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Informacion sobre la autora:

Jenné Johns, MSP es madre de un
microprematuro, autora, oradora y galardonada
como lider en equidad sanitaria. Su hijo nacié
prematuramente a las 26 semanas y paso casi
tres meses en la UCIN antes de ir a casa. Como
defensora de la reduccion de las disparidades
sanitarias, Jenné se vio defendiendo las
necesidades de su hijo pues su supervivencia
dependia de ello. También descubri6 el poder
de leerle a su hijo a diario. Jenné escribié «Once
Upon a Preemie» un mes después del alta de su
hijo de la UCIN como reflejo de su vuelta a casa.

En la actualidad Jenné es miembro de la
«Preemie Parent Alliance» y consejera de
«Pebbles of Hope». Jenné aparecié en Preemie
World, la revista Heart and Soul, el Tom Joyner
Morning Show, las noticias de la radio CBS Philly,
el blog Disruptive Women in Healthcare y Women
of a New Sisterhood.

Profesionalmente, Jenné tiene un master en
Salud Publica por la Universidad de Temple

y una licenciatura por la Universidad de Maryland
Eastern Shore. En la actualidad, Jenné dirige
iniciativas de equidad sanitaria para una de las
mayores organizaciones de seguros sanitarios
y forma parte de comités asesores en materia
de equidad sanitaria. Ha sido reconocida como
«40 Under 40» por el The Network Journal,
«Top Diverse Leader Under 50» por la Diversity
MBA Magazine y «Leader on the Move» por el
Philadelphia Business Journal.

Acerca de Once Upon A Preemie: Once Upon

a Preemie es el Unico libro infantil escrito para
padres de bebés prematuros mientras estan

en la UCIN: Este compaiiero de cabecera motiva,
anima e inspira a los bebés prematuros y a sus
familias hasta que se van a casa. Para obtener mas
informacién visite: www.onceuponapreemie.org
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En reconocimiento del Mes Nacional de la Salud de las

Minorias, BabyFirst presento diversos recursos para familias
multiculturales. A nivel estatal en los Estados Unidos, los
nacimientos prematuros afectan mas a las familias de origen
afroamericano o hispano que a las que no pertenecen a minorias.
Jenné Johns, madre de un microprematuro, autora de Once
Upon A Preemie y oradora, analiza la experiencia de su familia

en la UCIN y ofrece consejos para familias multiculturales.

Como madre de un microprematuro, conozco de primera
mano la realidad, las alegrias y los problemas que supone

ser padre o madre de un hijo en la Unidad de cuidados
intensivos neonatales. Mi hijo naci6 14 semanas prematuro

y tuvo que permanecer tres meses en la UCIN antes de

poder venir a casa. Como para la mayoria de las familias de
bebés prematuros internados en la UCIN, esta abrumadora
introduccion de tu bebé recién nacido al mundo real es,

en el mejor de los casos, una montana rusa de emociones.
Dependiendo de la duracion de la estancia de tu prematuro,
su estado de salud y su crecimiento, experimentas numerosos
altibajos, cambios y momentos de incertidumbre ante el
futuro. La experiencia en la UCIN pone a prueba la esperanza,
la confianza, la paciencia, el apoyo y el amor de los padres.

Esta experiencia puede ser diferente para las familias de
prematuros procedentes de entornos multiculturales debido

a las tradiciones culturales, la raza, la etnia y las necesidades
lingUisticas. Estos factores culturales influyen en la interaccién
general de la familia con la UCIN y como responde el personal
de la UCIN. Es importante que los profesionales de la UCIN

y las familias establezcan una relacion basada en la confianza,
el respeto mutuo y una comunicacién positiva constante.

Pero ;qué pasa si usted, como progenitor de un fragil bebé
prematuro no tiene esa relacién harmoniosa? ;Qué pasa
cuando lo profesionales no entienden su cultura, tradiciones
y practicas y se siente aislado y solo? ;Qué puede hacer?
¢Cdémo puede sobrellevarlo?

Usted no esta solo. Yo, igual que muchas otras familias del
pais con diversos origenes, tuve esta experiencia en la UCIN.

Estos son algunos consejos basados en lo que vivi
y aprendi durante mi experiencia en la UCIN:

» Reconozca las diferencias culturales presentes:
Durante la estancia de mi hijo en la UCIN, mas de la mitad
de las familias y los bebés reflejaban mi origen cultural. Pero
solo uno de los miembros del equipo de la UCIN de mi hijo
compartia mi origen cultural. Era una terapeuta respiratoria
con turnos rotatorios que se ocupaba de mi hijo dos fines
de semana al mes. La falta de diversidad cultural entre
el personal del hospital era muy evidente entre las familias
de prematuros, sin embargo el personal del hospital apenas
lo reconocia. Recuerdo que estaba deseando que llegaran
los fines de semana porque sabia que este miembro
del personal estaria de guardia y podria hablar con ella.
Podia bajar la guardia un poco. Con frecuencia compartia
con ella parte de mi frustracién por estar en la UCIN
y algunos de los problemas de comunicacion a los que me
enfrentaba con parte del personal del hospital. A menudo
me ofrecia consuelo, sugerencias sobre cémo solicitar
distintos recursos a los que yo no sabia que teniamos


https://onceuponapreemie.com/

acceso y se reia conmigo sobre cosas divertidas que

habia visto hacer a mi hijo y que mostraban su personalidad
desde el principio. Fue estupendo tener a un miembro

del equipo de la UCIN culturalmente afin con quien hablar
de cosas especificas de nuestra estancia en la UCIN

y de temas espirituales, ya que compartiamos la misma
religién. Tener un profesional en la UICN que comparte

los mismos valores culturales es muy valioso. No tenga
miedo de reconocer que existe este problema: Hay que
poner de manifiesto que usted necesita profesionales de
su mismo origen cultural que interactUen con usted y su
bebé. Puede ser un progenitor que ya haya pasado por la
UCIN, los miembros de un grupo de apoyo, una enfermera,
un asesor de lactancia, un trabajador sanitario comunitario,
un promotor de salud u otros especialistas del hospital. La
UCIN es un microcosmos dentro del hospital y a los padres
de origenes multiculturales les afecta enormemente la falta
de diversidad. Aunque el 99 % del equipo sanitario caucasico
hizo todo lo que pudo para ofrecer la mejor atencién

a mi hijo, hubo algunas cosas que no pudieron abordar.

Exprésese y haga preguntas a menudo: Es importante ser
abierto y claro sobre sus necesidades durante este tiempo.
La vida en la UCIN es confusa, emocionalmente agotadora
y dolorosa. Durante el tiempo que pasamos en la UCIN,
hice preguntas a todas horas sobre todos los aspectos del
cuidado de mi hijo con el equipo de cuidados, como los
cambios en el programa de alimentacion, en la temperatura
corporal o la dosis de medicacién. Pese a que no soy una
profesional de la medicina, me reconfortaba tener la misma
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informacién de los progresos o contratiempos de mi hijo que
el equipo de la UCIN. A veces se me ocurria alguna pregunta
a medianoche y necesitaba llamar a la UCIN para que

me la respondiesen. Con algunos miembros del personal

de la UCIN, me sentia como una carga, y con otros, sentia
como si me apreciaran por ser la madre de un bebé
prematuro proactiva. Viéndolo retrospectivamente, creo que
ningun padre en la UCIN deberia sentirse como una carga
para el personal responsable de su bebé y de su salud. Esta
sensacion de agobio también me hizo preguntarme si habia
estereotipos o prejuicios implicitos. Ademas, a menudo

a la gente con una capacidad limitada en inglés (LEP) les

da verglenza hacer preguntas por miedo a que piensen

que son unos ignorantes. Un profesional multilingie que
comparta los mismos antecedentes culturales puede abordar
algunas cuestiones sin que se lo pidan de forma expresa.

En la UCIN habria que alegrarse de que haya padres proactivos,
ya que, al fin y al cabo, los padres son los primeros y mejores
defensores de sus bebés. «Ask Me 3» (Hazme tres preguntas)
es un excelente recurso para las familias en la UCIN,

pues anima a los pacientes a usar tres preguntas para
entender mejor su salud (o la salud de un ser querido).
Aungue cambié mis tres preguntas con frecuencia,
basandome en qué aspecto de la salud de mi hijo necesitaba
entender, usaba bastante este método para ayudarme

a empezar conversaciones con el equipo sanitario. Algunas
de las preguntas para entender el estado de salud de su bebé
prematuro son: ;Cudl es el principal problema de mi bebé?
¢Qué debemos hacer? ;Por qué es importante hacerlo?
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« Celebre su herencia cultural en la UCIN: Muchas familias
de prematuros con estancias largas en la UCIN celebran
una o mas festividades en la UCIN. Nosotros celebramos
el primer dia de San Valentin de mi hijo en la UCIN
y recibimos una preciosa bolsa de regalo con una tarjeta
escrita a mano, una almohada con forma de corazén,
un sombrero tejido a mano y un libro infantil. Nos encanté
ese regalo especial y lo seguimos valorando hoy cinco afos
después. En los Estados Unidos en febrero se celebran dos
festividades importantes, el dia de San Valentin y el Mes de
la Historia Afroamericana. En nuestra UCIN no se reconocia
ni se celebraba el Mes de la Historia Afroamericana. Visto
en perspectiva, nuestra familia podria haber propuesto al
personal de la UCIN un programa, recurso o servicio para
las familias que celebran ambas festividades. Si tiene la
oportunidad de instruir al personal de su UCIN sobre sus
creencias, tradiciones y celebraciones culturales, le animo
a que cree su propio momento memorable. Y lo que es mas
importante, tiene derecho a solicitar una programacion
especifica, como grupos de apoyo, libros, folletos, videos,
sitios web, fotos e imagenes en torno a la UCIN, que reflejen
sus necesidades culturales y lingUisticas. También le animo
a que celebre estas festividades especiales, tradiciones
y practicas directamente con su bebé prematuro. Pidales
a sus familiares y amigos que van a visitarlos que saquen
fotos o hagan videos con la Draeger Isolette decorada para
la ocasion que celebran. EL momento memorable
o de compartir tradiciones con su personal de la UCIN les
permitira apoyar a familias similares a la suya en el futuro.
iA su familia le durara este recuerdo especial toda la vida!
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« iSus necesidades no clinicas también importan!
La vuelta al trabajo como madre prematura lactante,
acceder al seguro médico de su bebé, el transporte
de ida y vuelta a la UCIN, comer saludablemente, necesitar
ayuda para pagar una medicacion cara, necesitar un grupo
de apoyo y servicios de asesoramiento, recibir folletos de
facil lectura, videos, sitios web, etc. para entender
el estado de salud de su prematuro son areas no clinicas
que el trabajador social de su UCIN puede ofrecerle
a usted y su familia. Tuve que volver al trabajo cuando mi hijo
llevaba ocho semanas en la UCIN. Lloré constantemente las
dos semanas previas al horrible momento en el que
no podria pasar dia y noche al lado de la cama de mi hijo
en la UCIN. Hablé con el personal del hospital y descubri
que algunos padres pueden solicitar un horario flexible
en sus trabajos para poder seguir pasando mucho tiempo
en la UCIN. Fue un modo no clinico genial en el que
el personal de la UCIN apoyd mi transicion de vuelta al
trabajo. Cuando estaba volviendo al trabajo con un horario
alternativo, le diagnosticaron a mi hijo una retinopatia por
prematuridad que podria acabar provocandole ceguera.
Era una diagnéstico aterrador y queria pasar tiempo con
su nuevo oftalmoélogo. La UCIN apoyé mi peticion y pude
acudir a todas las revisiones oculares de mi hijo. No tenga
miedo de informar a su trabajador social 0 a un miembro
de su equipo clinico de confianza sobre sus necesidades
no clinicas. Seran un excelente recurso de apoyo para
su familia, como cuidadores de su bebé.
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