos de la consulta externa del hospital. La
estrategia consiste en colocar alcancias jun-
to a la persona que otorga los nimeros y que
al mismo tiempo solicita una colaboracion.
Si bien en general se muestran amables, algu-
nas mujeres se han sentido presionadas.

Mayoritariamente las mujeres consideran que
esto es una dificultad (Ver Figura 10) e incluso
verbalizaron la sensacion de estar sometidas a
un mecanismo expulsor del sistema de salud: "Yo
crei que si no daba me iban a dejar de atender".

Las mujeres recomendaron que no pidan di-
nero, que so6lo se dejen las alcancias.

d.2. Sistema de turnos. Horarios. Tiempos de espe-
ra: En estos aspectos, las areas de Consulta

¢;Le solicitaron algiin pago? ¢Esto es
una dificultad? Respuestas por si en
areas de consulta externa.
Hospital Materno Infantil
Ramon Sarda. Ao 2001-2002
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Externa son las que concentran las mayores
interferencias. En general el sistema de tur-
nos es considerado inadecuado para un na-
mero importante de mujeres. Los horarios de
atencion son considerados aceptables espe-
cialmente en el Consultorio de Obstetricia en
que hay dos turnos, pero en el consultorio de
Obstetricia de primera vez que requiere lle-
gar muy temprano, las mujeres pensaron que
es riesgoso viajar de madrugada. Los tiem-
pos de espera son sentidos en general como
prolongados. Teniendo en cuenta lo anterior
y al indagar sobre la organizacion del sistema
de atencion, de una cuarta parte a casi la mi-
tad de las mujeres opin6 que era inadecuada
(Ver Figuras 11y 12).

Otra area critica, donde la organizacién de la
atencion produce interferencias es la Sala de
Partos donde los tiempos de espera en las cami-
llas luego del parto (de 1 a 6 horas) es intolera-
ble, cercana al maltrato hacia las mujeres puér-
peras recientes. Este aspecto se origina frecuen-

I5={li: kM Opinion de usuarios sobre
sistemas de turnos.

Consulta Externa.
Hospital Materno Infantil
Ramon Sarda. Ao 2001-2002
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temente por el inadecuado accionar de camille- 1SV H Tiempos de espera promedio

ros o por falta de camas disponibles en las salas y rangos maximos y minimos
de internaci6on conjunta.
También las mujeres reclaman acelerar la infor- . i i

macion a la familia sobre el resultado del parto.

En las Salas de Internaciéon Conjunta las mu-
jeres solicitan adecuar los horarios de comidas sk il
y respetar los horarios de suefio y cambiar las
sabanas si se ensucian.

horas

e. En la relacion con el Equipo de Salud
e.l. Informacion: La informacién brindada por el
Equipo de Salud a las mujeres a lo largo de su
atencion en el Hospital recibi6é muchas criticas. .
Mayoritariamente el Equipo de Salud no se ' 0.5
presenta por su nombre y no utiliza ningtan o
medio de identificacion, por lo que las muje-
res no saben el nombre de la persona que las

L
I

e
|

. Dhit. C. Ot L. Ped.
13 yor

IELIER Informacion recibida por los usuarios del Equipo de Salud respecto al nombre del profesional,
suficiencia de la informacion y entendimiento de la misma, segiin areas del Hospital.
Hospital Materno Infantil Ramén Sarda. Anos 2001-2002

Area del Hospital No sabe el nombre La informacion No entendio
de la persona recibida resulto la informacion
que la atendio insuficiente

C. externo Obst. primera vez 86% 31% 26%

C. externo Obstetricia 42% 33% 8%

Sala de partos 60% - -

Internacion conjunta 65% Enfermeria 20% 5%

85% Obstetricia

95% Pediatria

Residencia Madres 44% voluntarias - -

UCIN 43% Médico 10% 26% Médico
40% Enfermeria 10% Enfermeria

C. externo Pediatria 61% 40% 21%
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asiste, situacién que se repita con los Jefes de
las areas.

La informacién recibida es percibida como
insuficiente por una de cada tres mujeres y lo
que es mas grave, no la entienden hasta la cuar-
ta parte de las mismas (Ver Tabla 5).

e.2. Trato: La calidad del trato fue considerada
muy importante por las mujeres; en gene-
ral, en segundo lugar de importancia luego
de la capacidad de los profesionales.

Pero el trato recibido es percibido como defi-
ciente e incluso como maltrato por un porcenta-
je muy elevado de la poblacién asistida.

La residencia de madres aparece como el
area donde las mujeres perciben menos maltra-
to, pero en cambio otras areas, especialmente
las de ingreso al Hospital: Admisién, Vigilancia
e Informes, se destacan en forma negativa. De
los integrantes del equipo de salud, los que re-
ciben las mayores criticas son los camilleros y
enfermeria, especialmente por maltrato verbal
(gritos o retos). La discriminacion a extranje-
ras aparece como elemento reiterado.

e.3. Privacidad: La falta de respeto por la priva-
cidad y la confidencialidad de las mujeres
(Principio 10 OMS) se ve seriamente afecta-
da, especialmente por problemas de la

Tabla 6:

Percepcion de maltrato segiin areas del Hospital.

Hospital Materno Infantil Ramoén Sarda. Ahos 2001-2002

Area del Hospital Presencio o sufrio maltrato ¢Donde, por quién y por qué?

C. ext. Obst. primera vez 26% Admision, Vigilancia, Informes.

C. ext. Obstetricia 67% Discriminacion a extranjeras.

Excesos verbales o retos de enfermeria
en el Consultorio y en laboratorio

y a dadores de sangre.

Retrasos en la atencién en Guardia

a las que estan en trabajo de parto.

Sala de Partos 40% Maltrato de camilleros. Ordenes y falta
de contencién en partos.

Internacion Conjunta 45% Maltrato verbal de enfermeria, médico
de guardia en la noche, asistente social
por falta de documentos. Discriminacion
a extranjeras 0 menores.

Residencia Madres 4% Médico.

UCIN 33% Maltrato de enfermeria.

C. externo Pediatria 40% Maltrato de enfermeria.

Resumen de 67% Excesos verbales en Admision, consultorio

todo el Hospital externo de Obstetricia, dadores de sangre,
laboratorio, Sala de Partos, internacion
conjunta, maltrato en vigilancia,
discriminacion a extranjeras.
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planta fisica ya comentados, pero también
por no ser tenido suficientemente en cuenta
por el Equipo de Salud.

En los Consultorios Externos de primera vez
de Obstetricia el 73% de las mujeres piensan que
no existe la privacidad suficiente, lo que condi-
ciona que el didlogo de las pacientes sea en voz
baja, reservado y falto de espontaneidad y sea
casi imposible indagar sobre conductas sexua-
les, riesgo de HIV/SIDA, violencia familiar, etc.

En los Consultorios externos de Obstetricia,
el hecho de que se compartan los consultorios
vuelve a interponer las mismas limitaciones, e in-
cluso al examen fisico de las pacientes.

En la Internacién Conjunta, no se usan los
biombos que pueden ocultar a las mujeres a las
miradas del resto de personas de la Sala y el 55%
de las mujeres manifest6 estar disconforme con
la falta de privacidad.

En la Internacion Neonatal, el 53% de las mu-
jeres manifiestan dificultades de amamantar a su
nifo en publico o les desagrada recibir informa-
cion en presencia de otros padres.

Si bien los consultorios de Pediatria son mas
amplios, el 33% manifest6 no poder hablar en for-
ma privada con el profesional.

e.4. Problemas personales, sentimientos: El Prin-
cipio 6 de OMS recomienda una atencién in-
tegral, no s6lo de los problemas biolégicos
de las mujeres, pero al indagar con ellas si

habian podido hablar de sus problemas per-
sonales o sentimientos, la enorme mayoria
respondi6 que NO (ver Figura 13).

f. En la Educacion para la Salud
A pesar de que en el Hospital se organizan
miltiples actividades en Educacién para la Sa-

5717 R &H ; Hablo de problemas personales
y/o0 sentimientos? Respuestas

negativas de la usuarias segiin areas.
Hospital Materno Infantil
Ramoén Sarda. Ano 2001-2002
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Informacion de las usuarias sobre entrega de folletos, asistencia a reuniones de educacion

para la salud, haber hablado sobre ETS/SIDA, anticoncepcion, lactancia materna y signos de
alarma, segiin areas del Hospital. Hospital Materno Infantil Ramén Sarda. Anos 2001-2002

Area NO NO NO hablo de:
del Hospital folletos reuniones
ETS/| Anticoncepcion Lactancia Signos
SIDA alarma
C. ext. Obst. 1° vez 57% - 97% | No se indagb No se indagd | 82%
C. ext Obstetricia 75% 60% 92% 92% 88% 17%
Internacion conjunta 65% 60% 90% 85% 45% 20%
C. ext. Pediatria 60% 65% 91% 86% 56% 63%
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lud, es evidente que las mismas resultan insufi-
cientes y llegan a un ntimero reducido de muje-
res durante los tiempos de espera de la Consulta
Externa, durante la atencién profesional en la
misma y también en las areas de internacion,
dando lugar a innumerables oportunidades per-
didas. Es muy escasa la entrega de folletos a las
madres o familias o de informacion a través de
carteleras/afiches. El uso de televisores no esta
bien aprovechado ya que los videos transmiti-
dos son muy largos y tratan casi exclusivamen-
te sobre lactancia materna. Es escasa la partici-
pacion de las mujeres en actividades grupales
sobre Educacion para la Salud.

Cuando se indaga la percepcion de las muje-
res sobre la informacién recibida sobre temas
importantes, como anticoncepcioén, lactancia,
ETS/SIDA, la mayoria informa no haber conver-
sado sobre dichos temas (‘Ver Tabla 6 en la pagi-
na anterior).

Discusion

La Maternidad Sarda, a diferencia de los hos-
pitales generales, es un centro perinatologico, es
decir especializado, con un perfil definido. Esto
le permite asumir un rol especifico, con una cla-
ra identidad que es percibida por la poblacion
que se asiste en ella.

Los equipos de salud multidisciplinarios (mé-
dicos, psicologos, asistentes sociales, bioquimi-
cos, odontdélogos, nutricionistas, enfermeros,
etc.) estan todos al servicio de las madres y sus
hijos y son especialmente reconocidos por su
capacidad. Esto lleva a que la enorme mayoria
de la poblacién asistida piense que recomenda-
ria la Maternidad a otras personas y a que se
sientan muy bien/bien atendidos, a pesar de de-
tectar aspectos negativos o interferencias en su
asistencia.

La poblacién usuaria visualiza a las areas de in-
ternaciéon con mejor planta fisica, organizacion,
ambientacioén y recursos que las areas de Consul-
ta Externa. Posiblemente este aspecto responde al
sistema de organizaciéon de los hospitales tradi-
cionales donde los mejores recursos, tanto fisicos
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como humanos, se concentran en las areas de in-
ternacién y no en las areas de "pacientes" ambula-
torios, lo que obliga a que en el futuro se mejoren
estas Ultimas areas en primera instancia.

Como se mencion6 previamente, el Hospital
fue disefiado con una concepcién asistencialis-
ta basado en la beneficencia, muy diferente al
modelo actual, que propicia que las Maternida-
des deben estar centradas en la familia, por lo
que los espacios para las mismas nunca fueron
pensados.

Las deficiencias sentidas por la poblacion en
la planta fisica son potencialmente corregibles
de disponerse los recursos econémicos necesa-
rios y buscando soluciones creativas, teniendo
en cuenta las limitaciones impuestas por la es-
tructura preexistente.

De la evaluacion realizada surge que la partici-
pacioén de la familia, a lo largo del recorrido de la
embarazada/madre con su hijo por la Institucion,
es bajisima, no facilitada y no priorizada, por lo
que no se cumple el principio de que la institu-
cion debe estar centrada en la familia. Esta situa-
cion obliga a encarar rapidamente un cambio de
actitud y a implementar soluciones para facilitar,
aun dentro de las dificultades existentes, la maxi-
ma participacion de la familia.

La presencia de acompaiantes en la consulta
externa es una necesidad sentida por la pobla-
cion. Requiere para resolverse la ampliacion de
la planta fisica de consultorios y salas de espera,
pero esta dificultad puede paliarse con la colabo-
raciéon de los Equipos de Salud.

Los Cursos de preparacion para la maternidad,
al ser cumplidos por un reducido niimero de fami-
lias, parecieran mas una metodologia de exclusi6n
que de incorporacién de un acompanante.

Debe reconsiderarse seriamente la exigencia,
el nimero de clases, el horario de dictado, el per-
miso exclusivo de ingreso a sala de partos y no
durante todo el trabajo de parto, cuando hay
fuertes evidencias cientificas que comprueban
mucho mejores resultados en aquellas mujeres
que tuvieron apoyo emocional durante el mismo.

Los mismos profesionales que en el medio
privado no exigen la realizacion de un Curso



para que la pareja presencie el parto, si lo exi-
gen en el Hospital.

Los costos que insume el ingreso de acompa-
nantes son muy bajos, ya que sélo es necesario
proveer camisolines, gorros y botas descarta-
bles, costo que puede ser recuperado con los
menores requerimientos de analgésicos, sedan-
tes, anestésicos y cesareas que estd demostrado
se producen al incorporar acompaifantes.

El bajo porcentaje de mujeres con cesarea que
pudieron contar con un acompafante durante su
internacion, se resuelve facilmente informando a
las mujeres desde la Consulta Externa (afiches,
etc.) y convenciendo al personal de las salas de
internacion para que se facilite el acompaia-
miento que evita la separacion de la madre y su
hijo con la consecuente demora en la instalacién
del vinculo de ese binomio, del inicio de la lac-
tancia materna, etc.

Los horarios de visita restringidos pueden mejo-
rarse sin costo y podrian encararse rapidamente.

La participacion de la familia en la internacién
neonatal en la actualidad es importante y es reco-
nocida por la poblaciéon asistida como fundamen-
tal en el sostén emocional y la recuperacion del RN
internado. Por lo tanto, la misma debe ser valora-
da y apoyada, aiin mas, desde el equipo de salud.

La Residencia de Madres asistida por el Volun-
tariado hospitalario es evaluada con un alto gra-
do de satisfaccion.

Al comparar la gratuidad en la atenci6n en es-
te Hospital con otros centros de salud, la pobla-
cion tiende a avalar la solicitud voluntaria de di-
nero al considerarla mas ventajosa.

El derecho a una asistencia puablica gratuita
de su salud esta desdibujado y es vivenciado co-
mo una excepcién y el pago como un reconoci-
miento. En vista de lo expuesto, este sistema de-
biera eliminarse para facilitar el acceso a un ser-
vicio que debe ser gratuito, facilitado y promo-
cionado, especialmente teniendo en cuenta que
el control prenatal y el del nifio sano son activi-
dades claramente preventivas que no deben ser
desalentadas bajo ningin aspecto.

Los resultados obligan a replantear urgente-
mente el sistema de turnos, para agilizar su ob-

tencion e impedir que muchas mujeres deban
volver otro dia a conseguirlos. Es posible dar
turnos por teléfono y mejorar la informacion a
través de afiches de la manera de obtenerlos.
Si bien los tiempos de espera ocupan un lu-
gar destacado a la hora de efectuar recomen-
daciones para disminuirlos, especialmente te-
niendo en cuenta la incomodidad ya relatada
de las Salas de Espera (sin asientos ni bafios
suficientes, con poco espacio, etc.), la pobla-
cion considera esta realidad como una even-
tualidad que debe sobrellevarse a cambio de
recibir una atenciéon percibida como de alta ca-
lidad. Al no considerar el acceso a la atenci6on
en un tiempo razonable como un derecho sino
como un beneficio, justifican esta realidad sin
cuestionarla, desconociendo el valor de su
propio tiempo.
Mas alla de esta percepcion de la poblacion,
no debe ser tolerado que mujeres embarazadas
deban esperar, muchas veces paradas, un prome-
dio de 4 horas con casos que llegan a las 8 horas.
Tampoco que madres con sus nifios recién naci-
dos, muchas veces acompafadas con otros hijos
pequenos, deban aguardar la consulta en prome-
dio 2 horas pero a veces hasta 6 horas.
Las encuestas demuestran que es necesario
incorporar en la atencion de las mujeres la preo-
cupacion sobre sus problemas personales, emo-
cionales, sociales y culturales y a indagar sobre
las decisiones o deseos de las mujeres relaciona-
das con el embarazo y el parto.
El diagnostico obliga a encarar multiples acti-
vidades destinadas a mejorar la Educacion para
la Salud, tales como:
¢ (arteleras organizadas con informacion, en to-
das las areas de Consulta Externa e Internacion.
e Folletos para ser entregados a todas las muje-
res de las mismas areas.

¢ Videos cortos con informacion de la organiza-
cion del Hospital y materiales educativos.

¢ Reuniones grupales aprovechando tiempos

de espera en las areas de Consulta Externa y

tiempo ocioso en las areas de internacion.

La epidemia actual de HIV/SIDA que afecta
prioritariamente en la Argentina a mujeres jove-

Premio Sarda. Deteccion de interferencias y evaluacion cuali-cuantittiva de actividades para transformar el HMIRS en un maternidad centrada en la familia ¢ 71



nes y pobres, que son justamente el grupo que
se asiste en el Hospital, obliga a encarar mu-
chas mas acciones destinadas a la prevencién a
través de la informacion, durante la asistencia
de las mujeres en el Hospital y a cargo de fodos
los profesionales. A pesar de que en la actuali-
dad se ofrece el "screening" universal, las expli-
caciones se limitan a aspectos organizativos
(d6énde realizar el andlisis, horario, firma de
consentimiento, etc.)

La falta de informacion y dificultad de acceso a
la consulta en anticoncepcién, ya que existe un
Gnico consultorio cuyos turnos se agotan a las 5 de
la manana, atenta contra la libertad de elecciéon de
las mujeres y obliga a que se replanteen seriamen-
te las acciones desarrolladas hasta el momento.

La promocién y protecciéon de la Lactancia
Materna se halla claramente priorizada por el
Equipo de Salud ya que es el tema que con ma-
yor frecuencia se aborda en la consulta o la in-
ternacion, pero a pesar de ello no llega al 100%
de las mujeres. Debiera aprovecharse cada cir-
cunstancia de informacién en lactancia unién-
dola a informacién en anticoncepcién y preven-
cién de HIV/SIDA.

Conclusiones finales

Luego del andlisis de los resultados de cada
area en particular y de todo el Hospital en gene-
ral, tomando como parametros los 10 princi-
pios recomendados recientemente por la OMS
sobre los cuidados adecuados de la salud peri-
natal, surge que el Hospital Materno Infantil Ra-
moén Sarda debe trabajar en forma intensa con
todo su equipo de salud para poder cumplirlos
y transformarse en una Maternidad centrada en
la familia.

Haber podido recabar la opinién, significados
y sentidos de muchas de las mujeres, familias e
integrantes del equipo de salud que se asisten y
trabajan en el Hospital permite reconocer las
miltiples interferencias que se interponen en la
Institucion para lograr una atencién integral,
apropiada, respetuosa y centrada en las familias.

Queda como importante tarea lograr las modi-
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ficaciones necesarias, algunas faciles y otras
mas dificiles, especialmente aquellas referidas a
los cambios de conducta y actitudes y la remo-
delacién de la planta fisica.

Algunas actividades surgen claramente como
muy positivas, como haber implementado la Re-
sidencia de madres, que pueden reproducirse en
otras maternidades.

Otras instituciones similares debieran reali-
zar un andlisis semejante para descubrir sus pro-
pias interferencias.
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“La guerra y la paz no son dos mundos desconectados entre si.

Lo que Ia comunidad mundial sea capaz de hacer y de decidir

en tiempos de paz condicionara el futuro de la humanidad y abrira o cerrara

las compuertas del mundo a las tentaciones de la guerra”.

(ANONIMO)
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Comentario

DESARROLLO NORMAL Y PREVENCION DE SUS
TRASTORNOS EN MENORES DE DOS ANOS

El paso del tiempo no es vano.

Los conocimientos del presente nos trans-
portan en nuestro pensamiento y conciencia
al pasado y unimos ambos hechos, lo que fue
y lo que es.

Podriamos entonces recordar quizas de
cuarenta, cincuenta anos atras, lecturas ten-
dientes a rescatar la preocupacion de una par-
te de la humanidad por el crecimiento de nues-
tros nifos y las consecuencias para el futuro.

Por ejemplo, podemos recordar la revista
de la UNESCO como una permanente precur-
sora de los derechos de la nifiez y su defensa.
No menos importante ha sido el esfuerzo del
ambito cientifico, académico y profesional
por relevar y revelar los grandes problemas
que existieron y persisten para asegurar un
adecuado crecimiento y desarrollo infantil
mas cercano a nuestro tiempo. Por fin, la sis-
tematizacion de criterios y normas acerca del
desarrollo infantil, permitieron abrir un aba-
nico de posibilidades originales. Hoy nos en-
contramos con una edicion en esa direccion
como lo representa Desarrollo normal y pre-
vencion de sus trastornos en menores de dos
anos producido por las Doctoras Iris T. Schapi-
ra, Enriqueta Roy y Maria Rosa Cortigiani.

El libro se sustenta en una aquilatada ex-
periencia acumulada en la actividad hospita-
laria al servicio de las necesidades infantiles
y familiares que no sélo requieren ser cura-
dos sino también cuidados y orientados. Es-
tos conocimientos expresados en esta edi-
cién, se acompafian de una excelente prosa
clara y sencilla, en su muy buena bibliografia
y en la presencia de conceptos precisos acer-
ca de lo que hoy sabemos hacer para que los
ninos puedan acceder a un feliz futuro.
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A su vez, la obra manifiesta la sensibilidad de
los autores para comprender la realidad del mar-
co social, nacional y latinoamericano. Efectiva-
mente, la experiencia en el sur de nuestro conti-
nente iniciado por el grupo chileno de Lira y co-
laboradores ha servido de sustento para un de-
sarrollo propio de la teoria acerca del crecimien-
to y desarrollo influenciado por factores ambien-
tales particulares.

Como senalan los autores, las pruebas pre-
sentadas se sustentan firmemente en la coheren-
cia del marco teérico, en su correlacién con
otras pruebas y en su aplicacién favorable en el
tiempo. Del mismo modo, la ensefianza de Piaget
solidifica un material sumamente importante en
la aplicacion clinica de la pediatria y porque no,
de la puericultura. Finalmente, es deseable que
esta rica experiencia iniciada por la Dra. Enrique-
ta Roy, continuada por la Dra. Iris Schapira, pue-
da reproducirse y sea sustentada por una accion
social que solidifique un feliz crecimiento de
nuestros ninos.

Dr. Victor Feld



