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Resum

La tecnificacio de l'assisténcia a les Unitats de Neonatologia en els anys
vuitanta va allunyar els pares dels seus fills. Ara els drets dels nadons
i dels seus pares estan avalats per diferents declaracions i documents,
com ara la Declaracio Mundial dels Drets del Nen Hospitalitzat (1998),
la Declaracio de Barcelona (2001) i la Iniciativa de la Humanitzacio de
les Cures Neonatals entre altres. Aquest article pretén plasmar I’evolucio
humana que han patit les Unitats de Neonatologia en el darrers 30 anys,
reflectint els diversos corrents d’opinié que han permes arribar a l’actual
model d’unitat, on l’objectiu és afavorir al maxim el desenvolupament
neurologic i emocional del nen, mitjiancant intervencions que entenen
com una unitat el subjecte nado-pares. Per iiltim, presenta la Unitat de
Neonatologia de I’Hospital de Sant Pau, que ens ha permes avangar en
aquest sentit.
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Els inicis

La tecnificaci6é de 'assisténcia de la neonatologia dels anys vuitanta
va separar els pares dels seus fills, per la conviccié d’estar protegint els
nounats d’infeccions o els seus pares del patiment intens. En els fulls
d’informacié que es donaven als pares dels nens ingressats a la Unitat
de Neonatologia de I'Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona I’any 1980
(Padro, 1980) s’hi podia llegir:

«Apreciados amigos: Su hijo recién nacido ha sido ingresado hoy en
nuestra Unidad de Prematuros. A partir de este momento deseamos
estar en contacto con ustedes y ofrecerles toda la informacién que nos
soliciten sobre su estado y evolucion. Para esto pueden venir a hablar
personalmente con el equipo responsable de su hijo, cada dia por la
mafiana alrededor de las 10.30 h o telefonear a cualquier hora del dia
o de la noche. »

«Por causas técnicas es imposible que ustedes puedan quedarse acom-
paflando a su hijo durante su estancia en el hospital, pero pueden venir
a visitarlo cada dia, de 17 a 20 h. Nos gustaria que en alguna de estas
visitas entraran dentro de la Unidad, para ver a su hijo de cerca y poder
acariciarlo».

«Para que estas visitas sean mas ordenadas y podamos atenderles mejor,
es conveniente que soliciten dia y hora a la supervisora de la Unidad, o
a la enfermera encargada de su hijo. Antes de entrar, la enfermera que
les atendera les explicara una serie de requisitos que deberan efectuar
(lavado de manos, colocacién de cubrezapatos y bata estéril, recogida
del cabello...)».

«Cuando su hijo esté proximo a ser dado de alta, podrén incluso ayudar
a su cuidado, de modo que conoceran mejor como deberan tratarlo
cuando lo tengan en casa».

En el primer Simposio Nacional de Enfermeria Pediatrica, el mar¢ de
1980 (Padro, 1980) es comentava:

«En el Hospital de San Juan de Dios, hara cosa de dos afios que nos
empezamos a plantear la posible entrada de los padres en la Unidad
para que pudieran tener contacto con su R.N. Hasta el momento tni-
camente podian ver a su hijo a través de un cristal y con un horario
limitado».
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La Unitat de Neonatologia de 'Hospital de Sant Pau es va inaugurar el
1978. Per a entrar-hi es requeria 1'as de bata esteril, gorra, mascareta i
polaines. Els pares hi podien entrar cada tres hores i s’hi podien estar
durant una hora, excepte a les 9 del mati. Els nens no es treien de la
incubadora fins que pesaven 2.000 gr.

La situacié actual

Actualment els drets dels nens prematurs estan avalats per diverses de-
claracions universals, com comenta Aguayo (2006). En la Declaraci6é
Mundial dels Drets del Nen Hospitalitzat, de 1998, es diu:

- Art. 21 «S8’ha de fer tot el possible perqué un nen hospitalitzat pugui
estar acompanyat pels seus pares, o pares substituts, els quals han
de tenir allotjament apropiat, quan calgui, a I’hospital o rodalies,
gratuitament o amb un cost minim, i han de tenir la possibilitat
d’absentar-se de les seves feines, sense perjudici per a elles.»

- Art. 24 «Quan un nen de curta edat ha estat hospitalitzat, la seva
mare ha de tenir la possibilitat d’alletar-lo, menys quan existeixi una
contraindicacié medica valida per a impedir-ho.»

En la Declaraci6 de Barcelona, ratificada en el V Congrés Mundial de
Medicina Perinatal el 2001, es diu:

- Art.12 «Tota dona té el dret de ser informada dels beneficis de la LM
i animada a iniciar-la immediatament després del part. No obstant
aixo, la dona triara lliurement la forma de lactancia, sense prejudicis
socials o culturals.»

- Art.13 «Tota dona té dret a participar en els processos de decisié que
I'afectin a ella o al seu fill.»

- Art.8 «Tot NN té dret a una nutrici6 correcta que garanteixi el seu crei-
xement. La lactancia materna ha de ser promocionada i facilitada».

- Art. 6 «<El nounat no podra ser separat dels seus pares contra la vo-
luntat d’aquests. En cas que existeixi evidencia de maltractament,
es prendran les mesures legislatives i administratives pertinents
per a garantir la seva protecci6, encara que els pares s’hagin de
separar del nen. Aquesta norma s’aplicara durant la seva estada a
I'hospital.»
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La World Association of Perinatal Medicine, conjuntament amb altres
societats nacionals i internacionals de Medicina Perinatal, Obstetricia,
Pediatria i Neonatologia i en col-laboracié amb organitzacions huma-
nitaries de tot el moén, en els objectius de les quals hi ha la defensa i
promoci6 dels drets de la dona i la infancia, va realitzar aquesta declaracié
institucional amb 1’objectiu que el procés reproductiu huma superés els
grans desequilibris actuals segons la part del mén on s’esdevé.

Adik Levin, un dels majors promotors de la filosofia dels drets dels nens
prematurs, inicia un enfocament revolucionari basat en la filosofia de la
humanitzaci6 de les cures en neonatologia, partint de la premissa que
els drets dels nens prematurs han de ser considerats i respectats. Levin
(1999) posa en marxa la iniciativa de la Humanitzaci6 de les Cures en
Neonatologia, en la qual defensa onze passos per millorar les cures me-
diques, ja que els passos de la Iniciativa Hospitals Amics dels Nens sén
insuficients per als nounats que estan ingressats per diversos motius en les
unitats neonatals. Alguns dels passos de la Iniciativa de la Humanitzacié
de les Cures en Neonatologia de Levin sén aquests:

— S’ha d’autoritzar els membres sans de la familia a visitar el NN i la
seva mare durant una hospitalitzacié perllongada.

— La mare ha de poder estar amb el seu nen malalt les 24 hores del dia.

—Lamare i el nen han de ser considerats com un sistema psicosomatic
tancat.

- El nen que no pot succionar ha de ser alimentat, preferentment per
la seva mare, amb llet materna per sonda.

- La quantitat d’examens i d’analisis han de reduir-se al minim.
- El metode cangur ha de ser utilitzat tant com sigui possible.

— L'estres psicologic de la mare ha de reduir-se al minim durant el
periode de tractament.

Des de fa anys s’estan implantant les Cures Centrades en el
Desenvolupament (CCD) en moltes Unitats de Neonatologia de tot el
mon. L'objectiu de les CCD és afavorir el millor desenvolupament neu-
rologic i emocional del nen, mitjancant intervencions que afavoreixin
el nadé i la seva familia, entenent-los com una unitat.



Isabel Rubio de Abajo

Les intervencions en les CCD estan dirigides a optimitzar el macro-
ambient (llum, soroll, etc.), el microambient (postura del nad6, dolor,
manipulacions, etc.), la lactancia materna i el metode cangur, igual que
la integraci6 de la familia en les cures del nounat.

No existeix un model tnic i estandarditzat de CCD, encara que si que es
pot parlar d'una filosofia comuna a tots els centres en que s’aplica. Aquesta
aplicaci6 ha de basar-se sobretot en una actitud convencuda que condicio-
ni totes les nostres actuacions. Les Cures Centrades en el Desenvolupament
comporten un canvi important en les rutines de treball. Els processos
s’adapten a les caracteristiques del nen i de les seves families, i no al con-
trari. Comporten, no tant un canvi en els processos terapéutics, com un
canvi en les actituds dels professionals envers els pacients. L'entrada dels
pares a les Unitats de Neonatologia fa que es redueixi la seva ansietat, que
millorin les seves capacitats i la confianca en ells mateixos i que creixi la
vinculacié amb els seus fills i afavoreix la lactancia materna.

La major participaci6 dels pares genera inquietuds que han de tractar-se
amb cura. S’evidencia la importancia de la formaci6 i de la implicacié
d’altres professionals, especialment psicolegs, que ajudin a tractar la
complexitat del tracte amb les emocions.

Segons un estudi realitzat per Perapoch et al. (2006), en 83 hospitals
espanyols que atenen nadons de pes inferior a 1.500 g, entre el juliol del
2003 i el gener del 2005, es veia que 1'1,2 % dels hospitals no admetien
que els pares visitessin el nen en cap moment; el 68 % tenien una horari
restringit, el 20 % tenien una situaci6é intermedia entre 1'entrada lliure
i I'horari restringit, i només un 10 % dels hospitals enquestats referien
una entrada lliure als pares.

Cleveland (2008), en una revisié de 60 estudis publicats entre 1998 i
2008, escrits en llengua anglesa, sobre pares i Unitats de Cures Intensives
Neonatals, va identificar les necessitats dels pares dels nens ingressats
a la UCIN:

- Informaci6 acurada i participaci6 en les cures del nadé. Els pares
expressen el desig de rebre una informacié acurada i comprensible, i
volen participar en el procés de presa de decisions. També volen que
se’ls involucri activament en la cura dels seus fills. Les mares sovint
se senten com si fossin intruses en la UCIN.

- Vigilancia i protecci6 de I'infant. Els pares senten que protegeixen
els seus fills del perill, supervisant les cures al nad6. Les trucades
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telefoniques freqiients i la seva presencia al costat dels nens son tec-
niques que fan servir els pares per a protegir els seus fills. A mesura
que la relaci6 amb l’equip d’infermeria es va convertint en confianca,
aquesta vigilancia es relaxa.

— Contactar amb el nen. Les mares desitgen agafar els seus fills,
pero, quan aixo no és possible a causa de la fragilitat del nado,
troben confort en el fet de seure al seu costat, tocant-lo i aca-
riciant-lo. Proporcionar llet materna és viscut com una forma
de contacte, ja que les mares senten que és I’inic que poden
fer per ells.

- Ser positivament percebut per infermeria. Tres estudis descriuen la
por que tenen les mares de ser etiquetades com a «dificils» per les
infermeres. Les infermeres admeten que tenen uns criteris especifics
per a qualificar les mares com a «bones mares»: «sén dones que fan
moltes preguntes, que semblen entusiasmades per a aprendre-ho tot,
i amb les quals es pot raonar».

— Cures individualitzades: personalitzades per a cada nen i la seva fa-
milia.

— Relaci6 terapeutica amb infermeria. Un estudi australia descrivia com
les mares veien les infermeres: com una barrera entre elles i els seus
fills. Aquestes mares sentien que necessitaven demanar permis al
personal d’infermeria per a interactuar amb els nadons, i que eren
constantment supervisades. Aix0 tenia com a resultat que les mares
se sentien frustrades i ressentides.

El testimoni d’'una mare (Lightbody, 2009) pot ajudar a entendre els sen-
timents i emocions dels pares que tenen un fill ingressat en una Unitat de
Nounats. Aquesta dona va ser mare de bessons de 31 setmanes que van
estar 6 setmanes ingressats a Nounats. Va publicar la seva experiencia,
i en aquest article comenta:

— «Quan vaig deixar I'hospital em vaig sentir buida. Ja no estava em-
barassada, pero anava a casa sola. No em sentia com una mare.»

- «Tenia sentiments de fracas i culpabilitat. No havia pogut portar
els bessons a terme i ara no els podia cuidar. Necessitava permis per
a canviar-los, banyar-los, agafar-los i alletar-los. Em comencava a
preguntar si realment eren meus.»
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— «El'meu primer contacte pell amb pell amb els meus fills va ser preci6s. Em
vaig sentir relaxada i calmada per primera vegada des del naixement.»

- «Algunes infermeres realment donaven bona rebuda als pares i els
animaven a participar en les cures. D’altres em van fer sentir que
les interrompia i interferia en les seves rutines. De mala gana em
permetien participar alimentant els meus sentiments de fracas.»

Des del punt de vista de les UCIN, les dificultats de cara a ser una unitat
oberta als pares, segons Perapoch (2008), se centren en aspectes medics
(por que els pares actuin com a transmissors d’infeccions, tot i que
actualment no es disposa de cap tipus d’evidéncia cientifica que pugui
justificar la restricci6 de I’entrada dels pares a les unitats neonatals com
a mesura de prevenci6 de la infeccié nosocomial) i aspectes técnics i
d’organitzacio (espai fisic limitat, por del fet que la preséncia sense res-
triccions dels pares interfereixi amb l’atencié sanitaria als nadons).

La Unitat de Neonatologia de I’Hospital de Sant Pau

En l'actualitat, la Unitat de Neonatologia de ’'Hospital de Sant Pau té
capacitat per a 17 incubadores: 10 de cures intensives (2 en boxs d’ai-
llament) i 7 de cures intermedies. Hi treballem de manera fixa 3 neona-
tologues, 4 infermeres i 1 o0 2 auxiliars d’infermeria; de manera habitual
hi col-laboren psicolegs, psiquiatres, oftalmolegs i treballadores socials.
En la nostra unitat, en la zona de cures intermeédies, 1’entrada és lliure
per als pares des del 2006; en la zona de cures intensives, des de 1'abril
del 2009. L'entrada de familiars i germans es permet de 19.30 a 20.00.
Intentem implicar els pares en la cura dels seus fills, tenint en compte
les situacions personals i la gravetat dels nens.

A manera de conclusid, vull destacar dos moments molt importants
durant I’estada d’'un nounat i els seus pares a la UCIN: el moment de
I'ingrés i, si és el cas, la mort del nadé. La primera impressié que tinguin
els pares tant de la unitat, com del personal, com de les actituds del seu
fill condicionara la seva posterior experiéncia. Es molt important tenir
cura d’aquests primers moments de contacte amb un entorn desconegut,
amb una situaci6 delicada, que, en moltes ocasions, pot ser inesperada
i sovint estressant. En la majoria dels casos el primer contacte el té el
pare sol, que ve en un moment de molt nerviosisme (acaba de néixer el
seu fill i ha estat ingressat, ha deixat la mare sola...). S’ha de procurar
tranquil-litzar-lo al maxim i donar-li informacié de manera progressiva,
reforcada per escrit, ja que son moments d’atenci6 baixa.
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Un altre moment important i delicat és la mort del nad6; en aquesta
situaci6 és fonamental establir una bona relacid, fomentar 1'apropa-
ment al nen, oferir el baptisme o un altre ritual religios i respectar la
intimitat. Un nen s’ha de morir, sempre que la situacié ho permeti, en
bracos dels pares.
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Resumen

La tecnificacién de la asistencia en las Unidades de Neonatologia en los
afios ochenta alejaba a los padres de sus hijos. Ahora los derechos de
los bebés y de sus padres estan avalados por diferentes declaraciones y
documentos, como por ejemplo la Declaracién Mundial de los Derechos
del Nifio Hospitalizado (1998), la Declaracion de Barcelona (2001) y la
Iniciativa de la Humanizacién de los Cuidados Neonatales entre otros.
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Este articulo pretende plasmar la evolucién humana que se ha produci-
do en las Unidades de Neonatologia durante los tltimos 30 afios, como
reflejo de varios corrientes de opinién que han permitido llegar al mo-
delo actual de unidad, donde el objetivo es el de favorecer al maximo el
desarrollo neurolégico y emocional del nifio mediante intervenciones
que entienden padres y hijo como una unidad. Por Gltimo, presenta la
Unidad de Neonatologia del Hospital de Sant Pau que nos ha permitido
avanzar en este sentido.

Palabras clave: neonatologia, derechos del bebé, unidad abierta.
Abstract

The technical development of care in Neonatal Units in the 80s moved
parents away from their children. Now, the rights of babies and their
parents are supported by different declarations and documents, such as
the World’s Declaration of the Rights of the Hospitalized Child (1998),
the Barcelona Declaration (2001), and the Humane Neonatal Care
Initiative, among others. This article aims at presenting the human
evolution of Neonatal Units in the last 30 years, showing the different
trends in opinions that have allowed us to reach the current unit
model, the objective of which is to promote the baby’s neurological
and emotional development to the full, through interventions that
consider the parents-baby subject as a unit. Finally, the article presents
the Neonatal Unit at Hospital Sant Pau, which has allowed us to move
forward in this sense.

Key words: neonatology, rights of the baby, open unit
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