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muchas formas cuestionan el hecho de si la neonatologia constituye un éxito
impresionante o un esfuerzo mal orientado”. Aqui, a Catalunya, les responsabilitats
no es comparteixen i tots els estaments que Lantos desitja que posin en comu
que en pensen, de I'atencié a prematurs extrems de 24 setmanes, per exemple,
fan la seva parcella de treball, probablement el millor possible, pero sense
discussié en comd. Sembla que els metges i pares només recorren a la justicia
quan hi ha algun criteri discordant sobre 'aplicacié o no dels tractaments, pero
els filosofs no son cridats ni sembla que s’ofereixin a reflexionar el perque, els
politics sembla que es limitin a gestionar el pressupost, els periodistes narren els
exits i encara no s’han normalitzat les demandes a les companyies
d’assegurances per praxis que podrien haver sigut diferents. Si és legal
recuperar prematurs extrems de menys de 25 setmanes, com és que es pot tenir
la sensaci6 que alguna cosa no acaba d’anar com seria desitjable?

Al mateix temps que es treballa en el desxiframent del genoma huma per
relacionar malalties genetiques i eliminar-les, amb component eugenésic o no,
depén de com s’analitzi apareix la idea de nen perfecte, de manera que
I'avortament terapéutic d’embrions amb defectes congeénits és una possibilitat
usada cada vegada més i de la qual en algun moment es pot abusar perque es
poden avortar embrions amb defectes minims. En el mateix periode de temps es
fan viure, perque hi ha la tecnica, nens fetals amb gran possibilitat de presentar
greus deficits psiquics i sensorials la resta de la seva existencia.

Els primers limits de l'assisténcia a prematurs extrems estan posats
d’entrada quan no tots els hospitals tenen la mateixa infraestructura per atendre
prematurs extrems, ni tots els metges estan igualment capacitats per assistir el
nadé amb problemes. El temps que es trigara a enviar-lo a un centre amb la
capacitat per tractar-lo pot ser decisiu per al pronostic perinatal i postnatal.

En el document “Limites de la viabilidad” (MOLINA, 2004: 5) hi ha dues
diapositives on consten les dues actituds, no iniciar o retirar tractament, que es
poden prendre en l'atenci6 a un prematur extrem i les consideracions

emocionals morals i legals que pressuposen
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1) “;Com afrontar l'incertesa? criteri individualitzat d’acord amb els pares iniciar
tractament pero amb criteri de suspendre’l si l'evolucio es dolenta i el diagnostic
empitjora. No iniciar tractaments excessius ni deixar de tractar nou nats amb
possibilitats. Mes responsable, mes angoixant” .

2) “Encara que emocionalment interrompre el tractament pugui tenir mes impacte,
des del punt de vista moral i legal son dues opcions identiques”.

Segons MOLINA (1999: 428), s’ha arribat a estar d’acord que el millor
tractament és el que defensi els interessos del nen i no el d’altres persones (pares
o equip medic) o de la societat. Evidentment que els pares i metges que estan
involucrats en la dinamica que s’estableix al voltant d'un prematur extrem
tenen interessos: ser pares i ser bons professionals. Ambdés assumeixen el risc
que les seqiieles que es poden presentar afectin de manera discapacitadora la
vida futura del prematur, que en definitiva sera qui viura la seva vida . Els pares
no poden ser gaire conscients del que representa la recuperacié del seu fill
perque els metges no ho han sigut fins que han tingut treballs que han fet saber
com viuen aquests nens tan prematurs uns anys més tard.

Tot i que aquest treball s’ha plantejat sobre els prematurs per sota de les
28 setmanes, és evident que on hi ha més problemes és entre les 23 i 25
setmanes. A les 27 setmanes en el nostre medi la taxa de supervivencia és alta,
sobretot si son nenes, i tot i que la incidencia de seqtieles és alta, no ho és tant
com a les 23, 24 i 25 setmanes. A partir de la 26 hi ha un canvi molt important.
Tenint en compte que “des d'un punt de vista etic és lo mateix no iniciar un
tractament que treure’l o retirar-lo, un cop s’ha vist que no ha de ser bo per a aquest
nado, des d'un punt de vista emocional la cosa canvia molt, tant per als professionals
com per als pares.” (Xiprer, neonatoleg).

Els metges es veuen enfrontats al desgast emocional que representa no
iniciar un tractament quan es té a I’abast tota la tecnologia que permet no deixar
morir el resultat d'un part. Davant un nadé que pesa 400 grams i no se sap de
quantes setmanes és i pot ser un retard de creixement intrauteri i ser de 28, hi ha

neonatolegs que decideixen intubar, ventilar i fer el que calgui i al cap d'uns
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dies, quan s’estigui més segur de la seva immaduresa i es vegi que les
possibilitats que vagi bé son nul les, ja es retirara el respirador. “Aixo des d'un
punt de vista emocional costa molt més que deixar-lo a la sala de parts sense fer-li res,
quan des d'un punt de vista étic no hi ha diferéncia.” (Xiprer, neonatoleg).

Es aquesta situacié en que teécnicament es pot fer tot la que provoca la
reflexi6 de si la recuperaci6 dels prematurs extrems la volem, la demanem o ens
hi trobem.

Si s’ha preguntat: “pero s’ha volgut fer o ya que puedo lo hago?”, s’ha
contestat: “no, no, al revés, hi ha feina que te la trobes i que pots decidir si la faig o no la
faig, pero el que realment “dona trempera” al facultatiu sobretot els que estan en els
limits del progrés de la ciéncia, és, aixo ho podem fer amb eficiéncia, hem de ser al més
eficients possible perque aquest nen es faci gran i amb perfecte estat de salut...” (Surera,
neonatoleg).

Castanyer, neonatoleg, pensa que “jo crec que la societat ho demana. Els
metges, la indiistria o el que vulguis ficara la técnica, no? Pero els pares sabran que hi
ha una técnica i la voldran aplicar com en totes les coses, fins al maxim i la societat
acceptara aquesta tecnica, no sé, ja lo que s’esta fent ara... amb moltes coses que... que jo
soc conscient de que, de que no estan bé pero realment es fa i... normalment ningi té
unes fronteres clares, no? Al menos lo que crec jo, fronteres clares, estava pensant
fronteres clares, tipus eutandsia de malalts terminals...” (Castanyer, neonatoleg).

Un altre neonatoleg considera que és a partir de les 24 setmanes que cal
reanimar i que el criteri és el de pronostic: “menys de 24 setmanes la probabilitat de
que si sobreviuen, quedin amb seqiieles greus és practicament del cent per cent. De 24
s’estd veient que les seqiieles que queden no son tan baixes com es pensava i s'estaria
plantejant no ser tan agressius tot i que es té que individualitzar. En tot cas s’esta
replantejant pujar el limit de viabilitat per sobre de 25 setmanes i qui hauria de fer-ho
seria la Sociedad Espariola de Neonatologia” (Teix, neonatoleg). Perdo com diu
ESCARRABILL (2005): “el pronostic es fa a partir de la probabilitat enmig de la

incertesa” .
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Per decidir el limit, assumir el risc d’una actuacid, o no, sobre la vida
que viura una altre persona cal tenir en compta que, segons DOUGLAS: “Las
probabilidades figuran también de forma eminente en la teoria de la eleccion. Para una
decision es muy diferente si las alternativas incluyen elegir entre la certeza e
incertidumbre o entre una probabilidad alta u y otra baja. La variacion de la
probabilidad constituye el elemento de riesgo” (1996:73) qui afegeix que “sin embargo
la gente tiende a fijar la atencion en el estrato medio de probabilidades. Se pasan por alto
peligros de alta probabilidad “ (DOUGLAS 1996: 98).

Es evident que sempre hi ha excepcions i tots els serveis de neonatologia
tenen algun prematur extrem que contra tot pronostic esdevé una persona fora,
inclas, del que és comt en quant, per exemple, rendiment escolar, pero que
s’han de considerar excepcions (Xiprer, neonatoleg).

A més dels protocols basats en estadistiques seria bo, just i necessari
saber perque s’apliquen aquests protocols. Si el criteri és desitjar que hi hagi
més avangos tecnics per recuperar nens més petits, amb 1'estadistica n"hi haura
prou per tenir una idea de cap on es vol anar. Si en canvi es té una idea que la
vida és alguna cosa més que no morir i, tal com recomanen els especialistes que
han elaborat I'Informe Hastings, no veiem la mort com una enemiga a véncer,
sigui quin sigui el pronostic de la vida que es recupera, potser ho enfocariem de
manera que voldriem, com ja diem, nens sencers amb tots els regals que fa la
naturalesa.

Una cosa serien els problemes que pot presentar un nounat a terme que a
tltima hora fa una aspiracié de meconi o que presenta altres problemes. De fet
si no ho fas bé, si hi ha un problema al part, existeix la demanda per mala
praxis. Reanimar un prematur que no fa gaire s’hauria mort per immadur, no
per patologic, em sembla que és diferent: som nosaltres que ajudem a fer el
problema interferint en el que la naturalesa té previst: que els humans han
d’estar gestant-se 280 dies.

Quan els metges nomenen fetal infants o parlen d’embarassos extrauterins

als que tenen menys de 25 setmanes, conscientment o inconscientment estan
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considerant aquell nen com un fetus i caldria saber si es plantegen si estan
ressuscitant un nen o un fetus. El llenguatge teoric dels metges en les entrevistes
i també als articles cientifics es refereixen no a nens siné a nens fetals. El limit
entre un i altre continua sent dificil de concretar i per tant caldria compartir amb
més sectors de la societat la possible definicio.

Inevitablement cal considerar, encara que no sigui el proposit d’aquest
treball, perque es pot acabar un embaras a les 22 setmanes i no a les 23 o, dit
d’una altra manera, perqué una dona pot decidir no implicar-se amb el fruit de
la seva gestacio fins a les 22 setmanes i a partir de les 23, els esforcos dels metges
poden estar encaminats a fer-lo sobreviure. Per a Morera, neonatoleg, la llei diu
que abans de la setmana 20 es pot avortar un fetus que tingui un compromis
vital, tipus rosa congenita o un citomegalovirus pero després de la setmana 20,
22 ha de néixer amb el que tingui: “ara que aixo canvii un dia, la possibilitat de
canviar les lleis i que diguin pues bueno, qualsevol nano que estigui dintre de la seva
mare es considera no nascut i per lo tant pues és com... per qué hem de tallar a la
setmana 22? Clar, en principi és perque suposo que a la setmana 20 les possibilitats de
vida és impossible i en canvi més endavant pues hi ha. Pero aixo que la posis a la 20 0 a
la 22 de qué depén? D’una llei i d’uns acords que s’han fet en un moment.” (Morera,
neonatoleg).

Durant el treball de camp, una infermera, després de parlar lliurement
sobre la conveniéncia o no de 'atencié a prematurs tan petits, reflexiona sobre
I'evolucié de dues nenes ingressades de 26 i 24 setmanes. La de 26 fa 4 mesos
que esta ingressada i no acaba d’anar bé i la de 24 no ha presentat complicacions
excessives durant el primer mes d‘ingrés: “Com dius que els de 26 si i els de 24
no?”

S’ha preguntat als metges per que es recuperen nadons de 24 setmanes i
no de 23: “doncs home, jo crec que hem de posar uns limits de la viabilitat adequats a
les nostres possibilitats, d'una banda tecnica, i a les nostres dades postnatals i de
seguiment, no?, jo no sé quines son les dades de sequiment dels nens de 23 setmanes, sé

que les dels nens de 24 no son especialment bones, nostres, la qual cosa em semblaria
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pretensios i ridiculament ambicids tirar enrere I'edat de gestacio per sota la qual no s’ha

de fer res, sincerament.” (Til ler, neonatoleg).

5.2.4 COMPLICACIONS DE LA PREMATURITAT
Es considera que la prematuritat comporta una immaduresa de diferents
organs, la qual cosa afavoreix l'aparicié d’algunes o multiples complicacions i

que queden reflectides a la Taula 32 seguint 'esquema de KRAUEL X., AGUT T.

(2002).110

Taula 32 Prematuritat = immaduresa

Respiratoria = membrana hialina quan no hi ha prou surfactant al pulmé
Hemodinamica = hipo TA tensi6 arterial baixa

Renal=hiper K potassi en sang superior al normal
Metabolica=hipo - hiperglucemia alteraci6 dels nivells de glucosa en sang
Endocrina = I suprarenal insuficiencia de funcions glandula suprarenal
Barrera cutania= deshidrataci6, hipotérmia dificultat per regular la TA corporal
Immunitaria = infeccions més facilitat per contraure infeccions

SNC = HIV, LMPV, i altres aspectes sensorials hemorragia intraventricular i leucomalacia®!

Del 5 al 10% dels nens a terme, en néixer no poden fer els canvis que
suposa passar d’una respiraci6 intrauterina a una d’extrauterina i presenten un
quadre d’asfixia neonatal. Segons MARTIN (sd) al voltant d'un milié de morts
anuals en el mén sén degudes a l'asfixia neonatal i s’estima que la forma més

greu d’afectacio cerebral pot presentar-se en 1'1°/00 dels nousnats a terme.

110 Explicacé dels termes medics per la doctoranda.

111 (HIV: hemorragia intraventricular: es el sangrado dentro o alrededor de los ventriculos, que son los espacios en el
cerebro que contienen el liquido cefalorraquideo. LMPV: leucomalacia periventricular: es el dafio y el reblandecimiento
de la sustancia blanca, parte interna del cerebro que transmite informacién entre las células nerviosas y la médula
espinal, asf como también de una parte del cerebro a otra. En los bebés afectados con LMPV, el drea del cerebro dafiada

puede afectar las células nerviosas que controlan los movimientos motores).
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La Sociedad Espafiola de Obstetricia y Ginecologia (SEGO, 1999: 7)
considera que “La parilisis cerebral es la anomalia neurolégica mds importante. Su
incidencia aumenta segun disminuye el peso al nacer, siendo de un 20 % en los nacidos
con un peso inferior a 1.000 gramos, de un 17 % en los nacidos con un peso entre de
1.000 a 1500 gramos. y del 6 % - 8 % en los nacidos con un peso de 1.500 a 2.499
gramos. En comparacion, la incidencia en los nacidos con un peso normal es inferior al
5%”.

“...les complications neurologiques susceptibles d’affecter le prématuré sont
souvent asymtomatiques a la période néonatale et sa vigilance n’esta pas altérée. Ceci
confere une difficulté particuliére aux prises de decisions de fin de vie, et a leur mise en
oevre” (SIMEONE & AL., 2001: 2559).

Neil Marlow, i col laboradors, fan 'Editorial del New England Journal of
Medicine per a 1'EPICure Study Group i tracta sobre les discapacitats
neurologiques i de desenvolupament als sis anys de vida d'un grup de nens
nascut al Regne Unit i a Irlanda 1’any 1995 abans de les 25 setmanes de gestacio.

Com a sintesi, 'Editorial demostra els segiients apartats.

Dels 308 nens supervivents, 241 (el 78%) van ser analitzats a una mitjana
d’edat de sis anys i quatre mesos; 160 companys de classe nascuts en completa
gestacié van servir de grup comparatiu. Tot i que 1'as de les normes de
referencia d’analisi van mostrar que el deteriorament cognitiu (definits com a
resultats de més de 2 SD per sota la mitjana) era present en un 21% dels nens
que van néixer de manera extremadament prematura (comparats amb 1'1% de la
base de dades estandarditzada), aquest valor va augmentar fins al 41% quan els
resultats es van comparar amb els dels companys de classe. Les xifres de
discapacitat severa, moderada i minsa eren del 22%, 24% i 34% respectivament;
la discapacitat cerebral era present en 30 nens (12%). D’entre els nens amb una
discapacitat severa als 30 mesos d’edat, 86 encara conservaven una discapacitat
que anava de moderada a severa als sis anys. Per contra, altres discapacitats a
I'edat dels 30 mesos eren de poca predictibilitat perque desenvolupessin

problemes als 6 anys.
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D’entre els prematurs extrems, el deteriorament cognitiu i neurologic és
comu a 'edat escolar. Una comparacié amb els companys de classe mostra un
nivell de deteriorament major que el reconegut quan es fan servir les normes
estandarditzades.

Han observat una alta prevalenca de discapacitats a la curta edat escolar
entre una cohort de nadons nascuts abans de les 26 setmanes de gestaci6 els
quals han avaluat a l'edat de trenta mesos corregits per prematurs. El
deteriorament cognitiu és la discapacitat més habitual en els quatre dominis
avaluats: neuromotor, cognici6, oida i visio.

La proporcié de nens que es va considerar que tenien discapacitat severa
(22% a l'edat de sis anys) era similar a la dels que tenien 30 mesos d’edat. La
categoria de discapacitat severa que van fer servir a I'edat de 30 mesos va ser
identificada per consens com una important classificacié per al seguiment de la
discapacitat. El valor d’aquesta classificacié6 com una categoria d’alt risc es va
confirmar en l'estudi en marxa, perque el 86% van continuar tenint severes o
moderades discapacitats als sis anys d’edat. Els resultats dels nens amb
discapacitats menys severes, als 30 mesos d’edat, apareixien semblants a
aquelles dels nens sense cap discapacitat documentada en I'estudi.

El 12% dels nens estudiats tenien discapacitats cerebrals amb una
discapacitat motriu moderada o severa, perd aquests nens representen
Unicament la meitat d’aquells que s’ha observat que tenen signes neurologics
anormals. Nens amb discapacitats cerebrals moderades o severes eren més
susceptibles de patir un deteriorament cognitiu, en comparacié amb nens amb
altres discapacitats motrius i amb una freqiiencia similar als nens sense una
discapacitat cerebral. Malgrat tot, la puntuacié cognitiva dels nens amb
discapacitat cerebral i discapacitat motriu lleu eren més baixes que les
d’aquelles dels nens restants sense signes d’anormalitats neurologiques. Aquest
descobriment esta relacionat amb d’altres estudis de la funcié cognitiva dels

prematurs nascuts als altims periodes de gestacié (MARLOW, 2005).
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A la Taula 33 es poden observar les dades de l'editorial del New England

on queden reflectits els resultats de l'assistencia a prematurs de 23, 24 i 25

setmanes (MARLOW, 2005).



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

DE QUI SON AQUESTS NENS? EL PREMATUR EXTREM, TECNOLOGIA I SOCIETAT

Carme Serradell Alonso
ISBN:978-84-692-2392-5/DL:T-582-2009

Taula 33 Summary of Outcomes among Extremely Preterm Children.*

22 Wk 23 Wk 24 Wk 25 Wk
Outcome (N=138) (N=241) (N=382) (N=424)

number (percent)
Died in delivery room 116 (84) 110 (46) 84 (22) 67 (16)
Admitted to NICU 22 (16) 131 (54) 298 (78) 357 (84)
Died in NICU 20 (14) 105 (44) 198 (52) 171 (40)
Survived to discharge 2 (1) 26 (11) 100 (26) 186 (44)
Died after discharge 0 1(04) 2(0.5) 3(0.7)
Lost to follow-up 0 31 25 (7) 39 (9)
At 6 yr of age
Had severe disability 1(0.7) 5(2) 21 (5) 26 (6)
Had moderate disability 0 9(4) 16 (4) 32 (8)
Had mild disability 1(0.7) 5(2) 26 (7) 51 (12)
Survived without impairment
As a percentage of live births 0 3(1) 10 (3) 35 (8)
As a percentage of NICU admissions 0 3() 10 (3) 35 (10)
Survived without severe or moderate disability

As a percentage of live births 1(0.7) 8(3) 36 (9) 86 (20)
As a percentage of NICU admissions 1(5) 8 (6) 36 (12) 86 (24)

NICU denotes neonatal intensive care unit.

Summary of Outcomes among Extremely Preterm Children. (Marlow, 2005)

Traduccié de la Taula 33: RESOLUCIONS SOBRE PREMATURS EXTREMS

Taula 33 RESOLUCIONS 22 Wk (N=138) | 23 Wk (N=241) | 24 Wk (N=382) | 25 Wk (N=424)
Nombre (percentatge)
Mor a la sala de part 116 (84) 110 (46) 84 (22) 67 (16)
Admes a Cures Intensives 22 (16) 131 (54) 298 (78) 357 (84)
Mor a Cures Intensives 20 (14) 105 (44) 198 (52) 171 (84)
Sobreviu a la desconnexié 2 (1) 26 (11) 100 (26) 186 (44)
Mor després de la desconnexié 0 1(0,4) 2(0,5) 3(0,7)
En seguiment 0 3(1) 25 (7) 39 (9)
Als 6 anys d’edat
Pateix discapacitat severa 1(0,7) 5(2) 21 (5) 26 (6)
Pateix discapacitat moderada 0 9(4) 16 (4) 32 (8)
Pateix discapacitat lleu 1(0,7) 5(2) 26 (7) 51 (12)
Sobreviu sense disfuncié
Percentatge sobre naixements en vida 0 3 (1) 10 (3) 35 (8)
Percentatge sobre admissions a Cures Intensives 0 3(2) 10 (3) 35 (10)
Sobreviu sense discapacitat severa o moderada

Percentatge sobre naixements en vida 1(0,7) 8(3) 36 (9) 86 (20)
Percentatge sobre admissions a Cures Intensives 1) 8 (6) 36 (12) 86 (24)
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La lectura de la Taula 33, la fa Xiprer, neonatoleg: “els nens a les vint-i-dues
setmanes només es donen d’alta I'u per cent, la resta, el noranta-nou per cent es moren, i
d’aquests la possibilitat de supervivencia sense seqiieles és del zero per cent; a les vint-i-
tres setmanes només es donen d’alta I'onze per cent, o sigui, el vuitanta-nou per cent es
moren, i només l'u per cent dels supervivents sobreviuen sense seqiieles; a les vint-i-
quatre setmanes només el vint-i-sis per cent es donen d’alta, vol dir que el setanta-
quatre es moren, i només un tres per cent dels supervivents no tenen seqiieles; i a les
vint-i-cinc setmanes, estem parlant d'una edat gestacional en que tots admetem que
s’han de fer coses, només el quaranta-quatre per cent sobreviuen i d’aquests només el
vuit per cent queden sense seqiieles neurologiques. Per tant, jo crec que aquest estudi,
que hem dit publicat en forma d’editorial en el New England del sis de gener de 2005,
vull dir que és una cosa actual”.

Aqui, CESPEDES (2007), fa un seguiment dels prematurs de 24 i 25
setmanes atesos a la UCIN de la Vall d'Hebron i es pregunta si a la vista dels
resultats, s’ha d’augmentar el limit de la viabilitat a 25 setmanes d’edat
gestacional, tal com es fa en altres paisos europeus.

Tot i que les complicacions més temibles per als pares siguin les que
interfereixen en el desenvolupament de la intel ligencia, les repercussions d’una
prematuritat extrema poden expressar-se en insuficiéncies de diferents organs
en la vida futura, de manera que una de les possibles repercussions seria que
podria haver-hi una relaci6 entre baix pes i hipertensié en els joves i
adolescents: “El feto humano necesita alcanzar 2300 g de peso para completar la
nefrogénesis'i2, de manera que después del nacimiento no ocurre nefrogénesis, por lo que
el niimero de nefronas es fijo durante la vida extrauterina. Se ha demostrado que los

individuos con bajo peso al nacer tienen un significativo niimero menor de nefronas que

112 Relacionat amb la formacié del rony¢ fetal.
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aquellos con normopeso, segiin lo reportado por Leroy y otros, en 1991 Mids
recientemente, en nuestro pais, Manalich y otros realizaron un estudio
histomorfométrico en 35 neonatos fallecidos dentro de los 14 d de nacidos por diferentes
causas y que no tenian malformaciones renales, encontraron en aquellos con bajo peso (<
2 500 g) un numero menor de nefronas que aquellos que nacieron con 2500 g o mds.
Esta reduccion del niimero de nefronas provoca una hipertrofia compensatoria de las
mismas” (PEREZ1AL., 2004).

Al Grafic 4 queda reflectit que és a partir de les 26 setmanes de gestacio
quan la mortalitat és inferior a la supervivéncia dels nounats. Tant a les
setmanes 23 com 24, moren més nens que no pas sobreviuen. A la setmana 25 la
supervivencia és del 50% i és a partir de la setmana 26 de gestacié que la
supervivencia és superior a la mortalitat.

UI 1997-2000:

1008 Prematuros 23-34 semanas mortalidad en n°® absolutos
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Queda per considerar el nombre de possibles seqtieles relacionades amb
la prematuritat en els que continuen vius. “La probabilidad de sobrevivir sin
secuelas es solo de 1/20 a las 23 semanas, a las 24 semanas el riesgo de secuelas se sitiia

alrededor del 50% de los supervivientes y a partir de la semana 25 la probabilidad de
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sobrevivir sin secuelas supera claramente a la probabilidad de sobrevivir con secuelas”
(MOLINA, 1999: 446).

El mateix Govern reconeix que els nens de risc tenen problemes de
diferent magnitud: “En el nado de risc, la majoria de les seqiieles greus i les seves
causes s’identificaran durant el primer any de vida: hidrocefalia posthemorrigica,
malformacions cerebrals, paralisi cerebral, retard mental i déficits sensorials. Durant el
segon any, es poden diagnosticar petits retards del desenvolupament psicomotor. Entre
els 2 i els 4 anys es detecten els trastorns de la parla, conductes anormals i alguns
trastorns motors. A partir dels 5 anys es poden detectar casos menys greus de trastorns
motors, dispraxies i trastorns de I'aprenentatge” (GENERALITAT DE CATALUNYA 2003:
420).

“La millora de la qualitat de I'assistencia neonatal ha produit un augment de la
supervivencia de nadons prematurs i de molt baix pes en néixer, si bé tant el baix pes
com la prematuritat extrems estan relacionats amb seqiieles en el neuro
desenvolupament” (Richards i al. 2002; Thompson i al. 1993) “i amb un major risc de
morbiditat i hospitalitzacions” (Porta i al. 2001). (GENERALITAT DE CATALUNYA,
2003: 420).

Les cures que es poden donar a la mare i al prematur han fet variar el
tipus de seqiieles que suposa una immaduresa tan extrema: “ha variat el tipus de
lesio o de seqiieles postprematuritat, no es veu tant la leucomalacia periventricular,
diplegies espastiques's o lesions cerebrals, motrius, siné que veiem nens amb una
encefalopatia més global o nens amb retards evolutius que a la llarga poden arribar a ser

nens amb trastorns d’aprenentatge.” (Ceiba, neuroleg).

5.2.5 EFICACIA DELS TRACTAMENTS DE LA PREMATURITAT
Els neonatolegs atenen nounats i davant d’'un prematur s’han trobat amb uns

mitjans técnics que han fet possible la perfusi6 i ventilacié d’aquell nen gairebé

113 Afectaci6é motriu de predomini en EEII tipic en prematurs que han tingut hemorragies ventriculars.
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independentment de I'edat que tingués, de manera que atendre un prematur de
28 setmanes ha arribat a ser relativament “facil”. Quan han intentat fer el mateix
amb nens de menys de 28 setmanes, que és el limit per considerar-lo un
prematur extrem: “ho estem fent basicament perque hi ha unes possibilitats i un
percentatge de possibilitats de trobar-se adults sans en la majoria de casos, sino no
tindria cap sentit” (Morera, neonatoleg).

Veient actuar els metges a una unitat de Neonatologia, s’ha observat que
realment s’ho creuen, aixo de salvar vides. L’atencié a un nadé prematur de 24
setmanes de gestacié durant les 12 hores que va durar 1'observacié va donar a
entendre que l'atencié era perque realment es tenia la conviccié que valia la
pena donar una oportunitat a la criatura per si podia viure. Les oportunitats van
passar per destinar-li una infermera en exclusiva, repartint la feina que deixava
de fer aquesta infermera entre les companyes, proporcionar-li una ventilacié
assistida d’alta freqtiéncia, consulta amb cirurgia per descartar patologia
quirtrgica, control analitic i radiologic periodic... El metge responsable va estar
permanentment informat de 1’evoluci6 de la prematura i va estar prescrivint les
successives mesures terapeutiques i de control per tal d’anar corregint o
solucionant els diferents problemes que s’anaven presentant.

Es va parlar amb la mare de la nena prematura i va quedar clar que la
seva extrema prematuritat augurava, des del principi, que es podien presentar
problemes tan greus que no es poguessin arribar a resoldre.

Tot i que en cap moment es va poder aplicar el concepte d’acarnissament
terapeutic,* I'observadora es va sorprendre de l'actitud incombustible dels
professionals. Era un nad6é que feia tretze dies que havia nascut amb 24
setmanes de gestaci6 i que a mesura que anava presentant problemes s’anaven

solucionant perdo que es va anar complicant cada vegada més. Sense ser la

114 Dur a terme tots aquells tractaments possibles per salvar la vida del pacient amb independéncia del patiment que se

li pugui causar o de l'estat en qué pugui quedar.
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responsable d’aquella criatura, sense haver treballat mai com a metge en una
UCI neonatal (si com a infermera d’UCI coronaria), sense saber exactament
'abast del que vol dir una hipotensié en un cos de 900 g ni cap de les altres
incidéencies que anava presentant, per tant, no podent calibrar exactament des
del punt de vista medic la magnitud de la situacid, em va sorprendre l’actitud i
el ritme esgotador de treball que portaven la metgessa i la infermera que la
cuidaven.’s Precisament el que cal saber és per que ho fem i fins quan. Pot
haver-hi algun condicionant que faci que el metge no pugui suportar que se li
mori ningl? La societat sempre demana que es faci tot el que es pot fer? El
metge ha de decidir tot sol el limit fins on ha d’actuar?

Quan al cap d’unes hores d’atenci6 exhaustiva es va tornar a parlar amb
la mare per informar-la de l'evolucié i se li va dir que encara quedaven moltes
coses per oferir a la petita, la mirada de la mare va semblar que digués: “no
digui! que ja m’havia fet a la idea que no podia tirar endavant, no ho compliqui.
S’ha intentat, pero prou ja”. De manera que per algun moment va semblar que
la mare era la que comprenia la metgessa i la lliurava d’haver de fer més coses
amb la petita. I aqui si que podia haver-hi el perill que la medicina anés per una
banda de manera automatica i els interessos de la bebe per una altra quedant la
mare entre dues opcions igualment terribles. Si la bebe se n’hagués sortit, de
totes les complicacions que va anar tenint durant aquell dia, molt probablement

les seqtieles haguessin sigut més que importants.

115 Penso que potser jo no faria mai alldo. Vaig pensar si jo no era una bona metgessa perque posava limits tan
“fredament” i que potser les mares prefereixen els metges que no es rendeixen mai... De totes maneres alguns adults
han comencat a redactar “tltimes voluntats” precisament per contrarrestar tota I'eficacia técnica actual. Els metges del
segle passat sense gaire suport técnic i que havien de delimitar I'extensié6 d'una cavitat pulmonar tuberculosa per
percussi6, podien donar tota la seva experiéncia i fer tot el que poguessin per tirar el malalt endavant i que no moris.
Tenia els remeis, els canvis d’aire, la cirurgia i poca cosa més. I si calia t'acompanyava a bon morir. Els metges d’ara

poden ser els que et facin viure, si cal, contra la teva voluntat.
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Quan parar? Probablement no sigui possible dir de manera facil fins on i
quan. Es per aixd que el plantejament seria: quan comencar? Aquest consens
s’hauria de prendre amb totes les persones involucrades en el present i futur del
prematur extrem, tal com diu Picea, ginecoleg, que cal tenir en compte com a
professional que s’ha plantejat, com molts d’altres, la gravetat d’una situaci6 i
com a persona que compadeix els que en pateixen les conseqiiéncies: “sobre el
paper les coses son molt facils, es comencen a complicar quan et trobes el cas i un darrere
Ualtre i se’t plantegen problemes amb el cas, aleshores la intencio sempre ha sigut que ho
parlessin abans perque decidir a la sala de parts és un... En el moment que esta a la sala
de parts, si no hi ha hagut cap decisio presa, clar, el pediatre entre reanimar i no
reanimar pues posa el tub, i després doncs bueno, depen de com vagi, pero clar, el depen
de com vagi per als pares impliquen dos dies, tres dies, y ahora le hacen la eco, ahora a
ver como va, no lo vemos muy bien, no sabemos si tiene una hemorragia, no sabemos si
la hemorragia es grave..., per a ells és un martiri, és bestial, aquestes morts lentes son
tremendes, és a dir, que se’t mori el fill és molt dur, pero posats a que se’t mori se t'ha de
morir de cop, és a dir, ha de ser ja “que et fotin la patacada”, plores i fas tot el procés de
dol, i fas lo que toca, pero lo altre, és a dir, la mort lenta és d'una crueltat que no la
provoca ningu, no és que vulguin, és a dir, no hi ha intencionalitat de ningi per
provocar-la, no?, pero és un d'una crueltat tremenda, i la gent ho viu de diferents
maneres pero...” (Picea,ginecoleg).

Tal com diu Picea, ginecoleg, el fer de metge té els seus perills: “pero a
vegades és quan es planteja el problema, una cosa és lo que tu faries com a metge, lo que
pots fer des del punt de vista técnic i lo que et dona... et permet lluir-te
professionalment, “mira lo que he fet, mira de lo que soc capag”, i l'altra cosa és que fem,
que has de pensar que lo que ets capag no és de fer una torre siné que lo que tens davant
son persones i que a vegades aixo tan maco que has fet des del punt de vista técnic des
d’un altre punt de vista no ho és tant, i aleshores els metges moltes vegades ens
ofusquem molt en millorar la nostra técnica i en anar més enlla i aquest anar més enlla
crea monstres, crea monstres no en el sentit de un monstre com a nen concret, no?, o sea

allo del suetio de la razon crea monstres, doncs a vegades tens aquesta sensacio”. La
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biomedicina podria necessitar una auditoria externa on hi podrien participar els
ciutadans que la usen (segons la Consellera) o que la pateixen (segons les OCU)
o que se'n beneficien (segons I'ICS), on es posessin els limits a I'aplicacié de la
tecnica per part dels tecnics o de la demanda per part dels ...consumidors?.
Picea, ginecoleg, continua assumint tot el que és positiu de I'acte medic,
perd també la part no tan bonica: “nosaltres en els iltims anys hem millorat
moltissim ['atencio perinatal; tant els obstetres com els pediatres aconseguim que
sobrevisquin nens que no sobrevivien abans, aconseguim que estiguin millor nens que
abans estaven pitjor, pero també hem creat una bossa de nens grans prematurs, el
percentatge dels quals no surt del tot bé sind que van tenint cosetes, de menor o de
major grau, que també ens han d’agrair a nosaltres (entre cometes) estar aqui i estar
aixi, i aixo no ens hem parat a mirar cap enrere, és a dir, no hem fet aquest exercici de
veure que hem fet en els ultims vint anys, a veure quants nens tenim amb seqiieles
degut, doncs, a una gran prematuritat, als Estats Units han comencat a fer-ho,
comencen a haver-hi publicacions que parlen amb aquest sentit, deien cuidado amb lo
que estem fent, probablement estem anant més enlla del que caldria anar. Esta molt bé
que sortim als diaris per tenir un nen de vint-i-tres setmanes que I'hem tirat endavant,
pero aixo queda molt mono als diaris cuidado, perque per treure’n un bé de vint-i-tres
setmanes, en traurem quatre de malament, i els altres quatre que traiem malament
també se’ls emportaran a casa i també ens hauran de donar les grdcies, i aleshores
probablement no hauriem d’anar al limit de lo que puguem anar sind que ens hauriem de
quedar a on és raonable, és a dir, hauriem d’escolliv un punt mig d’anar fins on la
majoria dels nens que nosaltres tractem surten bé, i no voler apurar tant alguns perqué
resulta que, de tan apurar, si l'tinic que si nosaltres el que féssim fos o assegurar la salut
0 assegurar la mort mira, ja em semblaria bé, ja no tindria problemes en aquest sentit, «o
muerto o vivo bien», pero els que em creen un problema realment greu son els que «vivo
mal», aquests nens que sobreviuen, que no s’acaben de morir, pero que queden amb una
patologia respiratoria cronica, que queden amb un retard mental més o menys
important, que queden amb la paralisi cerebral, que dius «hostia», vull dir, i «si hagués

pres una altra decisié?, i si no haguéssim volgut apurar tant?, i si no haguéssim sigut
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tan ambiciosos?», a vegades tens la sensacio que jugues una mica a Déu (Picea,
ginecoleg).

Acaba reflexionant sobre un aspecte que poques vegades sembla present
en les decisions mediques perque sembla que no sigui de d’incumbencia del
professional com és la qualitat de la vida a viure, que no és mesurable pero que
tothom té una idea aproximada del que vol dir : “i amb els grans prematurs, i cada
vegada hi ha més camps de la medicina amb els que passa aixo, és a dir, amb els malalts,
doncs, que estan molt greus acostuma a passar, que la tecnica cada vegada permet anar
més enlla i aconsegueixes vida, pero és que hauries d’aconseguir vida amb qualitat i la
qualitat no sempre la pots assegurar, i a mi aixo és el que em provoca aquesta sensacio,
penso que a vegades, amb la millor de les intencions, sense voler nosaltres, evidentment,
pero li fem una «putada» al nen i als pares, al nen perqué no sé qui és a dir, no puc
entrar al cap d’aquests nens i saber que haguessin pogut escollir i saber si tindra una
vida minimament feli¢ que és el que tothom hauria de tenir, pero als pares a vegades els
amargues la paternitat, perque clar, quan un vol un fill, vol un fill raonablement sa, no
vol tenir un nen malalt, depenent, que t'amargui la vida doncs durant... que te
l'amargui perque li has de dedicar dia i nit durant molt, durant molt temps, aixo no ho
vol ningi, i a vegades el nen que s’emporten a casa, algunes vegades, és aquest i amb
aquest sentit jo crec que el paper dels metges no acaba de ser tot el que hauria de ser,
no?”(Picea, ginecoleg).

Em sembla clau per I'analisi de la situaci6 la reflexi6 de la quotidianitat
d’un professional neonatoleg: “de tots els professionals involucrats, el seu patro
d’eficacia moltes vegades es que arribi al final de la guardia millor de com ho vaig agafar.
Com que el procés que seguim és un de creixement, estds sequint un embards extrauteri,
i 'eficicia no és que aquest nen marxi d’alta, aixo és l'eficicia del darrer dia,sind que és
que arribi al final del torn sense que no hi hagi cap incidéncia, aquesta és I'eficiacia. Que
dema faci dos apnees? Jo em dono per realitzat i satisfet amb la meva eficiacia I I'eficacia
dels altres vénen sequidament. L'eficicia de l'equip, és la mortalitat perinatal i molt

despres ve l'eficacia amb integritat” (Surera, neonatoleg).
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Es dificil saber quan s’ha de parar. Es dificil per al metge fer una feina
que pot ser a vida o mort i on el parametre éxitus és I'anic que es pot valorar en
tota la seva magnitud (i darrerament de manera una mica confusa des que
entren conceptes com mort cerebral que no cal que coincideixi amb el cessament
del batec cardiac). Com es mesura el viure d"una nena despres d’haver patit una
ictericia, una colestasi, una insuficiencia renal aguda, una suboclussié intestinal,
un ductus, una membrana hialina, una sépsia estafilococcica ...? Totes les
patologies una darrera l’altra o només alguna. Un cos de menys de 28 setmanes
de gestaci6 sotmes a aquestes situacions té moltes probabilitats de quedar
malmes. I si el que s’ha pogut arreglar sén les diferent patologies del soma
encara caldria veure com ha quedat la psique, cosa que potser encara no s’ha
considerat suficientment.

La parcel lacié de I'atenci6 a la persona és una constant. Tant el ginecoleg
responsable de les tecniques de fecundacié assistida, que si cal implanta tres
embrions, el quals seran amb tota certesa tres prematurs i que no sabra res més
de I'evolucié de cap de les tres persones, com el ginecoleg que atén a la dona
durant 'embaras, com el neonatoleg que atén el part d'un prematur extrem,
com el neuroleg que hagi d’atendre algun prematur per algun problema quan ja
tingui uns sis anys, responen que no els pertoca jutjar si es convenient o no
recuperar nens amb prematuritat extrema. Cadasct fa la seva feina tan bé com
sap i pot.. Des del neonatoleg fins al que esta a urgencies a primera fila
compleixen una feina que és atendre aquell prematur tan bé com saben i poden
en aquell moment. Les seqtieles que pot presentar el prematur al llarg de la seva
vida son molt lluny. Per altre banda el terapeuta, el metge o la persona que
'atengui de les seves patologies quan té sis anys, del que menys se’n recorda és
de la causa, el perqué aquest nen té aquella patologia (Ceiba, neurodleg). Es per
aixo que cal un seguiment i una valoracié de les diferents actuacions mediques
que s’han exercit sobre el prematur extrem de manera especial per "especialista,
per poder fer una valoracié global, a llarg termini, de la persona que ha

esdevingut, no del prematur mentre ho era.
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La Dra. Costeloe al programa “30 minuts” emes a TV3 el dia 7 de
Novembre del 2004 sobre “Nens miracle” parla sobre la recuperacié de
prematurs extrems i diu: “Estic avergonyida de dir com a pediatra que no estic segura
d’haver pensat suficientment en les seqiieles a llarg termini. Un error en el qual no
hauriem d’haver caigut és la confianca absoluta en les cures intensives de neonats. La
idea que tu pots fer-hi alguna cosa i el nen pot marxar a casa seva, i aixo és suficient per
molta gent”.

El reportatge parla de I'estudi sobre el desenvolupament fins a 'edat de
sis anys dels prematurs de menys de 26 setmanes, nascuts a Anglaterra I'any
1995, i reconeixen que aquests nens necessiten molta ajuda familiar i externa per
tirar endavant i es plantegen si s’ha de continuar oferint cures intensives al
prematurs extrems. A Holanda els metges, després d’investigar pel seu compte,
van decidir que continuar salvant les vides dels nadons més prematurs ja no
tenia justificaci6. Durant el reportatge queda clar que el problema no és tan
quan s’ha de reanimar un nadé com quan deixar de fer-ho i, si és aixi, fer-ho per
consens amb 1'equip i comunicar el criteri medic als pares que sén qui poden
estar d’acord o no.

El Dr. Levene, al mateix reportatge, creu que els metges haurien de ser
més clars a I'hora de parlar amb els pares sobre les probabilitats que tenen
aquestes criatures de ser discapacitats i reflexiona que probablement hi ha
seqiieles que poden ser pitjor que la mort i que moltes families han reconegut
que haurien preferit no comencar les cures intensives.

Continua dient que el que pot ser millor per una familiar potser que es
vegi diferent per una altra, i que hi pot haver persones que pensin que el millor
és que el nad6é mori i altres que sobrevisqui encara que sigui un discapacitat
sever. Personalment, trobo a faltar la reflexi6 sobre que en deu pensar la
persona discapacitada, que sera en definitiva qui viura la seva vida quan ja hem
quantificat que un 40% d’aquests nens presentara problemes entre moderats a
greus en les arees de desenvolupament davant del 2% de la poblacié escolar

normal, segons la Dra. Wolke, psicologa que col 1abora en el reportatge.
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El Dr. Marlow, citat també en aquesta tesi, apunta que necessitaran un
suport important a l'escola, perqué estaran sempre per sota del nivell dels
companys de classe i potser necessitaran una educacié diferent i separada en
una escola especial. Acaba aclarint que no vol que el missatge sigui que aixo és
un desastre perqué els nens i les families sovint no ho viuen com un desastre.

A Espanya, a la Gran Bretanya i a la major part d’Europa no hi ha limit
per 'edat minima que s’ha de reanimar, mentre que a Holanda cap centre
reanima prematurs de 23-24 setmanes. La politica neerlandesa és, de fet, no
tractar els infants amb una edat gestacional de menys de 25 setmanes. Les 25 i
26 setmanes es converteixen en una zona gris on s'observa el nad6 abans de
comencar amb les cures intensives per a neonats.

Els de 25 setmanes sobreviuen el 50%, pero van creure que aixd no
justifica el tractament perque tenen dolor, i per sota de les 25 setmanes no es
practiquen cures intensives, de manera que no se’ls aplica respiraci6 artificial i
moren als bragos dels seus pares.

Un altre metge del reportatge justifica fer tot el que calgui i trobar més
mitjans i el germa d’un nen nascut amb 24 setmanes diu que “els metges van dir
que mai caminaria i camina, van dir que no viuria i viu, per tant els metges es van
equivocar”.

El missatge del reportatge és reconeixer que la prematuritat és una
situacié molt greu, que el nombre de supervivents és baix i que la probabilitat
de presentar problemes d’aprenentatge és alta i que si el nombre de
supervivents és superior ara que al principi, no vol dir que les seqiieles hagin
disminuit. I acaba dient: “Tots els paisos que sén suficientment rics com per
econdOmicament poder-se permetre les cures intensives a neonats,
particularment si parlem de les 23, 24, 25 setmanes, s’ha d’entendre, llavors, que
també s’han de fer responsables d’aquests nens quan es facin grans, si son
discapacitats els hem de garantir la millor atencié possible”. El reportatge acaba

considerant que sén nens ventafocs que quan marxen a casa depenen dels
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Serveis Socials i dels pares. Cal fer un seguiment per saber-ne les conseqtiencies
i saber si cal reanimar-los.

Quatre de cada cinc nens nascuts a Anglaterra abans de les 26 setmanes
de gestaci6 durant l'any 1995 pateixen, o bé discapacitats fisiques o bé
problemes o impediments en 1'aprenentatge o ambdues coses. Fent publiques
aquestes investigacions, els metges esperen que si en un futur els pares
demanen que es faci tot el possible per salvar la vida dels seus fills, es
coneixeran molt més les conseqiiéncies que patira la seva vida. El Dr. Marlow
afirma que es regira pel que demani la societat en que treballa encara que no hi
estigui d’acord.

El seguiment que faran els pediatres seran el de talla, pes i perimetre
cranial, d’integritat neurologica, visual, auditiva, cardiaca i respiratoria, pero
Faig, psicoleg, considera que ningu fa el seguiment del desenvolupament afectiu
que podria prevenir la patologia posterior que sembla totalment deslligada del
procés que la motiva: “«del desarrollo» de persona completa, integral, d” aixo qui et
parla? tot el tema motriu, tot el tema neurologic, pero amb la part de vincle, tot aixo que
és lo que va construint, ningi, fins que resulta que en el nen hi ha un problema
d’aprenentatge, no va bé a l'escola, qué ha passat aqui?, en aqui ha passat que tot el
procés anterior basic, que aixo ja hem constatat que es podia fer, vull dir que quantes
coses aniria molt bé per integrar a la persona, per aquell nano doncs amb problematiques
determinades, doncs és que ningi ho esta abordant, perqué és que tu vas al metge i
llavors veus primer quan esta malalt i tal i qual pero el procés complert, no”.

Darrerament a alguns centres es comenca a tenir en compte la
immaduresa cerebral i el que poden suposar uns estimuls visuals, auditius o
dolorosos per un cervell tan immadur. Seria un intent de fer una medicina no
nomes tecnica i en tot cas una medicina humanitzada. Seguint el metode
NIDCAP (Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program),
treballat des dels anys 80 i divulgat per la Dra. Bass6, argentina, que va treballar
amb el Dr. Brazelton, es podrien avaluar els indicadors que donen idea de com

esta el cervell i el desenvolupament, per personalitzar l'atenci6 al nen. La
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finalitat seria el canvi de pensament del protocol. Si observem els indicadors
del sistema nerviés autonom, el motor, el comportament, la interactivitat i les
situacions d’estres o d’estabilitat, es modificaria el procediment estrategic cap al

nen i les families. En referéncia:

1. a l’espai: mes intim

2. a 'ambient: llum, so, posici6, ubicaci6, niu

3. a cicles son/vigilia, diferent en el bebé o en el nen

4. a estratégies que faciliten els estats organitzatius: ajuntar cures (es pot

haver arribat a obrir I'incubadora 200 /dia)

5. a interpretar els senyals que envii: dolor

6. sobre cuidadors: involucrar els pares amb les cures del fill.

Apnees. estres vital. No passa al fetus, és estres derivat de la prematuritat amb
problemes. No és la immaduresa, és 1'estres que ha viscut.

Del Juliol del 2003 al Gener del 2005 es van passar uns questionaris de 25
preguntes, via telefonica a 83 hospitals dels 100 que atenen a nounats amb pes
inferior a 1500 gr. hospital a I'ambit estatal amb 1'objectiu de conéixer la situacié
actual dels Cuidados Centrados en el Desarrollo (CCD) (adaptacié del NIDCAP)
“El 31% disponian de medidas para controlar el ruido, el 72% controlaban la intensidad
luminica, el 75% utilizaban nidos para el mantenimiento de la flexion y el 29% utiliza
la sacarosa como analgésico. EI 10 % de los centros refieren entrada libre de los padres.
En el 22% se realiza el método canguro sin restriccion. En el 63% de los centros se
reconocen dificultades para introducir cambios en la relacion con los CCD” ( PEREPOCH
& AL. 2006).

Cal remarcar els esfor¢os d'un grups de neonatolegs per donar a coneixer
les cures que han de fer als neonats amb pes inferior a 1500 gr. ingressats a les
unitats de neonatologia i a les seves families. “La implementacion de estos cuidados
comporta un cambio importante en las rutinas de trabajo. El nifio y sus necesidades
pasan a ser el centro de atencion y las intervenciones terapéuticas en si mismas quedan
en un segundo plano. Los procesos se adaptan a las caracteristicas del nifio y de sus

familias y no al contrario. Los CCD suponen, no tanto un cambio en los procesos
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terapéuticos, como un cambio en las actitudes de los profesionales hacia los pacientes”

(PERAPOCH & AL. 2006)

5.2.6 SEGUIMENT DE PREMATUR A LA SEVA VIDA QUOTIDIANA

Un estudi realitzat per Lucey, director de la revista Pediatrics en un article del
2004 sobre el resultat del treball realitzat a partir de la base de dades Vermont
Oxford Network Database que es va duu a terme entre 1996 i 2000 amb 4.172 nens
que van néixer en 346 hospitals i que van pesar entre 401 i 500 g. (edat
gestacional de 23,3 +/- 2,1 setmanes) diu que:

el 17% han sobreviscut fins al moment (2004)

52% (2186) van morir a la sala de parts i 48% (1986) van ser admesos a la UCL

Com es pot veure a la Taula 34, d’aquests:

Taula 34
63% van morir abans d’anar a casa
35 van sobreviurei 2% té un estat desconegut de supervivencia
58% d’aquest a admesos eren nenes.
56% eren de baix pes per I'edat gestacional
61% van rebre esteroides prenatals
55% van néixer per cesaria
El 5% dels que ja van morir a la sala de parts van néixer per cesaria
36% han sobreviscut fins avui

L’edat gestacional del 690 sobrevivents era de 25,3 més o menys 2,0 setmanes

Continua dient que un nombre significatius d’aquests marginally viable
fetal infants (nens fetals de viabilitat marginal) sobreviuen i experimenten un
gran nombre de serioses morbiditats a la unitat neonatal.

Durant el 1996 hi havia 5.462 nens en aquesta categoria de pes (entre 401 i
500) i al 2000, n’hi havia 5.952 .

Hi ha un debat amb els limits de viabilitat i I'ética de ressuscitar aquests
nens perque hi ha una evidencia creixent que aquests nens fetals pateixen de

significants problemes neurologics i desenvolupament quan van creixent.
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Sén nens nascuts o traslladats els primer 28 dies de vida als centres
membres de la base de dades.

Els nens son classificats de petita edat gestacional quan el pes de
naixement es el 10% menys que la edat gestacional determinada pels Estats
Units.

L’edat gestacional d’aquesta poblacié de 23,2 setmanes més o menys 2,1
amb el pes al naixer de 457,8 g. +/-28,8 g.

A la Taula 35 es pot veure 'evolucié:

Taula 35

32% dels nens que van néixer entre 22 i 23 setmanes de edat gestacional sobrevisqueren a la

sala de parts

dels nens que van néixer de 24-25 setmanes de gestaci6, n” ha sobreviscut el 83%

entre les 26-27 sobreviuen el 92% dels nens

i més de 27 setmanes el 89% dels nens sobreviuen i entren a la UCI

comparant els que han sobreviscut i els que han mort, es constata varies diferéncies. La
major part dels quals han sobreviscut (56%) haurien de tenir petita edat gestacional, pero

només el 11% eren de petita edat gestacional

tots van rebre atenci6 prenatal

Dels que van sobreviure es pot veure l'evoluci6 a la Taula 36:

Taula 36

94% van ser diagnosticats de sindrome distres respiratori i 11% pneumotorax

La meitat: ductus arteriés: 65% tractats amb indometacinai 14 5 amb TQ

53% tenien una infeccié nosocomial bacteriana

11% infecci6 fangica

9% enterocolitis necrotitzant

Al 98%, els van fer- ultrasoniques cranials: 26% normal, 8% van ser diagnosticats de severa

hemorragia intraventricular graus 3i4 .

Dels sobrevivents el 97%, n’han sigut analitzats per descartar retinopatia del prematur i el

89% van ser positius. La retinopatia severa: 3 i 4 va ser en el 40% dels sobrevivents

Un namero creixent de nens que pensaven que tenien poques probabilitats de sobreviure,

ara viuen als hospitals.
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Lucey continua dient que I’any 1995, I’ American Academy of Pediatrics i
I’American College of Obstetricians and Ginecologists van redactar un
document, el Perinatal Care at teh Threshold of Viability, on es discutia sobre
'atencié prenatal i els limits de la viabilitat. Emfatitza la informacié6 als pares i
els problemes dels nens que neixen amb prematuritat extrema i clarifiquen els
riscos i beneficis de diferents formes de tractament i subratlla la importancia
d’implicar els pares al llarg de tot el tractament intensiu i perllongat, i de les
possibles complicacions. Es reconeix que actualment nosaltres estem immersos
en un gran i incontrolat experiment. L’efectivitat de la intensiva tensié
tecnologica neonatal en nens de pes extrem i baixa edat gestacional no es coneix.

Continua explicant que no es tenen ramdonitzades totes les tecniques que
es fan: surfactant, ventilacié mecanica. I afirma que el debat sobre qui és molt
petit o qui és molt immadur per a viure probablement mai s’acabara.

S’ha de tenir més informacié mirant el seguiment. S"han de tenir més
recursos per fer estudis de seguiment en varies unitats d’atencié intensiva.
LUCEY, (2004: 324) a I'edici6 espanyola de Pediatrics, no déna el resultat del
treball, pero fa una critica al mateix treball en quant no és poblacional, s’ha fet
amb poca informacié prenatal i no té dades de seguiment a llarg termini. I es
qliestiona si té algun sentit que els supervivents rebin tensioactius i ventilacié
amb gran freqiiencia, ja que tenen pocs alveols.

L’autor continua dient, a un altre article a Pediatrics Ed Espatiola que és
gairebé impossible determinar com agafen les decisions els obstetres, els pares,
els neonatolegs i les infermeres neonatals i que actualment sobreviuen un gran
namero d’aquests nounats: “suponemos que si los tratamientos tienen éxito en los
recién nacidos prematuros de mayor tamario (superior o igual a 1000 g) su empleo es
aceptable en los recién nacidos fetales (deslizamiento terapéutico)”.

Implica els pares quan es pregunta: “;Qué podemos hacer? “El
reconocimiento de la ignorancia es el inicio del aprendizaje”. Los padres creen que
sabemos mucho mds de lo que demostramos y que podemos predecir el futuro. Debemos

admitir lo poco que sabemos, explicar el nefasto prondstico actual respecto a la
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supervivencia integra y pedirles ayuda. Si quieren que tratemos a su hijo, debemos
incluir a estos recién nacidos en estudios aleatorizados controlados, mediante un formato
de ensayo agrupado, en el que se asignen aleatoriamente las UCI neonatales (no los
recién nacidos) Debemos hacer intervenir a los obstetras y a los padres en el diserio de
estos estudios, con un seguimiento a largo plazo, durante 10 -15 aiios. No hay
respuestas rdpidas”.

Lucey afirma que aquests nounats no sén nifios milagro en contraposicié a
nombrosos titulars de reportatges de la premsa escrita’¢ o televisius, ni que els
metges siguin treballadors del miracle ni locos de la tecnologia. Reconeix que
s’esta en una posicié dificil i que: “necesitamos un nuevo enfoque. Si no lo hacemos
asi, seguiremos planteindonos las mismas preguntas dentro de 10 aiios” (LUCEY
2005,324. Ed espanola).

Lucey afronta el problema parlant de que s’esta tractant a nens fetals, que
estem en ple estudi, pero sense haver-lo dissenyat i que deixem que la
informaci6 al public sigui parcial. El seu concepte de deslizamiento terapéutico es
podria relacionar amb la pendiente deslizante dels que s’oposen a marcar algun
limit en la reanimaci6, amb l'argument que si es comenga no es sabra on parar.
L’tGnica manera d’intentar saber on posem els limits és parlant-ne ptblicament
perque la situacié no és només medica.

Hi ha hospitals que, des del 2002 i el 2004 i altres fa poc, han iniciat un
programa de seguiment o d’assistencia domiciliaria dels nens prematurs. Abans
els parametres per donar d’alta eren un pes minim de 2000 g., que mengés bé,
regulés la temperatura i respirés bé. Ara, si la familia hi esta d’acord es poden
donar d’alta amb pesos de 1700 g. També es té en compte la situacié familiar,
perque segons Teix, neonatoleg, les mares: “amb dos mesos ja fan la crisis totes, a

partir dels dos mesos és... es una situacion muy estresante”. 1 prefereixen tenir el fill

116 Un d’ells,el que va motivar aquesta tesi: AZNAREZ, 2000
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a casa amb el suport d'una infermera que els visita amb una freqiiéncia
establerta i variable, segons les necessitats i en tot cas fins que fa el pes de 2000
g. També son uns 10 dies menys d’ingrés que pot dir més disponibilitat de llits i
menys costos economics. En tot cas esta comprovat que van menys vegades a
urgencies per patologies, que amb el suport domiciliari es resolen sense
urgencia i sense angoixa.

Un cop donat d’alta, als hospitals que es fa seguiment de 1’evolucié dels
nens prematurs extrems, els responsables de fer-ho proposen que el seguiment
sigui de cinc, sis o set anys: “tot i que els hem de donar d’alta en aquest moment
perque no tenim condicions de fer un seguiment mes enlla” (Boix, neonatoleg). Depén
del centre que hi hagi més o menys coordinacié entre especialistes o que
depenguin del neonatoleg o de l'estructura del mateix centre, repartint-se el
control evolutiu en els aspectes més aviat motors o més aviat sensorials. Hi ha
centres amb neuropediatre i altres que no.

El seguiment es fa en equip, amb el neuroleg basicament, amb psicolegs,
a nivell de rehabilitaci6, juntament amb els pediatres que els coneixen des que
neixen.

Es fan visites amb diferent cadencia en funcié del risc concret: neurologic,
digestiu, oftalmologic, auditiu, pneumologic, social... No hi ha un protocol
estricte que s’hagi de seguir perque dificilment es pot aplicar un protocol tnic
en les diferents situacions. “Es una porta oberta per si volen venir... El que estem
intentant fer, que ho estem fent en alguns casos, que no ho fem evidentment en tots, no
podem, no hi ha recursos suficients per fer-ho tan bé com voldriem... Pero és una mica la
filosofia” (Boix, neonatoleg).

Els nens que es van remetre de pobles on no hi havia unitats de
Neonatologia, el seguiment no es preceptiu que el facin al centre on van estar
ingressats. Els hospitals que no atenen nens de menys de 1500 g., no es
preceptiu que tinguin seguiment estadistic de 1’evolucié dels nenes atesos,
tinguin complicacions o no. El seguiment pot ser individualitzat pero no

estadistic. (Per tant potser que no tinguin evidencia de les conseqiiéncies dels
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tractaments efectuats a prematurs). Segons el Centre pot ser que el nen faci dos
seguiments: el del pediatre i els dels especialistes hospitalaris, de manera
coordinada o no.

La feina assistencial a les UCIN és tan aclaparadora que es reconeix que
no queda espai per seguir I'evoluci6 del nen concret un cop donat d’alta.
Diferents metges han expressat el desig i la conveniéncia que s’estructuri
d’alguna altra manera: “Fins als dos anys. Ideal fins als 7 anys. Aixo ho fan als grans
hospitals. La paralisi cerebral es diagnostica als 2 anys. Els déficits cognitius poden
apareéixer fins als 7 anys” (Roure, neonatoleg).

La possibilitat de seguir el desenvolupament del nen que s’ha atés des del
naixement és un dels atractius de fer de pediatre. Reduir aquest privilegi al
periode neonatal no és especialment desitjable. D’altra banda el seguiment
evolutiu pot posar en evidencia les conseqiiencies de tractaments preferentment
tecnics. Preguntat a Til ler, neonatoleg: “el resultat o sigui, aquest segquiment
condicionara 'actuacio?- si, sens dubte”. De manera que quan hi hagi estadistiques
de l'evolucié d’aquests nens tan prematurs, potser que els tractaments siguin
diferents.

Aquest seguiment sembla que podria millorar en quant a ajudar els pares
a saber on esta el fill en relaci6 als parametres de “normalitat” segons una mare
de prematur: “llavors que si el sequiment que et fan en un primer mes veuen que
hauria d’estar fent pero no esta fent, que t'expliquin algo... i perqué cada un, segons
t'expliquen, et surt per linies diferents, o sigui, hi haura que li costara molt de caminar i
Ualtre li costara molt de parlar, i a l'altre no li costara res, i que s’ha d’anar veient,
d’acord, pero llavors és una mica la barreja entre el que hauria de fer i el que esta fent,
que et donin alguna informacio.” (Palet, mare).

A les XVIII Jornades de treball CDIAP (Centre de Desenvolupament
Infantil i Atencié Precoc) del Bages, al setembre del 2006, amb el programa:
“Prevenci6 en el prematur de risc, deteccid, tractament i derivacié” i on es va
donar el Libro Blanco de la Atencion Temprana, es va parlar que el 10% de nens

nascuts a Espanya (no es tenien dades especifiques de Catalunya) passen per
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una Unitat de Cures Intensives per alguna patologia de més o menys gravetat ,
la qual cosa pot representar la ruptura dels vincles entre pares i fills.

A més a més, del 5-15% de nens menors de 1.500 g. que sobreviuen
poden presentar paralisi cerebral, el 25-50%, segons les seves estadistiques,
patira trastorns de rendiment escolar o de conducta o emocionals.

Es considera la fisiologia del cervell totalment immadur on tot just
acaben de produir-se uns canvis a la migracié i mielinitzacié de les neurones
que hauran de suportar estimuls actstics, sonors i dolorosos totalment diferents
als que pot percebre dins l'ambient uteri i que potser faran que el cervell
s'organitzi de manera diferent a la “normal”. Els adults de la societat han
descobert, fa poc, que els prematurs senten el dolor, i han canviat els protocols
de les exploracions doloroses de manera que ara se’ls posa analgesics més o
menys potents, la qual cosa depén de I'exploracié o la intervencié que s’ha de
fer.n

A les Jornades esmentades va quedar clar que es preveu i planifica la
feina que s’ha de fer en un futur, des dels CDIAP, amb els 40.000 nens
prematurs de menys de 1500 g. que neixen a Espanya anualment. Segons les

seves estadistiques:

. a I'alta hospitalaria s’envien als CDIAP el 13% de nens.
. als 3 mesos el 12%
. als 6 mesos el 19%, tot i que els pares puguin percebre que el nen esta bé,

es pot comencar a detectar algun problema muscular que pot repercutir
en la deambulacié als 12 mesos i que com abans es comenci a tractar
millor.

. als 9 mesos el 17%

117 Recordem que les arracades a les nenes es posaven (ara tambe?) sense avis previ perque no sentien el dolor.
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. als 12 mesos el 8%
. als 18 mesos el 6%
. als 24 mesos el 17% per evidencia d’algun trastorn del llenguatge.
. als 36 mesos el 7%
. als 48 mesos el 1%

Els Centres d”Atencié Precog¢ son publics i gratuits i atenen els nens que
ho necessiten fins als sis anys. Un dels objectius principals, a part de
l'assistéencia al nen, és també l'atencid, l'assessorament i 1’escolta de les
necessitats que puguin tenir els pares. Després dels sis anys, l'atencié queda
diversificada entre les diferents Conselleries: Ensenyament, Sanitat i Serveis
Socials amb una coordinaci6 entre professionals a millorar.

Si algun d’aquests nens presenta algun tipus de disminuci6 i necessita
alguna ajuda per tirar endavant: “Serveis Socials dona la tipica paga que se sap que
és de reconeixement de disminucio que és una quantitat al mes, infima i ridicula, i de qui
dependria 'adaptacio a I'habitatge, banys, llit... Sanitat és a través de moltes gestions i
molts papers que els poden pagar inicialment o després retornar els diners de tots aquells
aparells que puguin necessitar, com cadires de rodes o tota una serie d’ utensilis que
necessiten per a la seva vida didaria. Tot el que significa ingressos si que porta a part de
Sanitat, pero aquests nens tenen una série de problematiques que moltes vegades és molt
dificil atendre des del punt de vista ambulatori, des del pediatra, perqueé les seves
complicacions i els seus problemes, per exemple pulmonars, o molts d’ells amb grans
discapacitats i que tenen per exemple epilépsia, han de tenir una serie de controls tant de
la seva medicacio antiepiléptica com de parametres de laboratori, que han d’anar sempre
a I'hospital a fer-se’ls perque des de I’'ambulatori no poden. Aixo significa que aquests
nens han de fer miiltiples visites mensuals o bimensuals a I'hospital, a part de les que
han de fer des del punt de vista pediatric. Aixo és el que significa que , des del punt de
vista familiar, distorsiona moltissim tota la dinamica d’aquesta familia, perqueé per anar
a 'hospital, doncs, mnecessiten un taxi o moltes vegades necessiten que vingui una

ambulancia a portar-los a fer una analitica a I’hospital, perqué no poden ser transportats
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d’una altra manera, o sigqui, que el nen amb discapacitats, siguin seqiieles de
prematuritat o per una altra causa, son nens que necessiten una sanitat molt
especialitzada que ara en aquests moments encara no estem a l'alcada d'uns altres
paisos, per exemple” (Ceiba, neuroleg). De manera que la magnifica i espectacular
atencié que van rebre aquests nens els primers dies de la seva vida sembla que
no tingui continuitat i que si necessiten atencié especialitzada la resta de la seva
vida sigui, per fi, el “seu” problema.

MENENDEZ (2002:306) cita a HAVEMANN (1974:157,158) quan insisteix en
preservar la memoria del que es fa per poder tenir-ne consciéncia. Si hi ha
seguiment pot haver-hi critica al que s’ha fet, pero dissociar el que es fa avui de
les conseqiiencies de l'actuaci6 en el futur pot ser una practica a canviar: “el
presente es la vinica realidad. Es lo tinico que tiene razon de ser y lo decide todo. No hay
causa ni consecuencias. Tampoco existe la critica; la critica solo puede desarrollarse con
ayuda de la memoria. La critica apunta a los defectos de lo que existe, es decir del
presente. Pero deriva de prequntas referidas a como ha nacido el presente y adonde
conducird. La critica presupone la vision del conjunto temporal, es decir la memoria. EI
que teme a la critica, teme también a la memoria”.

Més enlla del que ofereix la sanitat ptublica del pais, existeixen tot tipus
de terapies privades amb animals: muntar cavalls, jugar amb gossos, micos,
conills gegants, nedar amb dofins o musicoterapia oriental. La gent que ho porta
diu que “passen coses”, com si fossin miracles. Tenim necessitat de miracles,
abans religiosos i ara amb animals? Es munten campanyes per provocar un
somriure i la gent hi porta animals que els fan somriure. Als nens amb
discapacitat els accepten més els animals que els humans? Quina campanya hi

ha per evitar tot aquest trasbals? D’educaci6 o de informaci6?.
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5.3 LA SOCIETAT

5.3.1 COST ECONOMIC

Tal com diu PRATS & AL. (2004: 11), senyalar el cost que suposa l'atencié a un
prematur simplifica en excés el problema, pero tot i aixi, cal tenir en compte els
costos directes (els generats per 1'ts de recursos sanitaris) i els indirectes (
recursos indirectes necessaris per a l'atencié d’aquests nounats. Posa com a
exemple 'haver de deixar de treballar per atendre a fill). I afegeix els costos
intangibles que serien els economics, familiars i socials que caldria afrontar si el
prematur presenta seqiieles a curt o a llarg termini: “Actualmente ninguna otra
condicion neonatal que lleve consigo un riesgo elevado de minusvalia ocurre con tanta
frecuencia como el hecho de pesar al nacimiento < 1.500 g. En Espafia surgen
anualmente 350 nuevos casos de pardlisis cerebral y 70 de ceguera en nirios que pesaron
al nacer < 1.500 g. Por encima de este peso, aunque también pueden aparecer
complicaciones, la tasa es muy inferior”.

Tal com diu GARCIA-ALTES & AL. (2004: 278), la sostenibilitat de les
finances publiques indica que no sera possible continuar pagant el preu de
qualsevol innovaci6é medica o farmaceutica, que pugui ser utilitzada per
millorar la salut de la poblacié:“Respecto a los estudios de evaluacion econdmica
sobre el tratamiento del parto prematuro y la amenaza de parto, éstos tienen aiun
importantes limitaciones metodoldgicas. El primero es el horizonte temporal que
incluyen los estudios, siempre muy corto, correspondiente al tiempo que las pacientes
estin en el hospital. Esto hace que todos los costes y los efectos en la salud que puedan
ocurrir a largo plazo no se tengan en cuenta, sesgando los resultados. Igualmente
importante es el hecho de que no se incluyen los costes indirectos en aquellos casos en
que éstos pueden ser relevantes”.

MELCHOR (2004:14) analitza les conseqiiencies sociosanitaries del part
prematur i comptabilitza, a la Taula 37, el cost economic per nen segons el pes
quan neix. Segons 1'autor, el cost mitja de cada un dels 80 nens comptabilitzats

de menys de 1500 g. va ser de 33.788 €, set vegades superior al cost que genera
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'atencié d'un nounat de més de 1500 g. La mitjana del cost de tots els nens

menors de 2500 g. va ser de 14.710 €.

Taula 37 Coste medio por caso segtn el peso al nacimiento
(s6lo incluyen recién nacidos con <2.500 g.)
P'eso. al Coste medio (€)
nacimiento

<750 g. 59.033

750-999 g. 47.846

1000-1499 g. 25.965 33.788
1500-2499 g. 4.800

Media 14.710

MELCHOR 2004:14

A més dels recursos que es destinen per al tractament dels nens
prematurs, cal comptabilitzar el que s’ha destinat a investigacio.

NAVARRO (1978: 237), recordant a Engels, fa una analisi que sembla fora
de context en una societat on la medicina sembla que vagi només per un cami
cientifista i altruista, deslligat totalment de cap altre factor. Quan vaig voler
saber si “Sacar adelante a cada uno de estos nirios supone unos 200 millones de pesetas
de media” (AZNAREZ, 2000), cap dels metges ni infermeres de cap hospital on es
va preguntar van saber dir res en concret. La meitat van dir que ho trobaven
molt car i els altres que massa poc. En tot cas va donar la sensacié que tampoc
els preocupava. Només a la privada van poder concretar que es poden gastar
800 € per dia i llit, de manera que si l'ingrés dura uns tres mesos, son
aproximadament 72.000 €.

Quan vaig posar-me en contacte amb la periodista va puntualitzar que :
“me encontré con que todos los entrevistados/as respondian lo mismo: en Esparia no hay
estudios cuantificados, no hay una facturacion detallada, no hay estadisticas economicas,
etc. Asi que todas las respuestas eran por aproximacion o extrapolacion de los datos de
Estados Unidos donde estin perfectamente cuantificados”.

Probablement on estigui quantificat, sigui a les cliniques privades i a les
companyies asseguradores per més que la Generalitat ha de saber quin cost es

dedica, ni que sigui globalment, a l'atencié d’aquests nens: no vaig saber-ho
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trobar pero hagues sigut important veure quin pressupost es dedica a la Sanitat
Publica i quin per subvencionar els disset centres privats on es fan moltes de les
tecniques de fecundacié assistida que son un dels motius de prematuritat i que
despres s’atenen a centres publics.

E11992, a USA, despres d’analitzar el cost-eficacia de 1’assistencia i tractar
d’identificar els usos inadequats dels recursos meédics a nens de menys de 500 g.
i de menys de 23 setmanes, mitjancant unes enquestes multiestratificades, es va
arribar a la conclusié que aquests nens no estaven en condicions de rebre fons
estatals per a la seva assistencia, perd la proposta va ser rebutjada per el
Departamento de Servicios de Salud y Humanos (PEABODY, s.d.: 450): “El
desarrollo politico, religioso, juridico, filosdfico, literario, artistico, etc. (al que yo
anadiria el médico) se basa en el desarrollo economico. Pero todos éstos reaccionan
reciprocamente entre si y también sobre la base econdmica. No es que la situacion
econdmica sea la causa, exclusivamente activa mientras todo lo demds no es otra cosa
que el efecto pasivo. Mis bien hay una interaccion sobre la base de la necesidad
econdmica que acaba siempre por imponerse tltimamente”.

Un dilema a resoldre és si els metges han de fer-se responsables del cost
de la medicina que fan. Moltes vegades es considera millor no saber res del que
costa un malalt amb la fantasia que aixi es fa medicina pura: si el malalt
necessita alguna cosa, se li fa i prou. Pero algta deu passar contes dels 213/230 €
que costa cada dosi de surfactant o dels cateters que estan a punt cada vegada
que hi ha un avis que ingressa un prematur i, que despres (per sort ) passa de
llarg. Si el metge fa medicina sense respondre a cap altre interrogant, podria ser
que eludis un judici professional responsable i necessari.

Pot ser que no sigui tan important quant pressupost es dedica a la Sanitat
com si es creu que la Sanitat hagi de ser ptblica o privada. El deteriorament, al
qual es va arribar fa uns anys, semblava seguir un programa dissenyat per
deixar que la medicina publica fracassés estrepitosament per donar vida a tota
la infraestructura mutualista de Catalunya. “Para mi son deterministas

estructurales aquellos tedricos que, si bien son conscientes de las limitaciones del
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determinismo economico, no por ello dejan de creer en la existencia de leyes objetivas del
movimiento en el capitalismo que determinan por completo el funcionamiento de las
clases y sus substratos. Bajo la fuerte influencia de Althusser, Godelier, Poulantzas y
otros estructuralistas franceses, estos tedricos parten de la base de que, por ejemplo, no
importa quién esté en el gobierno ni qué grupos dominen los organos estatales, ya que
las leyes del sistema (sus relaciones objetivas) limitan tanto que los conflictos y
relaciones entre los grupos carecen de importancia y la estructura del sistema capitalista
lo explica y limita todo” (NAVARRO,1978: 238). En tot cas, a Catalunya el
Pressupost de despeses del Departament de Salut del 2006, excloses les
transferéncies al CatSalut, va ser de 170,9 milions d’euros, un 21,5% més elevat
que l'aprovat per a l'exercici anterior, representant un 32,7 del pressupost total
de la Generalitat (GENERALITAT DE CATALUNYA, 2006: 58 i 45).

A la entrevistal’s feta a Vicente Ortan, Professor titular d'Economia i
Director del Centre d'Investigacié d'Economia de la Salut a la Universitat
Pompeu Fabra, i preguntat sobre la viabilitat del sistema sanitari espanyol
respon que “el sistema nacional de salut espanyol és viable, i ho sequira sent, perque el
pressupost sorgit del percentatge del producte interior brut (PIB) continuara
augmentant, com ho ha fet des de la Segona Guerra Mundial. No hi ha cap rad perquée
aixo no passi. Pero, alerta, el tema és que amb aixo no n’hi haura prou. I no perque la
poblacié sigui cada vegada més vella, ni per l'arribada d’immigrants, (sindé que)
senzillament, perque la innovacio tecnologica i els nous farmacs, que s’incorporen al
sistema en un regim de barra lliure, gairebé sense filtres selectius, no substitueixen les
coses velles, sino que afegeixen costos a canvi d'un benefici que no sempre compensa.

--Quina tecnologia és rendible en termes de salut?

118 GALLARDO “El sistema sanitari es mantindra si el ciutada ho desitja”. El Periddico, 23 de Marg de 2006.
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--La tecnologia meédica més efectiva a Espanya des de fa 20 anys és la que tracta les
malalties cardiovasculars: els fibrinolitics, els inhibidors de I'angiotensina, I’aspirina,
I'angioplastia, el vell by pass... tot aixo ha estat efectiu, clarament. Hem gastat més i
aixo s'ha traduit en el fet que la gent esta millor o sent menys dolor o viu més”.

Llegir aquest tipus d’entrevistes déna la idea que, darrere del “per aixo
pago” de l'usuari/pacient de la Sanitat Pablica hi ha una gestié dels recursos
limitats, per satisfer les necessitats més objectives de la gent d’aquesta societat. I
la incorporaci6é immediata per part dels metges de I'tltima técnica diagnostica o
terapeutica exposada en l'tltima trobada internacional pot ser un interes per
estar a primera linea de l'assistencia internacional, perod cal recordar que
I'economia del nostre pais, basada més en el sol i el s0l que en la produccié, per
tant pendent de dos fils, no esta a la primera linea internacional i que encara hi
ha protesis de malucs o endodoncies que han de ser financades privadament.
Que el pare d'un prematur no estigui per raonaments econdomics és normal,
pero alga ha de gestionar, consensuadament, 1’adjudicacié de recursos per si
s’arriba a la conclusié que calen hospitals de tercer nivell a cada provincia per
recuperar nens de 284 g.

El professor de la Salut Pablica de la UB, Andreu Segura, despres de
recordar que a Catalunya el sistema sanitari pateix un déficit economic
considerable, arriba a la conclusi6é que 'augment de la despesa sanitaria futura
sembla inexorable, bé sigui com a conseqiiéncia directa de 'augment del nivell
de renda -que s’associa sistematicament a més demanda- o bé perque sembla
adient atansar-nos al nivell de despesa sanitaria dels paisos del nostre entorn. I
aixo suposa assumir que la dotaci6é economica de la sanitat pablica és insuficient
i, per tant, que no hi ha alternativa més justa que augmentar-la: “Convindria
debatre si estem afrontant les necessitats sanitaries de la nostra poblacié de manera
efectiva, eficient i amb equitat... Sense abordar els problemes derivats de la poca
pertinencia de bona part del consum sanitari actual, l'increment de recursos economics
més que la solucid és una fugida cap endavant. Exceptuant les despeses per evitar la

descapitalitzacié. Es clar que hi ha qui treu beneficis tangibles, com ara els proveidors
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del sistema sanitari, entre els quals destaca la industria farmacéutica, la factura de la
qual mostra un creixement superior a l'augment que experimenta la contribucio
sufragada amb les aportacions dels consumidors i dels contribuents”.

No és politicament correcta per part seva advertir que: “No serveix amagar
el cap sota l'ala davant del malbaratament i els perills per a la nostra salut que pot
comportar un consum inadequat. Prop del 30% de les consultes dels serveis d'urgencies
dels hospitals, per exemple, tenen relacio amb problemes amb 1'iis dels medicaments. Un
15% de la despesa puiblica en medecines es gasta en medicaments per a la hipertensio i el
colesterol, que molts pacients no es prenen. Gairebé el 4% de la despesa corrent. Mentre
que no ens esforcem a facilitar a la poblacio 'adopcio de mesures higieniques com
I'alimentacio o 'activitat fisica.”1 Cada vegada que hi ha hagut alguna indicaci6é
des de la Conselleria o des del Ministeri de Sanitat espanyol que cal reduir la
despesa farmaceutica i tenir en compte el preu d'un medicament, els metges
s’han queixat del que es considera una ingerencia en el seu exercici de la
professio. L'ts del generic esta desprestigiat en alguns sectors medics des que
s’argumenta que els laboratoris que els fan no tenen els controls de qualitat que
s’exigeix als laboratoris que exploten una marca comercial i les concentracions i
les manipulacions no sén les que caldria. De fet, podria ser cert, pero potser no
s’aprecia massa la diferencia perque es conegut que les farmacioles domestiques
estan plenes de medicaments sobrants, o per estrenar, de tractaments
anteriorsi,

El resultat de les tecniques de fertilitzacié assistida estan perfectament
avaluades i la seva relaci6 amb l'edat en queé es realitzen molt ben coneguda i,

no obstant, es continua insistint a usar-les en edats on la seva efectivitat les faria

119 SEGURA A. (2005) “Mal rumb de la sanitat catalana”. EI Periddico, 3 de Juny de 2005.
120 Si la compassié per la manca de medicaments de la gent de tercer mén es fa en relaci6 amb la medicalitzacié
exhaustiva de la vida d’un adult del primer mén, que a més a més no ingereix, no seria un bon desig que en aquest

aspecte tinguessin les mateixes “oportunitats” de consum farmaceutic.
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desestimar en qualsevol altre empresa. Probablement el debat no el pugui
iniciar la industria farmaceéutica, ni el sistema sanitari, ni les associacions de
pares perod si un Comité Etic on es reflexionaria sobre la conveniéncia de les
tecniques per a malalties o situacions extremes per a un petit grup de gent en
comptes de fer una medicina primaria més extensiva, on una visita a qualsevol
especialista al cap de sis mesos es presenta com un exit electoral'2!. Si molta gent
estaria d’acord en que s’ha d’investigar per avancar en noves perspectives de la
mateixa malaltia o diagnosticar-ne de noves, cal prioritzar els recursos des d'un
punt de vista social. I aix0 ho ha de fer un bon gestor informat, no el pare de la
criatura que necessita una medicacié de 40 milions I'any perque evidentment
per al pare és prioritaria la seva filla. Que els femurs i les dents per mastegar
dels vells siguin I'altima prioritat del sistema sanitari és dificil d’explicar. Quan
s’ha hagut de demanar per part de la doctoranda I'empara del Sindic de
Greuges perque el protocol de la Comissié6 assessora de prestacions
ortoprotetiques, organ assessor del CatSalut no adjudicava unes protesis per a
un nen de 15 mesos amb les cames arquejades (en varo) fins als sis anys,
argumentant que l'eficacia no estava provada, és certament desconcertant
intentar trobar algun argument medic, a més a més de I'economic: hi ha més
nens amb les cames tortes que amb deficit d’angiotensina. Es cert que cal
prioritzar les malalties en qué hi ha perill per la vida, perd podriem tornar a
reflexionar si només es tracta de no morir i si I'optimitzacié dels recursos passa
per estalviar les protesis dels de 15 mesos que caminen tort.122

Queda lluny de la quotidianitat de la medicina publica, la investigaci6

engrescadora per als investigadors del primer mén sobre I'origen de la vida:

121 Nen de 3 anys derivat a 1'oftalmoleg per estrabisme que té cita per un mes més enlla de la revisi6 dels 4 anys: 13
mesos de demora! Probablament per falta de personal...

122 Sindic de Greuges (2007) va proposar “la incorporacio de férules amb efectivitat correctora per als pacients amb
una edad compresa entre 1i 12 anys mentre I'epifisi sigui oberta.”... “...esta previst arribar a un consens i aprovar el

cataleg revisat durant el segon trimestre de 2007,el qual preveu incloure la prestacié mencionada...”
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“Equips de recerca en tot el mon treballen intensament amb I'objectiu de crear, per
primera, vegada una cél lula artificial viva al laboratori, a partir dels seus components
fonamentals. D'entre els projectes que competeixen en aquesta cursa cientifica destaca el
projecte PACE (Programmable Artificial Cell Evolution), que reuneix tretze grups
d’investigacio europeus, entre els quals se situa el Laboratori de Sistemes Complexos de
la Universitat Pompeu Fabra (UPF).” Estem convenguts que les cél lules artificials, per
les seves caracteristiques individuals i col lectives, demostraran ésser l'aproximacio
correcta cap a la creacio de tecnologia nanorobotica", afirma el doctor Solé”.12
Probablement el financament d’aquest projecte no corri a carrec de la
Conselleria i efectivament ha de ser un projecte gratificant per a I'investigador i
probablement per als teolegs que preconitzen l'aparici6 de 'home com a
culminacié d’un procés evolutiu i que podrien haver de canviar la idea finalista
de la creaci6. Despres sera la societat civil que hauria de dir com ho farem per
compartir el descobriment.

Mentre la Conselleria elabora un Pla de Salut de Catalunya amb
planificacions teoriques en 15 programes (cardiovascular, cancer, salut materno-
infantil, etc.) i plans de xoc, quan les llistes d’espera es disparen en algun ambit,
es podria completar la gesti6 amb una analisi de la realitat quotidiana: hi ha
pocs punts de contacte reals quan es planifiquen tallers per enfortir el sol pelvic
i la Salut a I’Escola que el professional de primera linea no ho veu, ni ha demanat
com a prioritari. El seguiment dels nens prematurs extrems per atendre les
possibles necessitats especials, que probablement necessitaran, donarien
coherencia als esforcos extraordinaris emprats quan estaven ingressats.

“De hecho se ha sugerido que uno de los deberes de la medicina podria ser ayudar
al enfermo cronico a forjarse una nueva identidad. Esta situacion no se limita de ningiin

modo exclusivamente a los ancianos, aunque es probable que, entre los enfermos

123 RUIZ H. “Creant la vida artificial”. Avui, 16 de Juliol de 2005.
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cronicos, éstos sean los mds numerosos. Los enfermos de sida, nirios discapacitados o
jovenes lesionados requieren tanta atencion de este tipo como puede ser el caso de los
ancianos. De hecho, el propio éxito de la medicina en la salvacion de vidas (tanto de
recién nacidos prematuros corno de nonagenarios) ha provocado un aumento, y no una
reduccion, de la tasa de morbilidad. En la actualidad, muchas enfermedades que, hace
una o dos generaciones, hubieran provocado la muerte, ahora permiten seguir viviendo
unas veces mejor que otras, a las personas que las padecen. Por lo tanto, estas personas
aspirardan no solo a una medicina mds curativa, sino también mds humanitaria”
(INFORME HASTINGS, 1996: 45). Morera, neonatoleg, pensa que hi ha una
proporcionalitat entre els recursos destinats a recuperar els prematurs i la
possibilitat de sortir-se’n sense sequieles: “Els recursos que s’han posat, que s'han
invertit, que s’han fet per tirar endavant aquests crios i que surtin bé son molt
importants i més importants darrerament” tot i que és conscient que també hi ha
qui no se’n surt: “Es a dir, tu tires endavant un procés d’aquest estil, d'inversions
sanitaries i recursos per tirar endavant els petits i te n'en treus molts que estan molt bé,
pero és clar, el niimero de nanos que tenen problemes també és més gran... o sigui que
aixo també, també satura els recursos sanitaris, aixo és aixi...” (Morera, neonatoleg). 1
que hi ha un aspecte que no té pressupost com és l'atenci6é a tots els altres
aspectes que la tecnologia no soluciona: 1'aspecte emocional dels pares dels
prematurs, en cap moment de la seva estancia hospitalaria ni despres de ser
donats d’alta, no esta contemplada. Ni I'atenci6 a metges i infermeres perque
puguin fer bé la seva feina .

La part tecnica d’atencié al part prematur no sembla presentar deficits:
“de recursos, de dir que ens faltin respiradors, no. El que tenim és un problema que la
natalitat ha pujat moltissim a Catalunya i, de fet, ara pues estem als 68.000 naixements
0 aixi, o sigui, que en cinc anys ha pujat moltissim i estd pujant i llavors aixo, més
prematurs i més naixements, aixo fa que les unitats neonatals estiguin col lapsades...
sempre estem plens” (Morera, neonatoleg).

Als Estats Units, d’on venen les estrategies diagnostiques i terapeutiques,

I’assistencia sanitaria majoritariament no esta subvencionada per la Seguretat



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

DE QUI SON AQUESTS NENS? EL PREMATUR EXTREM, TECNOLOGIA I SOCIETAT
Carme Serradell Alonso

ISBN:978-84-692-2392-5/DL:T-582-2009

Social, a diferéncia de Catalunya on la medicina és publica, universal i de
qualitat, pero amb uns recursos limitats.

La reclamacié de la familia contra 1’hospital, on va néixer una prematura
(despres d'un any que ocorreguessin els fets), perqué hi va haver una
extravasacié d'una alimentaci6 parenteral (una persona que necessita alimentar-
se per via paral lela a la enteral és que deu tenir algun problema greu) que va
provocar una escara; i una altra demanda per una cremada de grau dos per un
focus de llum mentre es reanimava d’una parada cardiorespiratoria a una altra
petita fa pensar que podriem estar al principi de les demandes economiques per
mala praxi “secundaria”. L’ambivalencia de demanar i d’agrair els esforcos
emprats amb la resolucié medica de greus problemes neonatals i després deixar-
se temptar per la possibilitat legal de demandar el professional o I'hospital per
unes minimes seqiieles (en comparaci6 al que s’estava jugant) podria fer pensar
que la por o la rabia per haver passat per una tempesta emocional es resol amb
una compensacié economica.

L’augment de la cultura del litigi, segons el Secretari General de la World
Medical Association 124fa reflexionar, al punt 6 de la Declaracién de la Asociacion
Meédica Mundial (AMM), sobre la Reforma de la responsabilitat médica adoptada
per la Asamblea General de la AMM a Santiago el 2005, sobre distingir entre el
dany produit per negligencia meédica i 'accident desafortunat durant I'atencio
medica i el tractament sense que hi hagi responsabilitat del metge. A la mateixa
Declaracion es reflexiona sobre la idea que el progrés en els coneixements medics
i de la tecnologia medica permet que els metges assoleixin proeses que eren
impensables en el passat, pero a l'hora aquests avancos impliquen riscos

importants en molts casos i cal informar de tots els aspectes (AMM, 2005).

124 KLOIBER O. (2006) “La cultura del litigi s’esta expandint com un cancer arreu del mén”.

http:/ /www.comb.cat/cast/actualitat/articles_events/interview.asp?Id=13 [Data de reconsulta: 18 de Mar¢ de 2007]
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Caldria veure fins a quin punt els mateixos metges no ho han afavorit quan, per
exemple, s’ha convocat a la premsa per parlar d'un fet excepcional com és
recuperar una nena de 284 g. i 21,6 setmanes i no s’ha deixat prou clar la situacié
de risc tan important pel que ha passat aquesta nena i les més que probables
mancances que pot haver de viure en el seu futur. En tot cas, al pecat podem
portar la penitencia perque poden haver pares de nens de 568 g. amb problemes
que poden deduir que, en el seu cas, no s’ha fet tot el que calia.

Les demandes judicials reclamant una indemnitzacié econémica per una
paralisi cerebral a Anglaterra poden suposar 4,3 milions de lliures esterlines
(comunicacié durant la “1° Reunion Espariola sobre Embarazo Miiltiple”). No he
pogut saber si a la societat catalana hi ha reclamacions judicials relacionades
amb les possibles complicacions de la prematuritat.

Segons Prunera, infermera, la dendncia al legant falta d"informaci6 encara
no es dona, perod que tot és qiiestié que hi hagi un primer cas on uns pares facin
una demanda i el jutge digui que tenen rad, en quant no van ser prou ben
informats de les possibles repercussions de 'acte medic proposat.

Xiprer, neonatoleg, creu que no arribara I'época de les demandes perque
canviara l'agressivitat del tractament d’aquests nens prematurs extrems, tot i
que si que es podra reclamar si el tractament estava indicat i si se’l va tirar
endavant sabent segur que quedaria malament, pero, finalment, seran decisions
que dependran de la banda politica i de la mediatica, dels que governin, en

definitiva.

5.3.2 COST EMOCIONAL

El cost emocional dels pares, germans i familia no es cotitza en cap mercat. Una
primera aproximacio seria considerar la situaci6 dels pares que viuen fora de la
ciutat on esta ingressat el fill, amb la solitud que comporta ser lluny de la
familia que podria donar suport, i que es pot allargar durant mesos, continuant
amb la solitud quan tornen a casa amb nens que potser tinguin greus problemes

i quines solucions hauran d’afrontar en gran mesura de forma individual.
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Els costos emocionals de la familia havent de superar les ansietats,
frustracions i pors poden acabar amb la ruptura del nucli familiar. Cal
considerar la relaci6 que es pot donar a la resta de germans. L’atencié que pot
requerir un prematur amb seqtieles pot canviar les relacions d’amistat que es
mantenien anteriorment per part dels pares.

Com diu GOoD (2003: 245) : “La enfermedad, por supuesto, no es algo que
tiene lugar en el cuerpo sino en la vida..... Afecta al cuerpo en el mundo”. I en el cas
dels prematurs extrems que sobrevisquin amb seqtieles, cal tenir en compte, a
més de la broncodisplasia, o el deficit visual, o el “simple” deéficit d’atencié que
podem tractar cronicament, la seva vivencia “en el tiempo, en un dmbito, en la
historia y en el contexto de la experiencia vivida y del mundo social”.

Quan s’ha preguntat si els dos pares assumeixen el mateix grau de
responsabilitat, la resposta mentre han estat ingressats ha sigut que si. A la
segona entrevista han comencat a haver-hi alguns matisos i Basté, mare, matisa
molt més: “la que ofrezco mi vida soy yo; para él, (el pare) yo creo que es como hubiera
tenido un hijo sin ningiin problema, a ver, no exactamente porque también ha habido
problemas al principio de salud y todo eso, pero quitando los problemas de salud, no es
como para mi, que yo tengo que dejar de trabajar y tengo que estar aqui encerrada en
casa con ella” havent de defensar el seu dret a distreure’s per poder estar millor
amb la filla contra I'opinié d'una avia que considera que és una actitud egoista
acabar un curs academic interromput pel part prematur. L’estat emocional
d’aquesta mare no s’acaba de tenir en compte per part de ningt. De fet no ha
tingut temps ni per anar al psicoleg: és quan s’ha fet conscient que estava
desconnectada de la seva propia vida on ha de tornar poc a poc, recuperant
feina i amics, quan s’ha fet conscient de la seva depressio, que ha hagut de
trobar temps per anar-hi.

El cost emocional del mateix nen, si té deéficits, fins ara semblava que ni es
considerava possible. A la “1° Reunion Espatiola sobre Embarazo Multiple”, una
ponencia es va dedicar a considerar el “Impacto psicologico y familiar del embarazo

muiltiple” on es van considerar les possibles situacions d’estrés que poden
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presentar el mateixos nens i els pares que han d’adaptar-se, no a un nou
membre, sind a dos o a tres de forma sobtada. I la Dra. Vilska de Finlandia va
recomanar : "valorar la responsabilidad que tienen los médicos y la sociedad delante de
los embarazos multiples en cuanto los graves problemas que pueden padecer los trillizos
y mellizos tanto fisica como psiquicamente”.

La situaci6é de la prematuritat del fill es pot viure de diferents maneres,
pero és excepcional la queixa publica. Només una mare va poder enviar una
carta a El Pais despres de I'emissi6 del reportatge sobre els “Nens Miracle” al
programa “30 minuts” per TV3, on a més a més de descriure el patiment i els
greus deficits del seu fill prematur explica: “Su familia hemos vivido en el
desconcierto y la inseguridad. Llevamos 11 arios luchando y buscando todo lo que pueda
mejorar su salud y ofrecerle la mayor calidad de vida posible. Ahora solo tiene una
familia cansada, triste, envejecida fisica y psicolégicamente enferma y que soporta una
situacion moral y econdomicamente insostenible”.1?s La nota continuava demanant
sensibilitat als politics per assumir les conseqiiéncies economiques i socials que
comporta fer ciéncia. Aquesta noticia va estar penjada en una Unitat de Cures
Intensives de Neonatologia. Queda per saber si era el lloc on els pares dels nens
prematurs ingressats s’havien d’informar.

Segons Morera, neonatoleg, a America hi ha una acceptacié dels nens amb
problemes, diferent del que hi pugui haver aqui. “...als Estats Units tiren endavant
qualsevol nano amb problemes i al nano amb un handicap és molt més acceptat, i hi ha
tot una serie d’estructures socials i demés, molt més acceptat que no pas a Espanya, a
Europa, Catalunya sobretot, eh? O sigui no, aqui no es igual, eh?”.

La mort d'un lactant pot suscitar sentiments de culpa al personal de la
sala de neonatologia. CULBERG (1972; a KLAUSS & KENNELL,1978:192) diu que hi

ha tres maneres d’encarar l'ansietat relacionada amb la mort: 1- evadir la

125 NAVARROS. “Grandes Prematuros”. Cartas al Director. El Pais, 14 Novembre 2004.
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situacié, 2- projectar els sentiments personals sobre el pacient adoptant un
comportament agressiu o acusador i 3- “negaci6 i reparacié magica” (“oblidi-
ho... ja tindra un altre fill... prengui calmants... ”).

Donat que la mortalitat neonatal és baixa, se suposa que cap neonat ha de
morir sobretot si les coses es fan bé (KLAUS & KENNELL, 1978: 192). La reflexio és
de fa 28 anys, pero la mateixa reflexi6 es pot tornar perversa quan no es permet
morir un prematur de 24 setmanes.

L’enquesta passada el 2000 als 189 metges intensivistes pediatrics de les
37 UCIP (Unidades de Cuidados Intensivos de Pediatria), que existeixen a tota
Espanya, per saber la freqiiencia amb que s’enfronten a la mort, com actuen
davant dels pacients que es moren a les seves unitats i quina és la seva formaci6
al respecte, i quines necessitats tenen, va concloure, entre altre coses que, la
majoria dels metges de les 20 UCIP que van respondre a l’enquesta,
'afrontament de la mort els suposa un desgast important i que la capacitat per
suportar i assimilar aquestes situacions depén dels recursos personals, i la
majoria volia formaci6 al respecte. Quasi la meitat dels enquestats va interpretar
algun dels seus casos com a fracas personal o professional. Es va proposar que
la formaci6 es donés al lloc de treball o durant la formacié MIR (Metge Intern
Resident) ( MARTINO & AL, 2007).

Es per atendre els problemes de salut que provoquen alteracions
emocionals als professionals i als usuaris/subjectes/malalts que s’ha elaborat el
concepte i el metode counseling que vindria a ser un consell assistit o una relacié
d’ajuda o d’assessorament. O segons Dietrich “es una relacion auxiliante en la que
el consejero intenta estimular y capacitar al sujeto para la autoayuda” (DIETRICH sd; a
BERMEJO 1998:10). Faig, psicoleg, diu que: “Counselling és un consell, exacte,
acompanyat, és un consell que no aconsella res, o sigui que acompanya, és un consell
sense aconsellar, és una disciplina de Carl Rogers que és un procés de suport on dins
d’un vincle professional neutre que pretén ensenyar a la persona, recollir-la i ensenyar-li

on pot ser el problema, el dolor, el sentimient, el pensament”.
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En tot cas l'objectiu final del counseling és millorar la salut del malalt;
I'objectiu intermedi: cuidar el professional mitjancant el metode per adquirir
habilitats i coneixements per a la relacié professional-usuari especialment en
situacions d’angoixa o estrés per a una o les dues parts. Els protagonistes son el
professional,que facilita coneixements, alternatives, eines, técniques i
entrenament i I'usuari, que mena el seu procés, els seus canvis de comportament
i aconseguir salut (BIMBELA, 1995). En el cas dels prematurs extrems, tot i que no
és la salut fisica dels pares el que esta en perill, la situacié d’angoixa i incertesa
dels adults responsables del prematur i la necessitat de menar les alteracions
emocionals, que també pot patir el professional, podrien fer aconsellable el
coneixement de les tecniques que proposa el Counseling. Primer, per identificar
els estats d’anim d’uns i dels altres. Si els professionals poden sentir ansietat,
depressio, ira, rabia o impotencia per no poder “curar”, els pares poden passar
per la negaci6 del fet, ansietat, angoixa, desesperaci6, ira, rabia, depressio,
indefensi6é o impoténcia davant el fill que esta en una situacié de risc.

Encara que el treball de BIMBELA(1995) esta especialment enfocat pels
professionals que tracten amb pacients amb sida, la pregunta que fa Bimbela
“que han fet per a sobreviure?”, després de tots els estats d’anim descrits al
paragraf anterior, també es podria aplicar als professionals d"Unitats de Cures
Intensives de Neonatologia i als pares dels nens ingressats. El counseling podria
donar eines perque, identificades les respostes a nivell cognitiu: que em dic a mi
mateix, fisiologic: que sento i motor: que faig, cadascti pogués tenir elements per
controlar cada nivell amb la reconstruccié d’errors cognitius, amb tecniques de
relaxaci6 i afrontament de la situacio.

Una bona metafora per a representar la relaci6 d’ajuda segons Bermejo
seria la de caminar junts y que expressaria la part arriscada i la dimensi¢ de
confianga, de pacte i de gratuitat. El que acompanya posa al servei de la persona
acompanyada la seva experiencia, sense ocultar els seus limits; la riquesa de la
seva propia competencia, sense fer d’ella un absolut (BERMEJO,1998:12). Els estils

de la relaci6 d’ajuda poden ser diferents: empatic, autoritari, democratic-
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cooperatiu, paternalista o empatic-participatiu i caldra una flexible creativitat
segons Bermejo per saber treure’n profit de cadascun depenent de cada situacié
concreta per tal d’ajudar al que pateix, encara que la seva preferéncia sigui un
estil empatic-participatiu.

CosTA & LOPEZ (2003: 35, 37), proposen seguir el model ABC, acronim de
Antecedents, Biografia i Consegiiéncies que segons ells es un enfoc conceptual i
metodologic radical perque penetra fins l'arrel profunda de les experiéncies
vitals i de una de les dimensions mes transcendentals de la vida humana, els
seus comportaments i estils de vida alhora que es una especial presa de
possessio front les persones i els grups amb els que s’estableix alianca. El “que
em dic a mi mateix, que sento i que faig” proposat per Bimbela aqui s’ampliaria a
cinc dimensions: percebe, pensar, senti, actuar i biologia i cadascuna d ‘elles
podrien actuar com a recursos y oportunitats o com barreres o obstacles, com a
factors de proteccio o de risc, com a factors de fortalesa o resisténcia o com a factors
de vulnerabilitat. El metge neonatoleg hauria de poder formar-se en la capacitat
d’iniciar un counseling quan els pares de prematurs s’hagin d’enfrontar a
situacions dificils relacionats amb el seu fill i no puguin resoldre-les amb el
bagatge personal o amb I'ajuda familiar o dels amics. I per quan la seva propia
situacié professional pugui posar en evidencia les contradiccions que pugui
representar |’assisténcia a prematurs extrems.

Durant el treball de camp cal destacar la delicadesa dels metges i
infermeres en diferents circumstancies com la de tenir en compte que la mare
pogués sortir de maternitat per venir a coneixer i acomiadar-se del fill
extremadament prematur que només vivia amb suport mecanic o el buscar un
ambient privat on poder comunicar la mala evoluci6 del fill. La relaci6é que vaig
veure amb infermeria va ser professional i amistosa. Caldria un reconeixement
al seu treball independentment d’altres consideracions sobre els limits de fins a
on i sobre qui.

Pensava comparar el que poden pensar de diferent els metges joves tipus

MIR i els més grans, els que fa més temps que ja estan en el Servei. Ho parlo
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amb una infermera: “...i m’explica de la poca sensibilitat dels metges i que no és certa
la meva proposta que els vells siquin més sensibles o menys que els joves. Parla d’en
XXX i en XXX’ com a sensibles, pero que no tots. I els joves, pues van per fer feina”
(Diari de camp). Semblaria que amb l'edat no va adherida la sensibilitat per
poder gestionar les emocions propies i la manera de controlar les dels pacients.
Cal aprendre-ho i de moment aixo sembla voluntari.

Si per una banda la Generalitat és conscient de tota la problematica que
representen els nadons prematurs i té posats en marxa una serie de programes
de prevenci6 i atenci6 a la salut materna i a la infantil i cap Servei ha manifestat
queixes evidents pel que fa a la manca de dotaci6 de material i teécnica®? la
percepci6é de l'observadora és que precisament falta totalment la voluntat de
considerar tot el “material huma” que cal per tirar endavant 1'assistencia global
d’aquests nens. En cap moment es considera necessari 1'atencié psicologica als
pares d’aquestes criatures en situacié de risc imminent i futur. En un dels
hospital hi ha I'atencié6 d'una psicologa 10 hores a la setmana mitjancant la
col laboracié d’'una ONG aliena totalment als pressupostos de la Generalitat. Un
altre hospital disposa d’"una hora setmanal per atendre els pares de prematurs.
Queda totalment desconsiderada 1’atencié psicologica que haurien de tenir els
professionals de la medicina, metges i infermeres que atenen els prematurs i els
pares dels prematurs. O no es considera necessaria o es déna per suposat que la
fortalesa psiquica per afrontar situacions tan delicades va inherent a la

maternitat i a I’exercici de la medicina.

126 En tot cas al Juliol de 2004 encara hi havia alguna Unitat que no podia fer les extraccions amb capil lars: “nosaltres no
fem capil lars perqué no tenim capil lars i només fem per pHs si ja va la maquina de ginecologia que I’aprofitem nosaltres de vegades,
pero si no se li fan extraccions minimes pero per laboratori, no fem capil lars no, la maquina capil lar 'hem demanat mil vegades

pero no la tenim”. (Parera, infermera) Tant de bo sigui I’anecdota aillada i ja solucionada.
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5.3.3 PREVENCIO DE LA PREMATURITAT

Segons Morera, neonatoleg: “en aquests moments, el tema fonamental de la
prematuritat és conéixer, reduir-la, o sigui que desapareixi, aixo seria lo més important,
perqué a fi de comptes no és un problema d’anar posant solucions... El problema estd en
controlar perque, per quins mecanismes té lloc un part prematur i com es pot evitar
aixo, és lo que es tractaria. Ara, cap cosa de les que tenim ara tecnologicament pot imitar
lo que fa el nen dintre de la mare”.

Es per aixd que hi ha nombrosos estudis del paper que tenen diferents
hormones i farmacs en el desencadenant de la dinamica de part, en la
contractibilitat de la fibra muscular uterina. La utilitzaci6 de progesterona, el
sulfat de magnesi, l'etanol, inhibidors de la sintesi de prostaglandines,
inhibidors de la ciclooxigenasa COX-2, antagonistes del Calci, beta-mimeétics,
oxid nitric, facilitadors dels canals de potassi, inhibidors de las modificacions
cervicals sén promoguts o rebutjats a mesura que es pot avaluar si la seva
efectivitat és més beneficiosa que els efectes secundaris que pot provocar
(CABERO & AL. ,2004).

“...Pero lo ideal seria que totes les inversions més importants es fessin en la
prevencié de la prematuritat...” (Roure, neonatoleg). Es dificil saber quina part de
recursos economics estatals i de la indtstria farmaceutica privada es destinaran
a investigaci6 dels mecanismes que es posen en marxa en un part o es
continuaran invertint en el que ja tenim. Pero alguna cosa es mou quan NANCY
GREEN (2005), directora medica de March of Dimes diu referint-se a Estat Units
que “Necesitamos mover mds fondos a fin de investigar en seis dreas promisorias que
pueden conducir a nuevas estrategias clinicas para identificar los que estin en mayor
riesgo de nacimiento prematuro y como prevenirlo. Estas seis dreas son: estudios
epidemioldgicos que analicen el riesgo de nacimientos muy prematuros para identificar
los factores que predisponen a las mujeres a un parto pretérmino; los genes y su
interaccion con el ambiente que, combinados, resultan en un nacimiento pretérmino; las
diferencias raciales y étnicas que podrian explicar por qué las mujeres estadounidenses

negras no latinoamericas tienen la mayor tasa de hijos prematuros en los Estados
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Unidos; el impacto de la infeccion y la respuesta inmunoldgica a la infeccion; los efectos
del estrés sobre la madre y el feto; y ensayos clinicos para evaluar la efectividad de
tratamientos potenciales...Mds del 12% (cerca de 500,000) de los nirios que nacen cada
ario en los Estados Unidos lo hacen prematuramente y la tasa de nacimientos
prematuros en el pais se ha incrementado en mds del 30% desde 1981. El nacimiento
prematuro es la causa principal de muerte entre los recién nacidos estadounidenses, y los
ninos prematuros que sobreviven sufren a menudo problemas de salud toda su vida”.

En la prevenci6 primaria es fan servir diferents scoores per quantificar els
factors de risc de part preterme, pero tots tenen una baixa sensibilitat (per sota
del 50%) i especificitat. “Ademds, el valor predictivo positivo no supera el 25%, lo que
significa que un nimero muy alto de pacientes, catalogadas de riesgo, posteriormente
tienen un parto a término” (CABERO & AL, 2004: 103).

De tots els possibles, n'hi ha dos de facilment identificables: la
implantacié de més d’un embri6 a les técniques de fecundacié assistida i I’edat
materna.

Si a Catalunya es pensa que hi hauran més prematurs, premissa que
potser no caldria acceptar, a més de fer un politica preventiva eficient i eficag,
caldra saber si té una planificacié6 que vagi pel davant de les necessitats. Hi ha
dos hospitals en tot Catalunya del maxim nivell (IIIB) on es poden atendre nens
de qualsevol edat gestacional. De moment el trasllat des de l'altra punta del
pais, ni que sigui via aeria no és la millor solucié per a un prematur que
basicament necessita “poc soroll”. Una proposta d"un neonatoleg seria un centre
d’aquestes caracteristiques per provincia. I seria per dos motius: per a una
atenci6 rapida al nen i a la familia que sent d’una altra provincia s’ha de
desplagar diariament o canviar de residencia durant els mesos que el petit esta
ingressat.

Espero que la informaci6é apareguda a El Periddico no sigui exacta per
I'insostenible econdmicament que representaria que tots els hospitals tinguessin
la infraestructura que cal per mantenir una UCI de neonatologia com la dels

hospitals de referencia: “L'Hospital de Vall d' Hebron, el de Sant Joan de Déu i el
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Clinic han anat incorporant incubadores a mesura que s’anava multiplicant la xifra de
dones amb embarassos de risc, que els van ser derivades des de la resta de centres
sanitaris de Catalunya. Salut s’ha proposat reconduir aquesta situacio i aconseguir a
curt termini que els 42 hospitals maternoinfantils repartits per tot el territori siguin
operatius davant de qualsevol gestacio complicada”.’>” Calen mesures preventives
eficaces abans que les d’assisténcia que obviament s’han de dispensar als
prematurs ja nascuts

Tal com es reconeix des del Departament de Sanitat: “Néixer en bona salut
és el primer pas per gaudir d'una vida saludable. Les condicions socioculturals de la
mare i la qualitat de l'atencio prenatal i perinatal contribueixen en gran mesura al
desenvolupament futur de l'infant” (GENERALITAT DE CATALUNYA, 2003:413). I la
prematuritat extrema de menys de 28 setmanes és una situacié de risc important
de no gaudir de bona salut des del naixement.

I encara que la gestacié no sigui una malaltia en sentit estricte, és un
periode, tal com diu DURAN (1998) en que l'atenci6é sanitaria resulta més
necessaria que en condicions habituals.

El Programa de Salut maternoinfantil de la Generalitat de Catalunya,
amb una série de recomanacions, programes i cribatges déna entendre que a la
societat catalana és té una idea determinada sobre el que és salut
maternoinfantil: “El seguiment des de les primeres setmanes de gestacio és primordial
per detectar els embarassos de risc i prevenir les conseqiiencies per al nado i la mare. En
aquest aspecte Catalunya presenta una situacio favorable. A la ciutat de Barcelona I'any
1991, només 1'1,8% de les gestants no va efectuar la primera visita en el primer
trimestre de 'embaras” (GENERALITAT DE CATALUNYA (2003:413).

La identificacié de les possible causes de prematuritat és fonamental per

poder fer programes, tant des de la perspectiva social com institucional, per a la

127 GALLARDO A “Els embarassos d'adolescents s'han duplicat en 10 anys”. El Periddico, 4 de Juliol de 2005.
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seva prevencio des de la sanitat pablica tal com es proposa des del Departament
de Salut de la Generalitat en el seus Objectius i intervencions per a la millora de
la salut maternoinfantil, com es pot veure a la Taula 38: “En [’etiologia de la
prematuritat i el baix pes en néixer es troben les malalties maternes, els embarassos
muiltiples originats amb les tecniques de reproduccio humana assistida i els estils de vida
(consum de tabac i drogues), aixi com situacions socials que comportin un entorn i
atencio prenatal inadequats. Per tant, cal actuar en els diferents ambits de prevencio, ja
que una part dels naixements pretermes son prevenibles si s’actua sobre els factors de
risc. L'actuacio sobre aquests és considera la mesura de major impacte per prevenir
Uaparicio de malalties neonatals i infantils, de discapacitats i mort. També caldria
avangar en el coneixement de la freqiiencia d’aparicio de processos morbids relacionats
amb la prematuritat i el baix pes en els infants”(GENERALITAT DE CATALUNYA,

2003:419,420

Taula 38. Dels 8 Objectius de salut i de disminucié de risc per 1’any 2010 que es proposa la

Generalitat de Catalunya, del quart al vuite objectiu es refereixen a la prematuritat:

4- D’aqui a I'any 2010 cal mantenir la prevalenca de baix pes en néixer per sota de 7 per 100

nascuts vius.

Indicador d’avaluacio: Prevalenga de baix pes en néixer (< 2.500 g.).

5- D’aqui a 'any 2010 cal mantenir la prevalenca de molt baix pes en néixer per sota d'1 per 100

nascuts vius.

Indicador d’avaluacio: Prevalenca del molt baix pes en néixer (< 1.500 g.).

6- D’aqui a I'any 2010 cal mantenir la prevalenca de nadons preterme per sota de 7 per 100

nascuts vius.

Indicador d’avaluacio: Prevalenca de prematuritat (< 37 setmanes de gestacié) en nascuts vius.

7- D’aqui a I'any 2010 cal reduir la prevalenca de nadons de < 33 setmanes de gestaci6 per sota

d’1 per 100 nascuts vius.

Indicador d’avaluacié: Prevalenga de prematuritat (< 33 setmanes de gestacid) en nascuts vius.

(GENERALITAT DE CATALUNYA 2003:423)
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Dels 13 Objectius operacionals del Pla de salut 2002-2005 de la Generalitat de

Catalunya, els cinc primers objectius es refereixen directament sobre els nou nats:

1- D’aqui I'any 2005 s’elaborara el Protocol de diagnostic prenatal per la deteccié d’anomalies

congenites al primer trimestre de I'embaras.

Indicador d’avaluacié: Existéncia del protocol.

2- D’aqui I'any 2005 es classificaran els centres maternal segons els criteris definits en el Protocol

d’atenci6 al part, puerperi i neonat del Departament de Sanitat i Seguretat Social.

Indicador d’avaluacié: Percentatge de nadons de risc (preterme i baix pes) atesos en els centres

maternals de nivell adequat.

3- D’aqui I'any 2005 s’incrementara el percentatge de transport intratter fins al 20% en els

nadons de pes <1.500 g. i/ o pretermes d’edat gestacional < 32 setmanes.

Indicador d’avaluacié: Percentatge de nadons de risc (preterme i baix pes) traslladats intratter.

4- DYaqui I'any 2005 s’elaborara el Protocol d’atencié al nadé de risc.

Indicador d’avaluacié: Existéncia del protocol.

5- D’aqui I'any 2005 es coneixera la freqiiéncia de presentacié de processos morbids neonatals

en els nadons de risc.

Indicador d’avaluacié: Indicadors poblacionals de patologia neonatal en els nadons de risc.

(GENERALITAT DE CATALUNYA 2003:423)

Al Pla de Salut del 2003 es proposava: “Pel que fa al part, cal aplicar el
protocol d’atencio al part on s’especifica l'atencio adequada segons el risc del part, per a
la qual cosa es requereix classificar i acreditar els centres maternals, alhora que ordenar
territorialment els hospitals segons nivells. Aquesta activitat no es pot separar de la
necessaria capacitacio dels professionals dels hospitals de nivell 1 i 2 per atendre el nado
critic. Amb aquesta actuacio els parts amb més risc quedarien adjudicat als centres que
els poden atendre d'una forma més adequada pero també s’asseguraria el transport del
nado i de la mare en les millors condicions possibles” (GENERALITAT DE
CATALUNYA,2003:422). Aix0 ha quedat concretat amb la publicacié del Protocol
d’Assistencia al Part i al Puerperi i d’atencié al nadé Generalitat de Catalunya

2003.
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o usuaria, s'obvia que moltes vegades el metge ha de reconeixer que no sap el
perque la dona no queda embarassada. Una altra cosa és 'enfoc psicoanalitic
on, sense cap dubte etiologic, s’afirma que: “Desde el punto de vista psicoanalitico,
la falta de hijo y su demanda tienen un valor significante que, como tal remite a otra
cosa, es decir a un deseo inconsciente que solo podrd revelarse a través de la palabra (o
mds bien, de sus fallos) del propio sujeto. ...... su medicalizacion supone la
desconsideracion de todas las determinaciones historicas y estructurales que constituyen
al ser humano como tal, para reducirla al espacio visible, explorable, manipulable, del
organismo” (TUBERT,1991: 9,10). En ambdds casos es tracta de trobar un perque no
es pot satisfer un desig. El perque es desitja és més dificil de saber i en tot cas
cap dels dos enfocs analitics suporta no acabar amb un diagnostic, per anatomia
patologica o per interpretacié lacaniana o freudiana, simbolica o metaforica. La
dona continua sent el pacient o I'objecte sobre el qual es fan coses en ambdods
casos'®. Potser si no es confongués femineitat amb fertilitat, es podria continuar
sent dona tot i ser infertil.

La deconstrucci6 del desig per identificar els determinants socials,
economics, culturals i historics que el condicionen sera un enfoc psicoanalitic
que no necessariament fara que la dona, un cop identificat, si el seu desig és real
o no, deixi de voler usar les técniques que la faran quedar embarassada. Es
podria complementar 1’analisi deconstruint I’associacié maternitat/fertilitat i no
banalitzant I’adopcié com a soluci6 al problema, si és que es viu com a tal, de la

dona.

129 Un dels meus descobriments durant els meus estudis d’antropologia és la idea que ’home no pot suportar no saber
i, per tant inventa, millor dit elucubra (elabora per ser mes correcta) el que calgui per tal que el desengoixi. Les
aportacions de Freud a desengoixar els homes del primer mén és remarcable, perd superable. Les religions que saben
exactament d’on venim, on anem i el perqueé son les que tenen més éxit. En tot cas és desitjable que la mirada medica no
sigui incompatible amb escoltar el desig del pacient per esbrinar si la demanda del fill és real o és “el desig del desig

“(TUBERT, 1991:158).
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por qué no lo hemos hecho? Con todo, ;no es éste el resultado relevante a largo plazo en
estas circunstancias?” .

Lorenz acaba suggerint que fer més investigacions i recollir més punts de
vista sobre aquests temes seria més tutil per als pacients i les seves families que
I'enquesta suggerida pel Dr. Silverman.

Evidentment a 'hora de l'assistéencia immediata seran aquests aspectes
els més efectius, perd aixd no té res a veure amb l'interes de Silverman per
discernir si hi ha més compassié o oportunisme en l'atencié als prematurs
extrems. En tot cas sén dos aspectes que seria desitjable que a Catalunya algt
des d’algun forum public comencés a plantejar.

A més a més de desitjar que hi hagi una investigaci6 sobre els
mecanismes que es posen en marxa en un part per poder frenar-lo si s’escau,
Faig, psicoleg, es pregunta: “que passa amb tot el cervell, tota la part instintiva que
tenim, aixo ens ho hem carregat, de la part del cerebro emocional ja tenim bona
informacio, pero i l'altre? la instintiva ésta que... totes les bases motores de la conducta.
Hi ha un doctor, el doctor Mira i Lopez, que fa quaranta ja va dir de les bases motores,
no? de totes les actituds, de totes les emocions que hi ha a darrere de cada pensament, els
impulsos que fan influéncia al cos, a la part vegetativa, a I’emocional... integrar tota
aquesta informacio incorporant-la amb la instintiva, amb I'emocional i amb la cognitiva,
———————— Diagnostico mioquinético, tens totes les respostes. Cada pensament esta vinculat
amb un moviment del cos, no?, llavors tu vas aqui y mira: Bibliopsiquis”.130

En tot cas I'Informe Hastings (HASTINGS CENTER,1996:59) recomana tenir
en compte les repercussions socials de les investigacions tecnologiques i no
deixar per una analisi paral lela la seva incidencia en la quotidianitat: “El juicio

individual nunca puede ser completamente reemplazado por el cilculo de probabilidades;

130 La investigacié sobre si podrien haver un pensament de rebuig al fill que provoqués el part abans d’hora, de la
mateixa manera que podria considerar-se la infertilitat com a conseqiiéncia de la por a ser mare, son aspectes que no he

pogut parlar amb els metges per no haver tingut aquesta informacié en el temps que els feia les entrevistes.
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mds bien, este iiltimo remarca la necesidad de la evaluacion individual y el juicio
concreto y discreto. No resulta menos imperioso que la evaluacion de la tecnologia tome
en cuenta no solamente las consecuencias clinicas, sino también las consecuencias
sociales de la innovacion tecnologica. ; Qué repercusiones tendrd dicha innovacion en los
centros docentes, la familia y el gobierno? ;Como podrian las nuevas tecnologias
modificar las prioridades y propdsitos individuales y sociales?” .

Om, infermera, assumeix la seva part en la millora de I'atencié al malalt i
els canvis, no els identifica com a investigacio: “...i clar, costa agafar, sempre la
responsabilitat dintre infermeria se deixava al metge, saps? L'iltima responsabilitat... I
a veure, el que és el cuidado del nen, el cuidado, eh? que quan dic cuidar, no assistir... jo
no assisteixo a ningu, saps? Cuido la personeta o el nen o el que sigui que jo tinc alli i
cada moment faig servir 'estandard, pero com quan no hi ha solucio, te I’has d'inventar,
no? Ara, si hi ha nens que fa dos mesos que estan amb el tubo posat ara els poso jo un
gorro... saps? Un gorret amb una veta aqui, tal, que no li apreti no sé que. Coses... Dic
els nens que porten, gorrets, no? Pues a partir del gorro... pues vas enganxant-los les
sondes, les coses... mira, és.... 1 aixo no sé que és, no és investigar, és resoldre els
problemes dia a dia, com et surtin, perqueé no és que ho facis amb un nen si un nen no, és
amb ....te trobes amb el problema i dius bueno ara no puc resoldre aixo i el nen ha d’anar
amb intubacié mecanica o li he de posar aquesta medicacio, com ho faig, no? saps? (Om,
infermera).

“...fa vint anys es deia que el nounat, el nadd, no tenia dolor, imagina't... i
gairebé I'anesteésia ni res no es posava, saps? ara es té una cura tremenda. I a qualsevol
intervencio que procuro fer-li, de metges, intento motivar-lo que sigui, si puc posar-li
algo jo li poso (de calmant). I hi ha gent molt preocupada per aquest tema. Que no és
una cosa que la gent vulgui investigar, aixi més perque si, sind que en la mesura que
saps més, et sobta que hi ha coses que..” (Om, infermera).

“assistencia i investigacio, les dues coses, i perque assistencia...jo, jo soc una
cuidadora, més aviat que assistent. Amb aquestos nanos pues molts cops amb
U'esparadrap no pots perque t'emportes la pell... per aixo ho has anat veien. I tot és una
forma de tocar molt delicada en els nens prematurs, és a dir, hi ha uns mitjans, uns

avengos que estan alli, que els pots utilitzar o no els pots utilitzar. I no sabem com. Clar,
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si una medicacio sols s’ha provat amb nens de certa edat, no s’ha provat amb nadons, el
primer cop que la proves fas investigacio, pero és que no, no has tingut altra forma,
perqué no s’havia... ningii pot investigar... no sé... Es a dir, que és la propia dinamica
que et va portant. Es veure en el nen, i ara s'intentard implantar com sacarosa, per
exemple, de una xeringa de sacarosa, que el nen té molt desarrollat el sentit de la dolgor.
I com xupant algo dol¢ fan endomorfines i els baixen |'umbral del dolor...

Pi, infermera, pensa que és als hospitals grans que es podria fer
investigaci6, la qual cosa marcaria pautes a seguir, perd no als hospitals de
segon nivell: “home no ho sé... grans coses no. Ara, que puguis provar una miqueta
potser... pero suposo que és una base que et ve de hospitals més grans, no? El fet de dir
s’han d’extubar més rapid perque.hi ha estudis d’altra gent, no nostres, d’altra gent que
s’han d’extubar més rapid?”.

Altres infermeres veuen molt clar que se’'n fa, d’investigacié sense
perjudici per al malalt i amb permis dels pares. Com es va saber que el
surfactant anava be? La por a ser acusats d’investigacié quan evidentissimament
se’n fa i continuament, perque malament si no en féssim.

“-Prunera: clar és una investigacio que no fa cap mal, evidentment el que no faras serd
comengar-los a punxar i a matxacar-los, perque ja seria una investigacio. ..

-C: ja, i aquestes no es fan.

-Prunera: bueno, és que clar, a veure nosaltres les analitiques a vegades pues per veure
si aquest nen té l'dcid no sé quantos més alt que ’altre, pues perqueé aquest porta oxigen
i aquest no, pues a lo millor a I'hora de fer-li I'analitica, a més de treure-li mig
centimetre li traiem tres quarts, pues per fer una analitica per aixo si que es fa, i tot el
que sigui coses d’aquestes es fa amb consentiment per part dels pares, amb consentiment
informat, als pares se’ls explica que és un metode d'nvestigacio, que es fara aixo i els
pares signen conforme estan d’acord o no, i el que no esta d’acord no se li fa i aqui s’ha
acabat, pero com quan es va fer allo del surfactant, fins que no es va comercialitzar
també era amb consentiment, perqué clar, havies de dir posem una cosa que suposem que
va bé perque els estudis ens estan dient que va bé, pero igual no li fa res, pero hi havien

pares que et deien que si i pares que et deien que no”. (Prunera, infermera).
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Hi ha infermeres amb panic a poder estar fent investigaci6 per la
connotacié que pot tenir la paraula, i el fet. L'anica cosa que algunes es
permeten es canviar les cures disminuint la manipulacié i els estimuls

dolorosos, luminics o auditius.

5.4.3 PER QUE HO FEM? FORMACIO QUE ES DONA ALS METGES

Els metges actuen d'una certa manera i no d’'una altra perque la societat on
s’han format valora uns aspectes i no uns altres. El tipus de medicina que
s’ensenya, fins ara, a les Facultats de Medicina, es mou en uns parametres
preestablerts que cal que estiguin autoritzats pel Parlament i reglats pel
Ministeri d’Educacio6 i per poder exercir, cal estar col legiat en un dels Col legis
Oficials de Medicina.®.

Els experts del HASTINGS CENTER (996:64), analitzen la formaci6 dels
metges i arriben a la conclusié de que: “Al estudiar cientificamente la enfermedad o
patologia, mediante la identificacion de relaciones causales bien fundamentadas, se
espera encontrar la explicacion de la enfermedad. Debido a su éxito en muchos casos y a
su simplicidad 16gica como método, el del “diagndstico y tratamiento” seguird siendo un
modelo central solido que contard con gran aceptacion en la enserianza de la medicina”.
Dubten que els metodes avaluadors vigents siguin de la capacitat que es desitja
que tingui un metge. I recomanen un enfoc on hi hagi alguna cosa més que
Anatomia I i Medica III, com seria una perspectiva antropologica de la medicina
que pressuposaria una manera de pensar més fecunda i humana: “Se han
desarrollado escasos métodos verdaderamente satisfactorios para evaluar la eficacia de la

ensefianza de la medicina a largo plazo, a pesar de los esfuerzos por reformar los

131 Darrerament al Collegi de Metges de Barcelona hi ha seccions collegials de Medicines Complementaries:
Acupuntura, Homeopatia i Naturopatia per les quals s"han establert certificacions. Les opcions per exercir altres tipus de
concepcions de salut, malaltia i tractament estan permeses, pero no estan reconegudes ni subvencionades. El decret del
Departamenet de Sanitat publicat el 1 de Febrer de 2007 regulant el seu exercici ha sigut impugnat pel Col.legi de

Metges de Barcelona i el 27 de Juny han quedat suspesos uns articles pel Tribunal Superior de Justicia de Catalunya.
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sistemas de formacion médica con el fin de incorporar en ellos maneras de pensar mds
fecundas. Los métodos de evaluacion mds caracteristicos examinan principalmente el
conocimiento objetivo de la materia” (HASTINGS CENTER, 1996: 64) i desitgen que els
estudiants entrin en contacte amb els malalts rapidament i “en la familiarizacion
con las humanidades médicas. El objetivo final es una mejor integracion entre la
vertiente técnica y la humana de la medicina; alcanzarlo requiere prioridades mds claras
en la formacion médica y metodologias innovadoras. Las humanidades médicas y las
ciencias sociales, que abarcan en particular el derecho, la ética, las técnicas
comunicativas y la filosofin de la medicina, asi como la antropologia médica y la
sociologia de la medicina, pueden ayudar a los estudiantes a entender el marco humano
y cultural (o multicultural) de su profesion y disciplina” (HASTINGS CENTER,
1996:65).

Aquesta reflexi6, de fa 10 anys i descoberta gracies a la informacié d'un
dels neonatolegs entrevistats, no sembla que hagi marcat cap pauta diferent als
programes de formacié dels metges. Gairebé ningt dels entrevistats coneixia
'existencia de I'Informe i tothom a qui s’ha passat I'ha trobat interessant entre
d’altres coses perque son reflexions d’una obvietat irrefutable.

La referéencia que fa I'Informe Hastings a la necessitat d’una formacié6
antropologica per als estudiants de medicina ha de ser alguna cosa més que
curiositat per altres maneres de fer, tipiques d’altres comunitats o a mers
recordatoris de totes les malalties tropicals estudiades i mai vistes a la nostra
comunitat, i per tant retardades en el diagnostic. L’elaboraci6é de protocols que
cal aplicar sistematicament davant d'un immigrant, pel fet de ser de tal o qual
pais, per descartar, sense que hagi presentat cap simptomatologia que ho faci
sospitar, les patologies més prevalents a la seva area, no em sembla que sigui
una bona praxi medica ni un primer pas per a la formacié antropologica
desitjada per a estudiants de medicina ni per metges en exercici, en quant es
considera a I’altre com a mer portador de malalties... tropicals.

Hi ha diferents aspectes en la formacié dels metges. El ntimero

d’estudiants en definitiva el decideix la Sanitat pablica que és qui financara els 4
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o 5 anys de formaci6 dels especialistes, que al mateix temps faran una part
importantissima de la feina assistencial (si tots els residents d'un hospital fessin
vaga -0 vacances- a I'hora, I'hospital es col lapsaria). La péssima planificacié de
I'atencié sanitaria a llarg termini i 1'escassa remuneracié actual, tant si s’és
hospitalari com de Primaria ha fet que faltin metges per poder fer una medicina
publica i universal com és de desitjar. A més a més de no admetre suficients
estudiants a les Facultats, els llicenciats i especialitzats marxen a altres paisos on
estan més ben remunerats i potser més ben considerats, tant per part de les
autoritats sanitaries com dels usuaris/pacients/malalts. La inversié que ha fet
I’Estat en la seva formacié no repercuteix al pais i quan es va a captar metges
especialistes a altres paisos, basicament de Sud-america es continua
distorsionant la politica sanitaria d’aquests altres paisos que també han invertit
en la formaci6 dels seus metges: “El 30% dels metges col legiats del darrer any eren
estrangers extracomunitaris. Més de la meitat dels metges col legiats el 2005 no es van
formar en universitats catalanes”.132

GoOD (2003:139), catedratic d’Antropologia médica a la Facultat de
Medicina d’"Harvard afirma que aprendre medicina no consisteix en 1'adquisicié
de nous coneixements, ni tan sols en aprendre nous enfocs sobre les tecniques i
la soluci6 dels problemes siné que: “Se trata mds bien de un proceso que consiste en
llegar a habitar en otro mundo. No lo digo solo en el sentido obvio de llegar a sentirse
comodo en los laboratorios, clinicas y hospitales, sino en un sentido mds profundo, como
si de verdad se accediese a la experiencia de otro mundo”.

Good remarca que a I’'ensenyament de la medicina, la biologia és el centre
i les relacions socials estan a la periféria i que quan s’ha compres el mecanisme
d’'una malaltia concreta es pretén que totes les malalties responen a un

mecanisme que només cal que comprenguem.

132 Dr. PADROS Blogs, 23-6-2006, Col legi de Metges de Barcelona.
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“Aprender a “ir al grano” de una manera persuasiva es bdsico para llegar a ser
médico. Exige saber lo suficiente sobre el estado del paciente, los procesos de la
enfermedad, las posibilidades diagndsticas y entre qué tratamientos elegir a partir de un
larquisimo formulario lleno de informacion y presentar las cuestiones bdsicas en pocos
minutos. Y exige la capacidad de explicarse bien, de referir la historia bien organizada
cronoldgicamente, de situar los origenes y las consecuencias del proceso de la
enfermedad y de esbozar un diagnostico” (GOOD, 2003:154) i d’aqui dedueix que la
historia més que un mitja per exposar la realitat és un medi per construir-la, que
la presentaci6 de casos representa la malaltia com 1'objecte de la practica medica
i que “la persona, el objeto de sufrimiento, es presentado como el dmbito de la
enfermedad mds que como un agente narrativo. El paciente es formulado como un
proyecto médico y debido a la enorme presion de tiempo, del apremio, la presentacion de
casos estd concebida para excluirlo todo, salvo aquello que ayude al diagnodstico y a las
decisiones terapéuticas” (GOOD, 2003:154) i acaba afirmant que la malaltia té un
curs natural; “la historia de la enfermedad carece de agente personalizado” (GOOD,
2003:161).

Quan Good afirma que es considera el pacient com a persona i actor
només “cuando los pacientes sean considerados moralmente responsables de su
enfermedad - la hemorragia esofigica del despreciado alcohdlico- o acepten de buen
grado el tratamiento recomendado”, crec que generalitza excessivament en el
primer cas ( hi ha professionals que pensen que l'alcoholisme és una malaltia,
no un vici, o si més no que pot haver un desencadenant que porta el malalt a
consumir cada vegada més del que el distreu de la realitat que el sobrepassa).
En el segon cas, en el d’acceptar de bon grat el tractament proposat, en
contraposicié a alguna critica, entra de ple la gesti6 de la malaltia per part del
malalt. Cal explicar que no és que el malalt “mani” (cosa que esgarrifa el metge,
o la infermera, només d’imaginar-ho) i trii I'antibiotic o la pomada que vulgui,
siné que implicaria dir fins on i quan. Als estudiants de medicina, caldria no fer-
los creure que la vida del malalt passa a ser responsabilitat seva. La vida

continua sent de cadasct i en definitiva és 1'tinica cosa que realment és de
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propietat privada. L’estudiant hauria d’acabar la seva formacié amb el
coneixement técnic, Obviament, que li servira per atendre a la persona malalta
que li confii I'esperanca de curar-se o conviure millor amb la seva malaltia, i
amb la certesa que qui diu fins a on, és l'altre.

Seria l'antitesi de la segtient situacié: “Una mujer italiana que hace unas
semanas se nego a que le fuera amputado un pie en el que sufria gangrena, operacion que
podia haberle salvado la vida, murio el dia 11(.....) Algunos médicos lamentaron que con
una buena ayuda psicolégica Maria tal vez se habria convencido de que «sin un pie
también se puede gozar de cierta calidad de vida». Saverio La Bruzzo, secretario de la
federacion de médicos de Sicilia, dijo: «Es dificil entender la psicologia de un enfermo,
pero en este caso ha sido un error respetar su voluntad»”13. Viure és un dret que s’ha
d’imposar? Evidentment que no és el mateix una persona adulta que un gran
prematur. Un altre aspecte és la formacié dels metges catalans on prioritza la
informaci6 de cara a 'examen MIR de final de carrera. Sovint I'explicacié d’un
tema va acompanyat de l'advertencia que el tema en qiiesti6 va sortir a
I'examen MIR de tal any. Quan les noves malalties i les noves tecniques
requereixen una carrera sense descans per poder acumular signes, simptomes i
fitxes tecniques, falta temps per veure la necessitat de tractar a I'usuari/malalt
com alguna cosa més que un portador de mocs o males digestions o tumors.

“Los estudiantes necesitan ver que la muerte, tarde o temprano, les llega a todos
los pacientes, y que el transito hacia la muerte se realiza, con toda seguridad, a través de
la puerta del envejecimiento y las enfermedades cronicas. Es preciso inculcarles virtudes
como una perspicaz y tolerante percepcion de la incertidumbre de la medicina, al igual
que, ineludiblemente, la sensibilidad y la conmiseracion” (HASTINGS CENTER, 1996:

66,67). Els metges que es dediquen a la neonatologia no veuran la vellesa ni la

133Domenech R. “Fallece la italiana que rehusé una amputacion”
http:/ /www.elperiodicoextremadura.com/noticias/noticia.asp?pkid=97386 20 de Febrero de 2004 [Data de
reconsulta: 17 d’ Abril de 2008]
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UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

DE QUI SON AQUESTS NENS? EL PREMATUR EXTREM, TECNOLOGIA I SOCIETAT
Carme Serradell Alonso

ISBN:978-84-692-2392-5/DL:T-582-2009

patologia cronica que potser patiran els nadons que atenen. Si una de les raons
de ser de la Pediatria és precisament la detecci6é preco¢ de qualsevol anomalia
per evitar que interfereixi negativament en la vida adulta, la neonatologia
practicada de forma exhaustiva sobre nadons d’extrema prematuritat podria ser
I'inici de patologia cronica.

La formacié que hauria de tenir el metge seria la que el faria competent,
compassiu, cuidador i bon comunicador.

“Cuando el Estado legitima la medicina académica como la vinica oficial escriben
CANALS Y ROMANT (1996:52) no lo hace por sus méritos objetivos, ni para atender a la
demanda social o para beneficiar el bien comin. La bendicion del poder (...) tiene
también razones politicas(.....)La legitimacion de la actividad médica, farmacéutica y
tecnologica se basa en el reconocimiento que se prestan entre ellas y que las separa de los
métodos tradicionales, casi mdgicos y extraiios al orden cientifico”(LOZANO, sd:18). El
control de l'exercici de les diferents medicines pot tenir diferents aspectes, des
dels economics collaborant amb Hisenda fins als de poder demanar
responsabilitats per mala praxi per part dels companys o dels usuaris o el de
poder sol licitar empara si fos acusat de mala praxi de manera infundada.

A Catalunya, el 30 de Gener de 2007 aix0 ha comengat a canviar i “el
Consell Executiu de la Generalitat ha aprovat avui el Reglament de les Terapies
Naturals, pioner a Espanya, que té com a objectiu ordenar les practiques de la medicina
no convencional relatives a acupuntura, terapia tradicional xinesa, terapies naturistes i
homeopatiques i técniques manuals”. 134

“Pero la enfermedad, en el curso de la historia, se convierte gradualmente en una
pregunta que puede ser respondida, en tanto en cuanto lo hace, la medicina se convierte

en secularizada o racionalizada, segin la terminologin de Max Weber. De hecho,

134 Europa Press. “Catalunya es converteix en la primera comunitat que regula les terapies naturals”. EI Periddico, 30 de

Gener de 2007.
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actualmente se ha secularizado en tal grado que ha ido mucho mads lejos en el camino de
lo sagrado a lo secular que muchos otros campos de interés humano, como la politica, el
arte o el derecho. Ha conseguido grandes éxitos en el control de los fenomenos naturales
de la enfermedad. Con ello ha adquirido una importante influencia objetiva sobre la
sociedad, produciendo cambios demogrificos, estabilizando la economia, etc. Pero, por
eso mismo, ha perdido su cardcter «sagrado», su funcion de control social, su influencia
subjetiva en la sociedad, su significado en términos morales. De ser un factor
condicionante del comportamiento social, se ha transformado en una mera funcion de la
sociedad. Mientras que la medicina en otros tiempos enseriaba a la sociedad lo que estaba
bien o mal, es la sociedad la que ahora dice lo que estd bien o mal”( ACKERKENCHT,1985:
176,177).

Quan DOUGLAS (1998: 41) defineix la medicina complementaria, descriu
les successives escissions de la medicina occidental: “A lo largo de su historia, la
medicina occidental ha ido apartindose de las cuestiones espirituales. En una
democracia pluralista, las variadas creencias religiosas de la poblacion deben ser
respetadas. Seria inapropiado que un practicante de la medicina imponga a sus pacientes
sus propios puntos de vista religiosos. De modo que la religion fue separada netamente
de la medicina, los trastornos psiquicos fueron separados de los fisicos y luego también se
separdé un miembro de otro, la carne de los huesos, la piel de lo subcutineo, cada 6rgano
de los demds, cada virus por su lado y cada enfermedad fue considerada
aisladamente....”.

A la historia de la medicina, segons TUBERT (1991:9), apareix la idea del
corporativisme medic concretat com un lobby de pressi6é que s’erigeix com a tnic
detentor de la veritat immiscint-se en la promocié de la salut, la virtut i la
felicitat similar al poder del clero i apropiant-se del sentit del que vol dir
malaltia, classificant-la de manera aliena al propi individu primer amb
simptomes que tradueixen el que expressa I’home viu i després amb I'anatomia
patologica del cadaver. Una definici6 de medicina que: “Segiin Foucault, la
medicina del siglo XIX estuvo obsesionada por esta mirada absoluta que da un cardcter

de caddver a lo viviente. Lo que no estd al alcance de esa mirada se sitiia fuera del
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dominio del saber posible” queda incompleta si desestima tots els esforgos dels que
volien una evidencia del problema per allunyar-se precisament de voluntats de
déus o redempcions de pecats paterns que justificaven els patiments terrenals.

“EI saber cientifico aporta reglas para actuar, pero se exime de reglas de juicio
sobre si mismo y sobre su empleo” (BADINTER, 1985; a HERITIER, 1996:275). Per tant,
no es tracta de saber si un metge fa una cosa o un altra, sin6 més aviat
d’analitzar quines concepcions o valors es posen en marxa per justificar o
obligar, permetre o prohibir fer una cosa o un altra.

Certament els metges ens creiem que només fem ciéncia o, tirant llarg, art
en la practica diaria. Perduda la consciéncia de classe, gracies o no a ALFONSO
GUERRA (1982) quan volia desclassar els metges i proclamava que: "No descansaré
hasta conseguir que el médico lleve alpargatas", tampoc sén conscients com a
ciutadans que la seva feina respon i contribueix a uns interessos vigents en la
societat en que exerceixen: “Se trata del suerio positivista de una autonomia absoluta
de la ciencia en tanto que prdctica y conocimiento. Sin embargo, es evidente que ni la
biomedicina ni la ciencia pueden entenderse como formas de conocimiento ajenas a la
cultura. Como indica Canguilhem, no sélo no es un disparate sino que es ficil responder
que la historia de las ciencias es la historia de esas «formas de la cultura que son las
ciencias» (MARTINEZ (1993: 33). “En un sentido similar podemos justificar que una
antropologia de la biomedicina, y por extension de la ciencia, haga un tratamiento de la
ciencia como un sistema cultural. Y ello a pesar de que una de las caracteristicas de la
biomedicina sea la de conformarse como un peculiar sistema cultural que desvela su
composicion ideologica precisamente en sus intentos de desideologizacion, en su
presentacion como conocimiento aséptico y socialmente autonomo” (MARTINEZ, 1993:
138).

En tot cas que existeixi una medicina oficial no és més que un aspecte
més de la societat on hi ha una Universitat oficial amb relativa llibertat de
Catedra i que pot ensenyar el que s’estableix al Parlament, la declaraci6

constitucional d’aconfessionalitat es tradueix en multireligiositat i una
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relativissima llibertat de pensament, on no tota la politica proposada pot

sotmetre’s a votacio.

5.4.4 MEDICINA QUE FAN ELS METGES

Quan es va preguntar als neonatolegs per que feien aquesta especialitat i no un
altra, les seves respostes van ser perque era la que tenia més interes, la més agraida
i interessant, la que podria representar un repte professional o que és una especialitat
pura, que ho agafa tot. Cap ha semblat que fos per inercia sin6 que tots han tingut
una actitud activa per fer aquesta feina i no com a segona opcié.

El tracte que he vist dels adjunts cap als residents ha estat de gran
respecte, amb uns passis de visita exhaustivament docents. I els residents han
mostrat una disponibilitat total a fer la feina moltes vegades aclaparadora en
quant es podien sobreposar resultats d’analitiques que calia corregir, parts de
bessons i consulta a cirurgia en un mateix quart d’hora. Els passis de guardia
van ser d'una gran professionalitat si es té en compte que es revisava tota la
historia de cada nen i es tenia present totes les incidencies que hagués pogut
presentar. Es va trobar a faltar referencies a algun aspecte que no fos el
purament clinic. Hi entraria explicar si el nen pateix o si la mare esta trista o si el
pare es troba sol. Potser aquests aspectes que completen la visi6 global de la
persona es van tenir en compte en moments en que jo no vaig ser present.

Parlo amb una resident que s’atreveix a dir que no li agrada 1'hospital, que
aqui es fan servir molts antibiotics i molt material que despres es tira. Ella no
tornara a 'UCI quan de R4 pugui triar quin servei repetir perque el que vol es
fer Medicina Tropical i marxar fora amb MSF. Despres ha dit que aqui es
treballava molt i que ella, tot i respectant 1'altra gent que només treballa, té
parella i veu la TV, que li agraden moltes altres coses com llegir i fer esport, i
que aqui només es fan guardies, que la gent és molt tancada i només treballa. i
que ella només té com amigues gent de fora, a dues basques. Que quedava
malament que estigués parlant amb mi perquée alla només es treballava.

Probablement no tenen temps material per pensar res més que amb les analisis,
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Rx i tractaments. No crec que tinguin temps per saber com evoluciona ningt, ni
els que els ha costat de remuntar molt, un cop han marxat de I'UCI. Si el que és
genial de la pediatria es veure créixer els nens (que a vegades sén malalts i altres
son pacients i, potser a vegades, usen 'ambulatori), la medicina intensiva és
gratificant en quant resolt problemes aguts i greus, pero no té la compensacié de
veure com es fan grans els que un dia es van atendre a la setmana de vida.

“(CO: penso que els residents deuen tenir vint-i-cinc anys i en XXX uns trenta.
En saben molt, han passat moltes hores per fer Medicina i treure un niimero molt alt al
MIR com per estar a I’hospital X de Barcelona. Els comparo amb els nois que no han
volgut estudiar res i estan preocupats pels concursos de la TV on es guanya diner facil.
Quina actitud tan diferent i quina responsabilitat estan assumint aquesta gent tan jove
sobre la vida dels petits de la meva societat. Per altra banda a lo millor no saben parlar
de res més que de Medicina. De fet, no els hi ha quedat temps per saber de res més”.
(Diari de camp). No sé si el desig del Sr. Guerra de posar-nos amb espardenyes
s’ha complert totalment i amb aix0 s’ha aconseguit que l'assisténcia sanitaria
sigui de millor qualitat i més humana, pero el que no ha canviat és que alguns
metges continuen treballant amb una dedicacié notable, independentment de si
amb el sou que la societat els dona poden comprar-se sabatetes de xarol o
espardenyes de set betes.

“Comencen a passar la guardia les residents de nit a les de dia. Trec el nas i les
adjuntes es passen la guardia a peu d’incubadora: acaben a les 11,15. (CO que bestia:
s’ho sap tot de cadascti i sense historia!! Tots el Na i tots el K i totes les pujades de no sé
que i les RX i els gasos...) tornem al despatx i ho comento: que si només fan guardies o és
que venen cada dia per saber-se tan bé tots els nens. En EEE i en AAA hi treuen
importancia i em diuen que durant la setmana cada adjunt porta 4 nens cadascii, pero
que es coneixen els altres. (CO: és igual: unes besties!!)”(Diari de camp).

“Quan estem davant d’en K. en EEE fa un comentari del guapo que estd i quin
ulls tan macos té (és un terme que deu pesar 3 kg. que té problemes cardiacs greus). La
resta de la visita no es torna a fer cap comentari tan clarament personal. Es diu: estd

millor, esta bé, ha millorat molt i potser algun “esta guapa” (CO: Tampoc hi ha cap
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valoracid tipus “quina putada”. Pugen K o baixen hematies que calen transfusions, pero
cap valoracio. Potser tampoc cal. Tampoc és totalment fred. Es professional (?))”(Diari
de camp).

La proposta per establir noves relacions entre el sistema sanitari i la
societat podria comengar per un debat obert entre ciutadans, administraci6 i
professionals. Tal com es recull en la Taula 39 es podria comengar a resituar
quin paper se li déna al sistema sanitari en relaci6 amb el moén laboral, la
prevencié de malalties, la definici6 del que son malalties i que no, la limitacié

dels tractaments.

Taula 39 PROPOSTA DEL BRITISH MEDICAL JOURNAL PER ESTABLIR LES BASES
D'UN NOU CONTRACTE SOCIAL

La mort, la malaltia i el dolor s6n part de la vida

La medicina té poders limitats, particularment per resoldre problemes socials, i suposa riscos

Els metges no ho saben tot: han de prendre decisions i necessiten suport psicologic

Els pacients no poden deixar els seus problemes als metges

Els metges han de reconeixer les seves limitacions

Els politics han de contenir les seves promeses extravagants i centrar-se en la realitat

Font: Jovell AJ. El paciente "impaciente". ; Gobernaran los ciudadanos los sistemas sanitarios?
El Médico 2003. 66-72

En tot cas, el compromis hauria de contemplar els aspectes segiients:

» El protagonisme dels ciutadans en la propia salut

P La garantia de qualitat, accessibilitat i equitat

P La necessitat d'un paper actiu dels agents socials (politics, usuaris i professionals) en
defensa de I'efectivitat i en 1'ts racional dels recursos

P Les limitacions de la ciencia

P Les limitacions dels recursos publics i la incapacitat del sistema sanitari de fer front a
demandes il limitades

(CAMFIC, SOCIETAT CATALANA DE MEDICINA FAMILIAR | COMUNITARIA, 2006:25).

“La resposta intel ligent a les «noves -falses- malalties», que apareixen com a
conseqtiencia de les relacions socials i dels estils de vida, passa per explicar als afectats i
a la societat la naturalesa dels problemes i plantejar-ne la resolucid des dels ambits
social, cultural i politic, no des del camp de la medicina. Explicar que I'epidemia de nens
hiperactius és més el producte d’una societat i unes families hiperactives i del seu propi
estil de vida i de joc (escola, miiltiples activitats extraescolars, jocs informatics, diferents

instruments de comunicacio que porten implicita una accié-resposta immediata) que no
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pas un producte dels gens és molt més intel ligent i saludable que demanar als afectats
que pressionin els politics perque posin més recursos per a la investigacio geneética i
farmacologica” (CAMFIC,2006: 26). Cal explicar que el tractament amb derivats de
I’amfetamina als nens moguts, demanats per mestres que no poden controlar els
nens que rebenten les classes... (als cinc anys!), o pels pares que descobreixen
que el nen ja no és el bebé que menjava i dormia (o que ja mai va menjar ni
dormir) i que no es pot desendollar quan s’esta esgotat de la feina, pot
representar un model de com funcionar en aquesta societat: pastilla per dormir,
per despertar, per estar atent, per menjar, per aprimar, per aguantar... Explicar
els efectes secundaris és funcié del metge que ha de tenir una mica més dels cinc
minuts per visita normal i dos per a les urgencies, situacié coneguda i admesa
per la Conselleria.

MENENDEZ (2002:179) quan parla de la recuperacié de les explicacions i
intervencions biologicistes a fenomens que no sempre ho sén, afirma que “los
nuevos usos del tiempo personal por la pareja hombre/ mujer o por uno de sus miembros,
estrechamente vinculados al desarrollo de determinados estilos de vida favorece cada vez
mds la no tolerancia de la denominada hiperactividad o de otros comportamientos de los
hijos” de manera que és més facil constituir el sindrome del nen hiperactiu amb
trastorn de l'atencio, el famés TDH, que quiestionar a quina societat hiperactiva
se 'immergeix.

Que es continui citant ILLICH (1975:206), el que considerava els metges
mercachifles de ambrosia, 40 anys després del seu treball, aplicant la seva critica
ferotge a la realitat catalana del 2006, s’hauria de completar amb una referencia
a la universalitat de la sanitat a Espanya, on tota persona que sol licita o
necessita atencié medica és atesa per un llicenciat en medicina. Que la qualitat
s’ha de millorar és evident, pero que ja no existeixi medicina de Beneficéncia és
un fet que no obviar, ni despreciar, ni considerar com anecdotic.

I més quan NAVARRO (1978: 145,146) critica a Illich quan fa servir
indicadors de curacié com a indicador d’efectivitat: “A decir verdad, da la

impresion de confundir la asistencia con la curacion. Ademds, al valorar la efectividad
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de la asistencia médica, hace lo que hacen la mayoria de expertos en medicina clinica —
los ingenieros del sistema médico, como €l los llama—: analiza la medida en que la
intervencion médica ha reducido la mortalidad y la morbilidad, esto es, analiza la
efectividad de la intervencion médica en la curacion de enfermedades y la evitacion de la
mortalidad. Sin embargo, en un momento en que el tipo de morbilidad mads importante
que aqueja a las sociedades desarrolladas de Occidente es cronico, seria mejor utilizar
como indicador de la efectividad de la intervencion asistencial la forma en que se presta
la asistencia dentro de esa intervencion... Sin embargo, para que ello ocurra, deberia
producirse una profunda transformacion de nuestro sistema de asistencia médica, un
cambio que permitiria al sistema proporcionar una asistencia mejor”. Precisament
perque la major part de la utilitzacié de la medicina és per a cronics, podria ser
que la medicina hagués tingut “temps per mirar” els nens fetals de 400 g. Abans
a la Seguretat Social 1'edat pediatrica s’acabava als 7anys. Ara es perllonga fins
als 14 anys a la Primaria o fins als 15 anys, depenent de I'hospital. La falta de
clientela fa que allarguem cap amunt i cap avall, creant especialitats com la
Medicina de I’Adolescéncia i la Neonatologia,que evidentment han de tenir
patologia per existir. Podria ser que se’n creés de patologia on no n’hi havia? o
nomes es que es desconeixia? En tot cas per una banda es fa medicina
preventiva (I'inica verdaderament eficag i eficient) i per l'altra s’han posat els
fonaments perque hi hagi una part de la poblacié6 amb patologia cronica des del
naixement a partir de la recuperacié de prematurs extrems.

El programa d’atencié al nen sa, a més a més de fer una feina preventiva,
(el millor aspecte de la medicina al lopatica) amb un calendari de vacunes i una
dieta adequada, ha creat un cert tipus de minusvalua als pares responsables de
la salut del nen, en quant una criatura, inicialment i majoritariament sana, s’ha
vist com alguna cosa que facilment es pot emmalaltir i cal “portar-lo” al metge,
tant abans com despres d’algun procés patologic sigui quina sigui la seva
gravetat. En aquest aspecte concret ha faltat una educacié de la puericultura als

responsables de la salut de 'infant que han de poder enfrontar-se a uns mocs
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sense febre sense pensar que han d’anar, de manera urgent, a un hospital de

tercer nivell. De fet es pot i es fa.

5.4.5 SOCIETAT ON EXERCEIXEN AQUESTS METGES

La medicina avui s’exerceix en un context on la immediatesa és un valor. Un
anunci d'una entitat bancaria sobre préstecs bancaris era: “ho veus, ho vols, ho
tens”. L’agencia de publicitat encarregada de la promoci6 era ben conscient de la
falta de temps per estalviar i incidia en I'immediatesa per satisfer el desig.

Es la societat on els avencos cientifics i técnics, reals s’han presentat i
cregut com a soluci6 a tots els problemes. “Al nostre subconscient i a 'imaginari
col lectiu estem comengant a creure que tot té solucio i que potser la ciéncia en un futur
podra aconseguir vencer tot tipus de malalties, 'eterna joventut i la immortalitat”
(CAMFIC, 2006: 6).

Es la societat on que un cirurgia operi des de Manhattan a una malalta
ingressada a Estrasburg a 7000 km de distancia es podria viure com un aveng
que cal imitar. Com reconeix ROZMAN (2004), el cost de l'extracci6é de la bufeta
de la fel de la pacient va ser escalofriante .

La immediatesa de la demanda (en Pediatria pot ser per febricula de dos
hores d’evoluci6), la falta de temps per estar malalts (per poca tolerancia
personal a alguna cosa considerat com advers o per la pressié laboral que no
admet la falta de productivitat) i I'exigéncia del diagnostic rapid i solucié rapida
a qualsevol dolenca més o menys incapacitant, juntament amb 1'aplicacié
técnica de la qual esta proveida la medicina han fet que la medicina sigui fer
coses, continuament i compulsivament. Aquesta analisi es deu haver fet des de
multiples perspectives sociologiques i antropologiques, pero és interessant que
siguin el mateixos metges, des de dins de la professi6, qui hagin fet una reflexié
sobre “Les repercussions en la practica medica son que es tendeix a actuar més i a
reflexionar menys” (CAMFIC, 2006: 6). Uns i altres sembla que estiguem d’acord a
prendre una pastilla per al colesterol en comptes de fer dieta, deixar de fumar i

fer exercici: el colesterol baixa igual, el metge no ha de gastar més dels dos
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minuts que des de la Conselleria s’admet que pot treballar un metge a la sanitat
publica i el malalt pot continuar amb la seva vida, segurament estressada, on
menjar i fumar és més gratificant que pensar en arteries que es poden arribar a
embussar..., 0 no.

Els homes i les dones de la societat catalana, potser com les altres del mén
occidental, amb un cert grau de benestar economic, es fan intolerants a les
incomoditats que només fa dos generacions potser es podien assumir com a
naturals o, en tot cas, com a no patologiques. “La calvicie, les orelles grans, la
sudoracio, el fet de roncar, la timidesa, I'adolescencia, la lactancia, la menopausa, les
separacions de parella, la calor, el fred, el dol, etc., passen a ser atesos al sistema sanitari
i, moltes vegades, son considerats malalties i, per tant, tractats amb un farmac. Aquest
fenomen, que és de tal magnitud que esta fent que s’obri un debat social i professional
sobre una possible Classificacié Internacional de No Malalties, té conseqiiéncies
importants en la mesura que dona a la medicina i a la ciencia meédica un paper
primordial en la vida de les persones, i relega qualsevol altra manera d’afrontar els
problemes de la vida, les frustracions i les dolences”. (CAMFIC, 2006:9). La campanya
de la Conselleria a I'estiu on adverteix la poblacié que si fa calor s’ha d’anar a
I'ombra i beure liquids, pot ser indici que ja no ens funcionen els mecanismes
etologics de supervivencia, ni els culturals que tenien els avantpassats recents.

Seria llavors que s’entendria que no tots els que van al metge s6n
pacients i potser son... usuaris?.

El penultim programa de la Conselleria Salut i Escola, fent anar una
infermera als Instituts per atendre les demandes que segqur que tenen els
adolescents, etapa definitivament patologitzada entre tots els adults de la
societat (pares, metges i potser mestres), contribueix a pensar que la medicina o
la sanitat en general son les que solucionaran totes les situacions on ’adolescent
encara no sap moure’s i per les que fins ara només han necessitat els pares i els
mestres i els amics, perd no un professional de la medicina que pot acabar

receptant alguna pastilla. Inclosa la del dia despres.
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Podria ser que la medicina fos com un reducte on refugiar-se davant l'agressi6
del sistema. En la medicina dels adults, agafar la baixa medica pot ser I'Gltim
esglad de resisténcia abans de sucumbir al tracte injust que es percep a la feina.
L’excés de feina, el poc reconeixement del rendiment personal, la competitivitat
inassolible... “Demandes per simptomes del mon psicologic, que no compleixen criteris
d’un trastorn de salut mental, o per molésties fisiques expressives de malestar i
disconforme amb i davant de la vida, que acudeixen al sistema sanitari perqué els posi
un nom, els doni un significat i els medicalitzi. El sistema sanitari s'utilitza com a
legitimador de la malaltia, del malestar: en la mesura que un va al metge i li fan proves,
adquireix el rol de malalt, es reconeix com a patidor. Es una manera d’adquirir valor
davant la familia i la societat. El paper de victima fa dificil discutir les condicions del
sistema social, disminueix la capacitat critica i de transformacio” (CAMFIC,2006:10).

La massificacié de les consultes d’Atencié Primaria i hospitalaria faria
pensar que la poblacié catalana és una poblaci6 malalta si es fes servir el
raonament que quan es va al metge és perque la gent es troba malament i
necessita ajuda professional. La possibilitat que una persona pugui ser atesa per
cinc metges, un darrere l'altre (urgencia domiciliaria, ambulatori, urgéncia
hospitalaria, mttua, privat.) amb ordre arbitrari, sense cap més criteri, i a més
indiscutible, que el subjectiu de la urgencia, pot contribuir a la massificaci6. Que
I’alternativa sigui la penalitzacié economica de pagar per acte medic no sembla
que serveixi per entendre que la medicina publica i universal, com la catalana,
és un bé de la comunitat, finita economicament i que cal cuidar. Des de la
Conselleria falten campanyes que, a més d’ensenyar a fer servir el ventall quan
fa calor, ajudin a valorar que una tos sense febre de 24 h d’evolucié no cal, ni
pot, anar a urgéncies d'un hospital de tercer nivell, perque acapara I'atencié dels
professionals que també hauran d’atendre una fractura de base de crani.

La Taula 40 exposa I'atenci6é urgencies als Hospitals de Catalunya durant
dos setmanes del mes de Gener de 2007. No consta cap indicacié des de la
Conselleria de com usar la xarxa sanitaria més que la d’aconsellar que es truqui

un determinat telefon, per tal que el metge vagi a casa del pacient.
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Taula 40 INDICADORS D'ACTIVITAT DE LA DEMANDA D'URGENCIES A
CATALUNYA
Setmanes Setmana del Setmana del Diferéncia Diferéncia
N 8alldde 15al21de  setmana setmana
referencia . N
gener gener anterior referéncia
Urgencies hospitalaries 64.075 67.362 69.135 2,63% 7,90%
Urgeéncies ingressades 6.252 6.759 6.683 -1,12% 6,89%
Exits hospitalaris 440 585 464 -20,68% 5,45%
Trucades al 061 32.479 35.601 34.961 1,80% 7,64%
Domicilis al 061 1.874 3.781 2.479 -34,44% 32,28%
Visites als CAC (inclosos | 57 4 31.250 13.064 -0,60% 1,11%
els addicionals d'hivern)
Domicilis d'APS 3.452 6.207 6.373 2,67% 84,62%
Urgeéncies hospitalaries
infantils (Vall Hebron i St. 4.656 4.006 4431 10,61% -4,83%
Joan de Deu)
Font: Sistema d'informacio del PIUC sobre els dispositius sentinella
GENERALITAT DE CATALUNYA, 2007

La manera en que es pot comunicar l'estat de salut poblacional també té
la seva responsabilitat en 'imaginari de la comunitat. A la Taula 41 es llegeixen

dues maneres de dir la mateixa noticia.

Taula 41
No és el mateix dir...

DIFERENTS MANERES DE DONAR NOTICIES
Que dir...

"Com cada any, hi ha freqiients infeccions
respiratories. La majoria es curen soles"

"Els serveis d'urgencies hospitalaris estan
col lapsats per l'epidemia de grip"

"Si té la grip quedis a casa a fer repos i prengui
antitermics. Si dura més del normal, posi’s en
contacte amb el seu metge de capgalera"

"Si té la grip consulti amb el seu metge de
capcalera"

"Les persones més velles i vulnerables no
poden superar les complicacions naturals que
suposa l'hivern"

"Els serveis funeraris no donen l’abast per
enterrar morts"

"El descobriment del genoma huma obre
grans expectatives per al tractament de
malalties"

"El descobriment del genoma, de moment, no
suposara cap millora en el tractament de
malalties"

"S’ha descobert un nou medicament per al
tractament de 1'Alzheimer"

CAMFIC, 2006:24

"Malgrat l'aparici6 de nous medicaments,
I'Alzheimer no es pot curar"

“Mecanismos burocriticos, falta de interés humano, intervenciones erriticas,
tratamiento episodico, clinicas superpobladas, retrasos inexplicables contribuyen a
disminuir la confianza en la medicina moderna e inclinan a los pacientes a las terapias

mds delicadas y a sus tratamientos sustentados mds regularmente en un esquema
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cosmico que lo abarca todo. Este es el tipo de diferencias que toma en consideracion la
teoria cultural.” (DOUGLAS, 1998:51,52). Es certament la medicina que es fa al meu
pais, perd quan hi ha problemes amb un prematur es continua anant a la
medicina oficial: perque assumeixi el cost economic o perque no es té
coneixement d’altres maneres d’enfocar el tractament?.

La contradiccié en una societat, on la competitivitat, ’éxit economic i el
ser jove semblen ser valors que cotitzen més que per exemple la solidaritat, la
coherencia entre el dir i el fer i 'austeritat és un anacronisme, és fer una politica
d’assistencia de la prematuritat només técnica sense cap politica social que
prepari a la societat on passaran la vida. Una societat que té individus que
porten binocles per mirar aquests prematurs ingressats (al costat del nen que es
va a visitar que també necessita cures intensives per alguna patologia greu que
el fa estar ingressat en una UCI) i que, no ho oblidem, té individus que surten al
carrer a protestar perque no s’obre una escola d’atencié especial al barri:
“Cuando las pautas sociales son altamente competitivas e individualistas, nadie que
participe en la carrera por el éxito tiene ni tiempo ni recursos para ayudar a los menos
exitosos. Si los premios para los ganadores son grandes y las sanciones para la derrota
son duras, el fracaso penaliza no solo al competidor que no tiene éxito sino también a su
familia. En un sistema tal, el fracaso es una perspectiva aterradora; alguien que ve que la
balanza se inclina en contra de sus propios esfuerzos, habrd de estar preparado para
sentirse deprimido y preocupado, para volverse apitico y perder el apetito. Su salud
debilitada constituye un reproche para quienes lo rodean, pero ellos, ;qué pueden
hacer?” (DOUGLAS, 1998: 53,54). Aquesta és una societat competitiva que no té
temps per a res que no sigui productiu. Els grans prematurs que tenen moltes
probabilitats de presentar greus deficits fisics, sensorials, intel lectuals i que
també molt probablement necessitaran estimulacié precog, classes especials
d’aprenentatge escolar i laboral, on se situen en aquesta societat?

La realitzacié personal d’aquest individu dependra de l'entrenament a

que se’l sotmeti per poder competir en la societat o d’identificar-lo com a
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marginal? Quin tant per cent de gent discapacitada tolerarem economicament i
emocionalment?.

Una persona que pensi en un altre tipus de medicina, consentira o
desitjara que recuperin un gran prematur?

El seguiment d’aquests prematurs, el fa la medicina convencional o
finalment van a parar a les terapies alternatives que fan alguna cosa més que
donar antibiotics?.

De fet la medicina que es fa a la sanitat pablica no és a demanda (en
principi i de moment) de manera que remodelar el nas seria per indicacié de
resoldre una malformaci6, una patologia o posttraumatisme, no per donar-li
una forma més arromangada en una aguilenca. Seguint aquest raonament, les
tecniques de reproducci6 estarien indicades en dones que presenten un
problema d’infertilitat, tot i que actualment se sol licita per a la dona que
decideix tenir un fill sola sense patologia ginecologica, ni psicologica que li
impedeixi quedar embarassada.13

L’ Apartat 7 de la Declaracié de Barcelona diu :

“DEMOCRATIZACION FORMAL DE LAS DECISIONES SANITARIAS.

Se debe promover, en un sistema sanitario centrado en los pacientes, mediante la
aplicacion de las Leyes existentes la existencia de mecanismos formales que favorezcan
una mayor implicacion de los ciudadanos en la definicion de las politicas publicas
relacionadas con la asistencia sanitaria”

Esperem que el nou pacient informat, organitzat o no, a més de participar
en les decisions que impliquin la seva salut, pugui valorar la sanitat ptiblica com
un bé comd que cal gestionar comunament entre la Conselleria, pacients i

professionals de manera eficient.

135 GALLARDO A. “El 30% de les inseminacions les sol liciten dones sense parella. Les demandants tenen 35 anys de
mitjana i algunes repeteixen embaras. Cada any neixen per fecundacié artificial a Espanya 1.500 nens que no tenen

pare” El Periddico, 19 Marg de 2008
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5.4.6 PER QUE HO FEM? IDEES RELIGIOSES

Podria ser que les idees religioses majoritaries de la societat catalana, les
catoliques, justifiquessin intentar fer tirar endavant gestacions que de manera
natural s’han interromput abans de les 28 setmanes de gestaci6, en quan a la
idea que tota vida és sagrada, i que la vida i la mort pertanyen a Déu.

Quan en les entrevistes a metges i infermeres, he preguntat sobre la
possible relacié entre recuperacié dels prematurs extrems i les idees religioses,
la major part dels metges no sén conscients que els protocols puguin estar
influits per les seves idees religioses. Tampoc que a I'hora d’aplicar la tecnologia
en un nado6 prematur sigui present alguna interpretacié religiosa.

En quant als pares, els metges perceben que poden haver-hi dues etapes.
A T'inicial de recuperar el nadé mitjangant totes les tecniques, no hi és present la
idea religiosa, pero si quan hi ha un diagnostic de possibles dificultats que fan
pensar amb la mort “si...si que interactiia, pero bueno el objetivo seria que esto fuera
por ética independientemente de la religion, pero efectivamente claro, si se mezclan la
ética y, la religion pues evidentemente se confunden y no siempre pueden ser
coincidentes, no? lo ético y lo....(Roure, neonatoleg).

La justificacio religiosa cristiana del moén i de la vida humana, que té una
anima immortal, ha servit com a norma moral al mén occidental per legitimar
accions que actualment poden generar confusi6é i angoixa en segments de la
societat amb creences religioses que “senten” que alguna cosa no va i cert grau
d’indignaci6 en altres segments no creients.

La religi6 d’aquest pais majoritariament catolica-romana ha influit
tradicionalment amb el concepte de persona de manera que continua sent una
labor a fer: separar la legislacio civil de les concepcions religioses. Que els
partits politics no considerin oportt legislar ni iniciar un debat sobre el principi
i el final de la vida humana pot ser degut al pes que té la Conferencia Episcopal
en la vida politica del pais i que a més de voler imposar la seva catequesi al

curriculum de l'ensenyanca primaria, continuament intenta immiscir-se al
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poder legislatiu. Des de 1’Ajuntament de Barcelona ja s’han convocat dues
Jornades per posar sobre la taula altres concepcions de la vida i de la mort que
les oficials.

La percepcié de Xiprer, neonatoleg, en el comportament dels pares amb
idees religioses respecta als fills amb problemes és que “els paisos més religiosos,
per entendre’ns, eren molt més reacis a suprimir esfor¢ terapeutic, llavors, per
descomptat, que en quant a no tractar, arribar fins a un punt o fins a un altre amb
nanos molt petits, la religio hi té molt a veure, pero molt, sense caure amb exemples
terribles, de gent que pues per raons purament religioses no permeten una interrupcio de
I'embaras d'un nen que saben que es morira a la sala de parts, i esperen a la setmana
quaranta que pareixi i llavors que es mori, que es mori alld, quan esta diagnosticat de les
quinze setmanes i haguéssim pogut interrompre’l.

C: un anencefalic o una cosa d’aquestes.
X. si, si, o similar. I d’aixo, n’hem tingut i ara recordo un cas, dos fills sequits amb la
mateixa problematica, jo crec que si, la religiéo amb aixo... (Xiprer, neonatoleg).

Certa concepcié de la religié continua vigent de manera que en els
moments finals de la vida, i quan es diu a la familia que un nen s’esta morint,
tot i que no siguin practicants s’interessen per si el nen ja esta batejat o no.

El que ha quedat per concretar és l'actitud dels metges relacionada amb
les seves creences religioses. No és una pregunta que es pugui, o que jo hagi
sabut fer obertament. Indirectament semblaria que només és una conducta
purament professional.

Podria ser que darrere les informacions triomfalistes sobre la viabilitat
d’aquests nens fetals hi hagués una campanya contra l'avortament, com
obertament ho exposa el setmanari ALBA: “Ha sido un milagro. Una nifia nacida a
las 22 semanas de gestacion sobrevive cuatro meses después. ;Por qué serd bueno
recordar ese nombre ademds de para ganar un ‘quesito” en el Trivial? Servird para que
cuando en un debate sobre el aborto le quieran convencer de que en el titero materno no
hay vida hasta la semana que le digan, usted, querido lector, sacara el “as” que la

actualidad nos ha puesto en la manga: Amilia Taylor....Amilia estd de nuestro lado. Que
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luego tenga problemas médicos -0 no-, y retraso mental -o no-, y bajo cociente
intelectual —o no-, pero ;han visto la cara de felicidad de su madre, Sonja, con su hija -
apenas una mutiequita- en brazos? Amillia ya estd haciendo el bien.”13% Semblaria que
la vida que hagi de viure I’Amilia, quan els que I'han fet viure ja hagin mort,

queda en segon lloc.

5.4.7 LA RESPONSABILITAT DELS PARES, QUE NO EL PODER

Davant d'un fill prematur extrem de 24 setmanes pot succeir que la mare vulgui
reanimar i el pare no: “yo siempre he intentado ser optimista, incluso ahora cuando
nacio, el primer dia se la veia tan tranquila y tan relajada, yo iba a ser optimista de que
mi nifia iba a salir adelante, claro, luego vas viendo segiin qué cosas y te desanimas pero
yo nunca perdi la esperanza, nunca, nunca....... la primera nieta, los nirios son muy
cariniosos pero bueno, las nifias se ve que son diferentes, ;no?, son coquetas, son
presumidas, bueno, cada uno cada cosa tiene su encanto y también me hace me hacia
mucha ilusion.

C: claro.

Mare: entonces no sé, ya sé que si hubiese sido un hijo me habria dolido mucho también
pero me duele mds porque es nifia, la deseaba mucho (Forjat, mare).

El pare acompanyava la mare, pero es quedava a fora al passadis i
algunes infermeres i alguns metges ho van trobar estrany. Davant d"una situacié
tan dolorosa, la mare va fer el que s’esperava i el pare va viure la situacié fora
dels parametres del que vol dir ser un bon pare. En tot cas els nens viuen per la

voluntat dels pares. Que hagués passat si el petit no hagués marxat? .

136 MARTINEZ-ECHEVARRIA B. “Nace a las 22 semanas... ly va y sigue viviendo!!” ALBA del Tercer Milenio, 23 de Febrero
2007
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La pena de la mare li fa dir que hagués preferit “haber tenido un aborto al
principio, un par de meses, 1o ves, 0jos que 1o ven corazon que no siente y ya estd,
acabar.

C: si, y esto quizds es lo que el papd no quiere...

Mare: lo que no quiere ver.

C: claro.

Mare: es lo que no quiere ver, yo ya lo sé, yo ya le conozco, él llega por la noche y dice
;como esta?, y se queda callado pero... ayer ya me vio mal, estas muy preocupada
mami? Digo si, para qué vamos ----------- a ver como responde le dije, nada mds (Forjat,
mare).

Cap psicoleg va atendre la mare que oscil lava amb mil pensament
diferents de pena, il lusio, solitud, fent tot el que calia i, a més, comprenent el
marit que s’havia protegit emocionalment molt diferent d’ella. L’agonia fisica de
la nena i l'emocional de la mare durant 13 dies no es pot quantificar
economicament, pero pot ser mes ruinosa i desestabilitzadora que cap altre: “yo
creo que él como se toma las cosas, se las toma muy a pecho, muy mal, entonces yo creo
aungque yo como lo demuestro y demds, que yo soy mds dura y... €l no, entonces bueno,
es lo mismo, yo las cosas las hago, y me desahogo y al final se me pasa, en eso yo sé que
soy mds dura, aunque se me vea mds débil....” (Forjat, mare).

El pare, probablement amb un altre raonament respecta el futur de la filla
i la propia familia, no va imposar el seu criteri, tan valid com el de la companya
i va acceptar el que la mare deia :“él habia sido un poco mds contradictorio por el
aspecto de que luego le quedaran muchas secuelas, pero como me habia visto a mi que yo
rotundamente le decia de que no, que no, que no, que no, pues él se habia callado y habia
aceptado lo que yo habia pensado, nada mas” (Forjat, mare).

La responsabilitat dels pares es dilueix amb el poder sobre la vida dels
tills i 1a idea del que s’ha de sentir cap als fills: “era muy complicado de que viviese,
de que podian quedar muchos traumatismos, que qué queria hacer pero es al principio
una mamd lo que quiere es salvarlo a toda costa, y mads cuando lo tienes dentro, que eres

incapaz de coger por lo menos yo en mi en mi estado, de coger y decir que no, pues
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bueno, que lo intenten salvarla por lo menos, soy incapaz, incapaz...” (Forjat,mare).
Ara és més ben acceptat que una mare faci aquest raonament que no que digui:
“ni hablar, ha de viure una vida normal i perque I'estimo, el deixo marxar”.

S’ha de tenir en compte que el grau d'implicacié que es doéna als pares i
mares és diferent en un pais o en un altre i en una cultura o en una altre i que
“L’acceptabilité par les parents du risque d'un certain degré de handicap residual est
eminemment variable d'une famille a une autre, et pour une meme personne dans le
temps, en fonction de sa prope subjectivité” (SIMEONE, 2001: 2561).

Si aqui legalment s’ha establert que els pares tenen el dret de ser els que
parlin en nom del fill quan aquest no pot, s’ha de tenir en compte que poden
presentar-se situacions on estiguin en conflicte els interessos dels pares amb el
del fill. “Entre los intereses que pueden entrar en conflicto con los mejores intereses del
lactante estdn el deseo de tener un hijo perfecto; Imposibilidad o aversion de aceptar a un
hijo con retrasos psiquico o de desarrollo neurologico; miedo de grandes cargas
pecuniarias; temor de que el hecho trascienda de modo impactante en la estabilidad del
matrimonio; preocupacion por el impacto que tendrd en el bienestar de otros hijos;
perturbacion por el efecto en la imagen social y otras mds. Casi todos los factores en
cuestion tienden a culminar en el rechazo de tratamientos para salvar la vida, que una
persona menos “prejuiciada” juzgaria a favor de los mejores intereses del lactante, pero
puede ocurrir una situacion contraria. Muchos perinatélogos hemos atendido a padres
que exigieron la continuacion de medidas iniitiles e intensivas que a veces eran dolorosas
e inducian sufrimiento al neonato con un cuadro mortal, por razones muy diferentes de
consideraciones propias del nifio, en aras de sus mejores intereses. Entre las razones en
cuestion estarian las convicciones religiosas de los padres; el temor del impacto que
tendria la muerte del hijo incluso en algunos casos temor de ser demandados si la muerte
del nitio es vinculada con conductas reprensibles como consumo de drogas, alcoholismo,
traumatismo, intentos de aborto o riesgos por abandono” (PEABODY, s.d.: 443).

Si els metges poden allargar, o no, la vida, els pares la fan, la vida, i

alguns pensen que havent-la creat i donat, hi tenen dret: quan s’anteposen les
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creences religioses, com sembla quedar reflectit en el cas de la bebe Wyatt al
benestar basic del nounat.

L’actitud dels progenitors de Wyatt mai es va qiiestionar donat que el
dret dels pares sobre els fills esta legitimat per llei. L'argument de que
s’esperava un miracle perque ells eren creients en un Déu que podia fer-ne, de
miracles, competia en igualtat de drets amb l'evidencia d’una insuficiencia
renal, respiratoria, visual i auditiva i tres traqueotomies per ventilar-la post
parada cardiorespiratoria. No deuria ser el moment de plantejar si la mare, de
23 anys, que ja ho era d'un primer nen que també va néixer abans de terme i
tornava a estar embarassada d’'un tercer, caldria que es fes algun estudi per
saber si tenia alguna patologia que la predisposés a tenir fills prematurs o
havien sigut dos situacions aillades i casuals. D’altra banda estem en una
societat on ninga té dret a qiestionar-li res relatiu als seus desitjos de
maternitat.

Deixant de banda dues referencies als habits enolics del pare en un diari
angles, a si han deixat de treballar tots dos i a si han venut la seva historia als
diaris nacionals anglesos, els titulars¥” als diaris catalans i espanyols barrejava
informacio i opini6 tipus: “Un juez decidird si los médicos dejan morir a un bebé en
contra de su familia”, a “La justicia anglesa autoritza que es deixi morir un nado
desnonat” pasant per “Un juez autoriza a no prolongar artificialmente la vida a un
bebé desahuciado” o “Un juez decidird si se prolonga la vida de un bebé desahuciado”.

Al cos de les noticies hi havia dades contradictories referent a si havia fet
tres o cinc parades cardiorespiratories, a si havia de viure aillada en una
bombolla de plastic, en una caixa de plastic o amb un capsal de plastic on hi va

I'oxigen que respira, al pes al néixer que segons uns va ser de 540 g. i altres de

137 Es va consultar El Pais del dia 1 Octubre de 2004; El Pais, La Vanguardia, ABC, El Periddico, El Mundo, del dia 8
d’Octubre de 2004; EI Pais, El Mundo, ABC, Times on line el dia 9 d’Octubre de 2004.
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450 g. i altres de 458 g. i medio kilo segons un altre o si per donar una idea de la
llargada se la comparava amb la d'un boligraf de 12,5 0 12,7 cm.

Les paraules dejar morir estan fetes servir en totes les accepcions
possibles, en activa, en passiva, com a desig i com a condemna. A banda que
tots els diaris remarquen la fe dels pares, un especifica que esperaven que algun
dia es fes el miracle en forma de trasplant d’organs. Segons un altre, el pare
demanava al jutge que els permetés, amb ajuda de la medicina, mantenir-la viva
durant dos anys més. Segons un altre, la mare diu que tenen la sensacié que
estarien matant la seva filla si la deixessin anar. Un altre apunta que hi ha qui es
pregunta si la senteéncia obrira un cami a l'eutanasia al pais, mentre un altre
puntualitza que no es creara un precedent judicial perqué només s’ha donat una
soluci6 a aquest cas concret. Tots estan d’acord a destacar que, tot i que els pares
no estan d’acord amb la senténcia, no la recorreran.

Al debat hi van entrar des de si calia respectar la voluntat dels pares o la
informaci6 de futur desastrés per a la nena que tenien els metges.

Un altre fa referencia que els drets dels pares no sén intocables i que
tenen limits de la mateixa manera que Charlotte Wyatt té dret a morir amb pau i
a no prolongar les seves tortures. Algunes organitzacions catoliques han
lamentat que no es tingui en compte la voluntat dels pares.

Un fa dir als pares que se senten descoratjats perqué pel fet que la vida
del seu bebe no depengui de les possibilitats que aporta la ciencia medica sin6
de la decisi6 dels tribunals.

El jutge finalment va basar la seva decisi6 en anteriors sentencies de la
justicia britanica en qué el benestar de la persona afectada se situava per sobre
del “principi sagrat de la santedat de la vida”. I continua dient que el que s’ha
de valorar és si la persona afectada pot suportar el tractament, no el que pensin
sobre aixo les persones que han de decidir per ella.

Que el judici fos public va ser a peticié materna o del jutge depenent del

diari.
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Només el diari angles parla dels metges i infermeres que 'han cuidat i
que estant d’acord amb la sentencia, la cuidaran el millor que puguin fins al
final.

Personal d’organitzacions especialitzades en el treball amb persones
discapacitades han dit que estan decepcionades per el fallo del tribunal i que els
metges no haurien de fer assumpcions sobre la qualitat de vida dels nens
incapacitats, i que els pares dels nens extremadament prematurs haurien d’estar
sempre implicats per complet amb les decisions que es prenen sobre si volen o
no que els seus fills siguin ressuscitats.

Si un dels objectius de la tesi era estudiar si existia conflicte d’interessos
entre pares i metges, quin tipus d’autoritat prevalia a 1'hora de decidir una o
altra conducta terapeutica sobre el nounat prematur amb possible problemes
doncs no ha quedat resolt: El poder dels pares i dels metges sobre la decisi6 de
que fer sobre el fill esta a favor del que decideixi una actitud continuista. Per
tant, les relacions que aconsella considerar MENENDEZ (2202:374), sobre la
hegemonia/ subalternitat dels actors, aqui metges i pares, en una situacié limit
estarien a favor del que decidis aplicar la tecnologia de la que es disposa:
“recordo més d’un que em diuen: “escolti, miri doctor, a mi no em vinguin ara amb
unitats de cures intensives i tot aixo, jo vull un nano normal i facin el favor de treure
aquest nano d’'aqui” i tal... Escolti miri, vosté faci el que vulgui pero, si no el vol,
renuncii, pero aquest nano té una opcio de vida i té una opcio de vida amb qualitat i ja
pot posar, ja pot voste fer lo que vulgui, m’entens? O sigui, aixo s’ha donat aquest cas,
d’assequrar la normalitat del nano, nosaltres no podem assegqurar la normalitat del
nano, el que podem dir és que ara té un risc molt baix i no té cap justificacio el fer una
mesura d’abstencio o no donar-li la opcié de vida...” (Morera, neonatoleg). En tot cas
continuen sent els adults els que assumeixen riscos sobre el nounat i I’aposta per
la vida és prioritaria, tot i que, sembla evident, no és 1'objectiu que sigui a
qualsevol preu: “no... el vull perfecte, si té la més minima cosa...”. Escolti, miri aixo
que vol que li digui, no sé, no li podem garantir, pero es fara tot el possible perque és el

que volem, és la nostra feina, la nostra feina és que els nanos que surtin, surtin bé, no



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

DE QUI SON AQUESTS NENS? EL PREMATUR EXTREM, TECNOLOGIA I SOCIETAT
Carme Serradell Alonso

ISBN:978-84-692-2392-5/DL:T-582-2009

que els nanos que surtin visquin a tota costa, aixo, no és cap objectiu, no ha sigut
mai” (Morera, neonatoleg).

Pero pot passar totalment el contrari. La infermera Om explica que: “hi ha
una pressio brutal, perque a vegades dius als pares... perque hi ha nens que dius “ostres,
aquest nen no tindria que seguir”, Que veusque se li tindrien que treure totes les
mesures terapeutiques. I després els pares diuen que no, que endavant, i tu els expliques
tot el que podra tenir el nen, i et diuen no, no, jo vull tirar endavant, no?”(Om,
infermera).

El poder patern i matern és total confonent-se la responsabilitat que la
societat dona als pares en quant a que siguin ells els primers adults que
satisfacin les necessitats fisiques i emocionals del nou ser, amb el poder absolut,
en nom de les seves conviccions, religioses o no, per decidir sobre la vida que
viuran, potser penosament, aquells nounats. En tot cas si algun pare, després de
ser informat de les més que probables seqiieles que pot presentar el seu fill
relacionades amb la prematuritat extrema, decideix tirar endavant amb
I'aplicaci6 de les tecniques a 'abast, tant per motius religiosos o d’altre caire, els
metges estan d’acord en continuar amb la seva assistencia. “Si, si, et trobes dels
dos, o0 nens que, per exemple, ara amb la ecografia cerebral, pues que fan una hemorragia
cerebral de grau quatre i que normalment a aquests pares pues se’ls planteja deixar de
fer coses, perqué saps segur que tots els nens que tenen aquest tipus d’hemorragia
tindran lesions importants, llavors et trobes pares que et diuen que no, que a per totes, i
tu bueno, per totes, nosaltres una mica intentem explica’ls-ho, pero si els pares estan tan
segurs que si, que tiraran endavant i1 tal pues també... tirem endavant”
(Prunera,infermera).

La llei en aquest pais no qiiestionara aquests tipus de decisié paternes i,
al contrari, podria perseguir els professionals que paressin l'aplicacié de
mesures tecniques a prematurs greument afectats si els pares consideren que el
volen reanimar.

“...jo em considero una persona formada, molt racional i tal, pero estds en una

situacio de xoc total, que per molt que et parlin, la teva capacitat per prendre decisions
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objectives, esta molt clarament lesionada, que jo ara torno enrere i penso tot el que em
van dir i jo vaig prendre les decisions que vaig prendre i sort que les vaig prendre,
perque mira com esta la nena ara, per vam veure moltes coses pel cami,, vam veure molt
i molts nens, vam veure sortir molts nens amb molts problemes i ara a I’Associacio pues
contacto amb molta gent que no li ha sortit bé, saps que et vull dir?

-C: st si.

-A: i que no era cap bajanada el que em deien, el que passa és que igual ens ha sortit molt
bé i la xx esta realment bé, saps?, pero bueno, que ara si ho tornés a passar ho veuria
amb uns altres ulls perque soc molt més conscient.

-C: ja.

-A: pero jo no m’ho podria no, és impossible fer conscient a algii en aquells moments...,
el primer que vam veure va ser que ens donaven la informacio justa, o sigui, no
t'avangaven res, per a no esverar-te suposo, perque tampoc tot anava una mica sobre la
marxa, ells no preveien les coses, anaven veient com anava evolucionant i a més ens ho
van deixar molt clar aixo, que a mesura que va evolucionant nosaltres anem veient que,
pero no et puc dir ni que anira millor ni que anira pitjor ni que aixo sera aixo ni que allo
serd allo, i realment el nen ha evolucionat molt millor del que tothom més o menys, no sé
si s’esperaven o no s’esperaven, pero que podria haver anat malament i va anar molt bé,
no va tenir cap complicacio.

C: quan voste diu la justa és que no li volien donar esperances ni la volien deprimir,
diguem-ne?, era “hoy estd bien”?.

Mare: exacte, si si, pero jo crec que ho fan ja com a sistema, no crec que pensin:”no li
donaré esperances” sind “explico fins aqui perque no sé més”, no et diuen conseqtiencies
perque tampoc les saben...” ( Pintor, mare).

A la mateixa época i unitat, els pares d'un prematur de 26 setmanes que
no pot superar totes les complicacions, el deixen “marxar”: “al verlo yo aqui tan
pequeriito y esto pues entonces ya hablamos, que es muy dificil de que salga adelante, y
eso cada dia cada dia lo hemos ido hablando, y la decision la tomamos ya. ... yo lo que
quiero que se haga lo mejor para él, yo quiero que tenga una vida bien, humana, si no la
puede tener...” (Barber, pare), tot i que el marge de minusvalia era molt ample per

aquests pares “que si en algiin momento a mi me tenian que hacer la amniocentesis y
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salia con Sindrome de Down o bueno, alguna minusvalia, no me refiero a ceguera ni a
sordera ni una de estas, otro tipo de minusvalia, que no segquiriamos para adelante con el
embarazo, no porque nosotros no nos pudiéramos hacer responsables, por el dia que
nosotros faltdramos, no teniamos que hacer responsable a nadie mds de de esa persona.
C: sque fuera ciego o sordo si?, ;no habian...
Mare: a mi no me importaba, ciego o sordo no me importa, tengo a mi curiado ciego,
considero que pueden llevar una vida perfectamente normal, o sea ni invdlido, pueden
llevar una vida perfectamente normal.....Ia cabeza es la que cuenta, entonces si su cabeza
estd correcta, pues es lo que ella decia, puede una vida normal, ahora, si su cabeza no
funciona al cien por cien, paraplegias o cosas de estas entonces ya es diferente.
Mare: si no se puede valer por él mismo porque no tiene la cabeza bien
Pare: o sea que siempre siempre que pudiera valerse por si mismo.
Mare: y una minusvalia de invilido se puede valer perfectamente, porque tiene la cabeza
bien, o una paraplegia que no tiene la cabeza bien, que dependes de una tercera persona,
mientras hubiéramos estado nosotros no le hubiera faltado nadie nada, pero luego es
encontrar la responsabilidad de que luego la tienes que pasar a otra persona, y ya es un
cargo muy importante.(Barber, pare i mare) “Que tenen molt clar que el que mana és el
cervell i que si no li funciona i només pateix, doncs que ja esta bé que es mori. Ho té tan
clar que la entrevista no dura més d'un quart d’hora perqueé ja no sé que més preguntar
apart de si hi havia patologia previa. Ho te clarissim. Quedem que a la tarda si ve la
mare i si vol, a mi m’aniria bé de parlar-hi. Marxa encantat i donant-me la ma.” (Diari
de camp). I que havent de marxar a casa sense el primer fill, tenen temps per
pensar la possibilitat que el petit fos donant d’algun organ, perque “de algo tiene
que servir de que... de que haya nacido” cosa que de moment no esta contemplada.
No penso que hi hagi un aspecte de culpabilitzacié de la situacid, pero
potser el cos d'un nadé de 360 g. pugui evidenciar alguna incapacitat de la mare

a I'hora de ser generadora de vida i “s’arregla” com sigui. Abans el fill era qui
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pagava els pecats dels pares 13 i ara encara es podria culpabilitzar: “Toda
enfermedad y todo desequilibrio corporal constituye un terreno que exige justificacion y,
por lo tanto, un excelente material para el proceso de culpar y justificar. En su forma
mds extrema, toda enfermedad da lugar a una acusacion. Si alguien se enferma puede ser
acusado de no haber cuidado adecuadamente su cuerpo. La persona enferma no es
necesariamente la uinica a quien se acusa: si se trata de un nirio, se acusa a los padres, o
a la escuela o a los organismos de salud publica. En este contexto de recriminacion
mutua, el cuerpo es un medio para ejercer control; sefialar un cuerpo enfermo es una
amenaza potencial contra cualquiera que pueda ser considerado responsable.
Generalmente, los médicos no estiman que la enfermedad pueda ser objeto de acusacion
Yy, para algunos, esta perspectiva puede ser desagradable. Pero como nuestro enfoque no
es médico, sino antropoldgico, ésta es la esfera mds promisoria para comparar las
construcciones rivales del terapeuta” (DOUGLAS, 1998: 52). La maternitat buscada
pressuposa que es va a aconseguir alguna cosa gratificant, positiva. Ningt
aniria a buscar una font de patiment. I en aix0 es converteix a vegades el fer-se'n
carrec d’'un nen amb deficits.

“Veure la mare com lluita i defensa el petit que no li ha de donar cap de les
satisfaccions que s’espera que han donar els nens és entendridor i frapant. Si encara
existeix la connexio amb la mirada, s’ho poden dir tot. Quan no queda ni aixo i la mare
encara insisteix a dir-li coses tendres es digna d’admiracio. M’espero i penso que de la
mateixa manera que els nostres pares han exigit respecta pel fet de ser pares i poca
critica a les seves actuacions i nosaltres els hem criticat, ara quan ja som pares tornem a
exigir respecte i poca critica. I els pares adoptius perque han de passar tants controls i
els naturals no? Perqueé continuem amb la idea que tots els pares som bons i no ens han

de dir res ningui?”(Diari de camp).

138 NUMEROS 14:18 “El Sefior es lento para enojarse y esta lleno de misericordia. El tolera la maldad y la rebeldia, pero no

las deja impunes, sino que castiga la culpa de los padres en los hijos y en los nietos hasta la cuarta generacién’.
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Hi ha mares diagnosticades prenatalment d’uns nens siamesos, amb un
sol cor, i altres malformacions, que tiren endavant tot 'embaras fins a la cesaria
final per les seves idees religioses (Prunera, infermera) i amb una idea potser
promoguda pels mitjans de comunicacié on es parla de I'exit d'intervencions
quirargiques on s’aconsegueix la separacié de les criatures i la supervivencia
d'una de les dues sense estudis posteriors de la qualitat de vida de la
sobrevivent.

Quan la tecnica ha fet possible el diagnostic prenatal d’algunes patologies
greus per part del fetus, la responsabilitat que assumeixen les dones (i homes)
de continuar amb la gestacié (“a partir de valors”) que I'atzar potser interrompria,
podria ser objecte de qiiestionament en un futur per part del fill que naixera
amb els déficits: “ ...entonces en esos casos, algunas jovenes y algunas madres mayores
que desean tirarlo adelante.Y dices el derecho, en este caso habria el derecho de la tercera
persona, el derecho del padre yo no puedo limitar, el nifio...alguien le ha preguntado al
Dawn si quiere, si quiere vivir 0 no? no, pues lo dejamos nacer como hacian nuestros
padres, pero después...lo que suele ocurrir es que ahora estos nitios no fallecen siendo
ninos...Quan aquests pares morin la societat se’n haura de fer carrec”(Roure,
neonatoleg).

En tot cas els pares sén els que decideixen fer-se un estudi genetic, o no,
per si la malaltia que pateixen es hereditaria o no, si es fan o no una
amniocentesi si estan en situacié de risc, si sent positiva i sabent que el fetus esta
afectat, continuar o no amb la gestacié. La diferencia amb I'época on no hi havia
diagnostics prenatals és que els nens amb deficiencies greus que abans es
morien a la infantesa, ara hi ha tecnica per posposar-los el moment de la mort.
Concloure que se l'estimaran igual pot no ser suficient per a la persona que
viura el problema en primera persona. Si ningti es nega a fer el Diagnostic
precog un cop nascuts, com pot ser que es neguin a fer un diagnostic prenatal?
Quin dret és el dret a no voler saber sobre alguna cosa que concerneix el futur
d’una altra persona? Els que amb informacié suficientment contrastada, o no,

decidiran si els fills es posaran les vacunes del calendari oficial o no, si sent
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sords es posaran, o no, implants coclears, en mor d’una cultura coherent,
comunidad interpretativa, segons MENENDEZ (2002: 237) que no considera la no
audici6 com a mancanga,'® si s’escolaritzen o no, si seran vegetarians o no, si
creuran en un Déu o en un altre... I aix0 que en qualsevol feina representaria
tenir un carrec de Director General que necessitaria un Comité d’ Assessors, una
Junta General i un Comité d’Empresa per garantir el bon funcionament de
I'empresa, en la paternitat/ maternitat, tothom es troba suficientment preparat
per decidir, potser amb algun petit dubte puntual, sobre tots aquests aspectes,
assumint un risc que si es presenta, qui el pateix és l'altra persona. Tot i sabent
que tota la comunicacié que els arriba a partir dels ulls és important i que
’adquisici6 del llenguatge és més tardana en fills de mares cegues o depressives
que amb prou feines interactuen visualment amb ells, continuem tenint fills tan
si som cegues com depressives'®. Com diu FABREGAT (1980:100):“Las tensiones
aparecen, pues, acompariando a necesidades psicologicas y biologicas que no han sido
satisfechas, y esto es mds cierto en aquellos individuos que carecen de la capacidad social
o fisica, segun los casos, para resolver, a menudo, la contradiccion existente entre los
objetivos y las posibilidades reales de realizacion con que se cuenta para cumplirlos”.

Els pares d'una nena prematura de 23 setmanes i 4 dies que van estar
d’acord a reanimar tot i la possibilitat de no fer-ho per ser de menys de 24
setmanes (estaven fora del pais en el moment del part), perd que no entenien la

possibilitat: “jo és que de vegades em parlaven i pensava: no ho estic entenent bé, o

139 GONZALEZ E 1. per reafirmar-ho militantment s’inseminen de donant sord per garantir-ne la perpetuacié. “Sordos
por decision materna”. EI Pais ,9 d” Abril 2002.

140 SANCHEZ M. En un dels episodis del programa Mares, emes per TV3, una dona cega no entén com la gent del seu
voltant no entén que ella vulgui ser mare d’un segon fill. La seva normalitzacié d’una discapacitat objectiva la pot
reafirmar, a ella, com a persona que té tot el dret d’experimentar la seva maternitat i la reafirmara amb la seva voluntat.
L’altima imatge de la segona filla posant-se la baqueta del tambor dins la boca podria fer pensar qui li dira allo de :

“aix0 boca no, que t'ho pots clavar”. TV3, 2005 Mares.

http:/ /www.tv3.cat/ ptvcatalunya/ tvcProgramaSeccio.jsp?idint=171603132&seccio=tvcat&pseccio=171603132


http://www.tv3.cat/ptvcatalunya/tvcProgramaSeccio.jsp?idint=171603132&seccio=tvcat&pseccio=171603132
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sigui, no pot ser que em diguin aixo, jo me'n recordo que li vaig prequntar: pero que fan
els pares normalment?, i em deia home, els pares normalment volen reanimar, pero
després moltes vegades és més dificil desconnectar la maquina, van dir aixo, i jo vaig dir
doncs, no no, jo ho intento, jo ho intento, saps?, i que segurs, assumeixen riscos perque
valoren proves com a no valides, bueno, com pots comprendre en aquella época ja,
després de cinc mesos a I'hospital érem ja amos del sistema com si diguéssim, saps?,
primer el sistema ens superava i després ja nosaltres controlavem el sistema i llavors ja
comengaven a dir mira, si vosaltres voleu que signem aixo doncs molt bé, doncs ara ens
expliqueu aquesta prova o tal i feiem una mica de -------- metges 1 amb el tema de
I'aspiracié vam dir que la prova no s’havia fet amb les condicions amb qué trobavem que
es podia donar validesa a la prova i que es repetis, pero les conclusions de la primera
prova van ser que li tenien que posar un tap intestinal, un forat, saps? que no menjava
bé per boca i que li havien de posar un boto estomacal perque hi havia risc d’aspiracio i
llavors que -—----- se li paren els pulmons, i les infeccions i tot allo, i nosaltres vam dir que
no, que no, que li havien donat el biberé en una posicio que no era la seva, que no li
donaven validesa, la vam repetir i van dir que hi havia penetracio, pero no aspiracio i
que era el nostre el risc que voliem assumir, vam dir que no voliem posar-li, que voliem
assumir el risc, i va sortir bé, pero aixo va trigar un mes de retrds, van fer inclis proves
de medicina nuclear, de tot, estava en un hospital, que era I'hospital de...” (Pintor,
mare).

Hi ha metges que han recomanat 1'embaras de la dona esquizofrenica
adduint que l'alletament modificara la patologia materna. Si I'embaras es déna
dins d"una parella on pare i mare tenen la mateixa patologia, la filla pot acabar a
la Direcci6é General d”Atenci6 a la Infancia i I’Adolescencia (DGAIA).

El naixement del fill prematur d'un conegut personatge espanyol ha
despertat la comprensié de I'entrevistador perque ha seguit exactament el que
s’espera d'un bon pare: “se ha negado a negar la realidad, como tantos hacen. Ha
renunciado a esas modas rayanas en el crimen que desenchufan respiradores y que a una
eutanasia a plazos, con fecha de caducidad de la vida, le llaman a veces “cuidados
paliativos”. Bertin, agarrando por los cuernos el toro de la tragedia familiar que les ha

tocado, ha hecho una valiente proclamacion de la vida y lo que es mds insolito en
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nuestros dias, una resignada aceptacion de la voluntad de Dios como creyente: “Es algo
que nos ha tocado vivir. Nos lo ha mandado Dios...Mi nirio a lo mejor no andara bien o
no andard. No sé si verd o solo sombras. Pero lo que si es sequro es que va a ser un nino
feliz porque es un regalo de Dios. Va a ser un nifio queridisimo y lo vamos a hacer feliz
el tiempo que Dios quiera, sequro”.141 Si el mateix personatge hagués optat per
demanar una limitaci6 de I'esforg terapéutic, probablement el to del reportatge i
el futur professional del cantant haguessin pres un rumb diferent. La informaci6
per als lectors de la revista més venuda a Espanya continua sent ideologica més
que real.

Crida l'atenci6 la decisié de dues infermeres, una en solitari i 1’altra en
parella, d’estar d’acord amb la inseminacié de dos embrions per satisfer el més
aviat possible el seu desig de ser mares. Sent professionals de la sanitat els
suposaria una més gran informacié sobre les possibles repercussions dels
embarassos multiples que faria negar-se davant la proposta d’embaras maltiple.

Quan a les entrevistes que he fet amb neonatolegs i infermeres
preguntava que en pensaven de la situacié recollida d'un article on
s’entrevistava el doctor Juan Alcald Zamora, (especialista en Cuidados Intensivos y
Presidente del Comité Etico de Investigacion Clinica del Hospital de la Princesa de
Madrid): “Si el bebé conociera el tipo de vida que le esperaba, pensaron, se negaria a
vivirla. Pero los padres estimaron que no volverian a tener otro hijo y decidieron
aferrarse a la vida del que ya tenian”, el neonatoleg Alzina creu que “es cruel el
comentari del Gregorio Mararion, en quant se’ls hi fa decidir quan tu ja ho saps. Llavors
perque et queixes si no decideixen el que tu vols?”.

Caldra veure si es confirma la informacié de la infermera Sapeli quan diu:
“a Estats Units hi ha ara, hi ha un moviment, a veure que tampoc no sé fins a quin

punt,. només t'informo de lo que m’han informat, hi ha un moviment de persones amb

141 BURGOS A. “Semana de Pasion para Bertin”. Hola, 4 Abril 2007.
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una certa discapacitat productes d’haver siqut grans prematurs o amb patologies molt
complicades que se’ls ha donat una tecnica i els ha deixat incapacitats de per vida...
doncs, ara han fet una associacio, hi ha una associacid, imagina’t, eh?  que

responsabilitzen contra els pares per haver deixat que naixessin...”

5.4.8 EL DIA DESPRES

Els prematurs estan ingressats a les unitats de Cures Intensives fins:
“practicament quan arriben a 'edat de terme, o sigui, si neix de vint-i-vuit doncs, fins
que arribi a les trenta-set setmanes de d’edat gestacional corregida” (Teix, neonatoleg),
o segons Xiprer, neonatoleg, depenent basicament de l'edat gestacional, els
donen d’alta quan fan trenta-cinc, trenta-sis setmanes perd poden arribar a estar
fins a la setmana quaranta o fins als sis mesos si té una displasia
broncopulmonar (malaltia pulmonar cronica induida pel respirador).Un
prematur de 25 setmanes té una mitjana de temps d’ingrés d’uns tres mesos.

De parelles, n'hi ha de tots colors, pero la que acostuma a deixar la feina
i quedar-se amb el nen a casa és la mare que “ s, lo que passa que la mare aquesta
esta en un procés també, o sigui, és molt diferent un fill prematur quan té quinze dies de
vida a aquest mateix fill prematur quan té sis anys, la mare ha fet tot un procés, esta
molt lluny d’aquells quinze dies de vida, jo penso que potser si que estaria bé pensar amb
totes aquestes mares que ja tenen fills grans i interrogar-les a veure que en pensen, queé
va sentir, perque va voler tirar endavant, quina vivencia tenia, com s’ho veia, jo penso
que cap d’aquestes mares es fa a la idea de lo queé és en aquell moment que és lo que pot
tenir després de sis anys” (Ceiba, neuroleg).

Quan surten de l'hospital el seu vocabulari sap de dessaturacions,
constants vitals, taquicardies, tiratges, ductus, hemorragies intraventriculars,
enterocolitis, hemorragies retinianes i on para el septum pellucidum (que també
caldria veure que se’'n fa de saber que el fill no el té¢). I de cop han de saber fer
anar un respirador o un aspirador que fins fa poc estava reservat a la

manipulacié per professionals superespecializats.
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Nenes que van néixer amb 28 setmanes per ruptura prematura de
membranes a les 26 i que ara, amb dinou mesos pesen 7 kg, encara no caminen i
segueixen un programa d’estimulaci6é perque no parlen. I que la mare compara
amb altres nens de la mateixa edat, corregida o no, que ja fa estona que corren. I
que quan fan una pneumonia, aquests prematurs la poden fer sense febre, per
tant, es retarda el diagnostic i si al final es fa la radiografia que demostra la
condensaci6, és per insistencia de la mare, que només sap que no esta bé, al
resident de guardia (que li han dit que les neumonies van amb febre). Reconeix
que els metges son “muy agradables la mayoria pero yo creo que la tratan como si
fuera una niria normal, no como si fuera prematura, que no tienen en cuenta, que ellos
consideran que una vez que le han dado el alta, pues es como si ella ya estuviera bien.
...pues yo no sé si es que atribuyen el tiraje a la broncodisplasia pulmonar que ella tiene
de base o qué, pero he tenido bastantes problemas porque ha tenido dos neumonias, y he
tenido que ir tres veces para que le encontraran la neumonia” (Basté, mare). I que
anira a la guarderia en dos mesos, no se sap si per normalitzar la nena o la mare
que ja no pot més i, a més, ha de tornar a treballar perque I'economia familiar no
déna per més: els avis no se la volen quedar perque els fa por, els cunyats que
pensen que la mare exagera en la cura i el marit que si la veu angoixada es
desespera.

Bessons que segons els pares i probablement per comparacié o per
normalitzar la situacié consideraven que tot anava bé: “no, ellos el problema que
llevan, que es el eterno problema desde el primer dia, o sea, han pasado por, que como
casi todos, no? pequetiitos problemas, lo de la valoula bueno, lo de la arteria y ellos el
problema que tienen es la respiracion, que les cuesta mucho y tienen a base de oxigeno,
de ayuda” (Paraire,pare).

Bessons que després de ser intervinguts de problemes intestinals,
cardiacs i oculars entre tots dos, tenen la mare, que ja ha pogut sortir d'una
depressié6 amb tractament, que s’emociona de recordar tot el que van arribar a
patir quan estaven ingressats i dels horaris de menjar cada dues hores els

primers mesos de tenir-los a casa i que ara es troba contenta, dedicada en
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exclusivitat als dos fills de 13 mesos que segueixen controls periodics i que
sembla que no tenen problemes especials.

Avies que es neguen a pensar que la néta per ser prematura tindra algun
problema especial tot i que ha de passar per quirofan, perqué és una nena amb
molta forca: “yo sé que es un sufrimiento para esa criatura y para los padres y todo lo
que tiene a su alrededor que los tiene que cuidar, pero yo creo que es un ser que ha
venido y si ha venido ha venido para algo, eh? y nadie tiene por qué quitartelo y pienso
que cuando viene un problema es porque algo tienes que aprender de ese problema, si, y
sino fijese usted, usted pasa una parte negativa y cuando ya la ha pasado y la ha
superado, se da cuenta que de aquello algo aprendio, lo que pasa es que cuando te llega
en ese momento es muy doloroso, pero siempre aprendes algo” (Hostaler, avia). La
segona entrevista es va posposar perque era prioritari el bateig després d’estar
set mesos amb respirador.

Vaig aprofitar la possibilitat d’entrevistar uns pares d'una nena amb
sindrome de Down que als dos anys i, en ple cateterisme cardiac, va fer una
aturada cardiaca de la qual la van remuntar i se’n va sortir amb coma que va
durar 23 anys. L’experiéncia de ser pares d'una nena amb discapacitat profunda
em va semblar pertinent per aproximar-me a la possible situacié de risc que
viuen els prematurs extrems de menys de 28 setmanes .

Pares que durant 23 anys han viscut gairebé totes les situacions possibles
i que mentre només va ser una nena amb sindrome de Down recorden que: “et
volques. L’estimul aquell de treballar molt amb la nena, fins a l'extrem que potser et
passes, no?, estimulacio precog i treball, fer tot el possible perque no es noti, si quan en
realitat el que has de fer és aixo que deiem, no?, acceptar la realitat i deixar-te
d’histories, pero clar, que és lleu? millor, que no és tan lleu?, ... Jo penso que dintre de
tot vam normalitzar molt la situacio, entre cometes” (Jardiner, mare i pare).

La situaci6 es va complicar tant que els problemes inicials es van
difuminar: “aquesta és la gran la gran sorpresa nostra, que a partir d’aquell moment el
problema de la nena no era ni el sindrome de Down ni la cardiopatia, aixo va quedar

marginat, aleshores el seu problema era un problema neurologic, havia de prendre



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

DE QUI SON AQUESTS NENS? EL PREMATUR EXTREM, TECNOLOGIA I SOCIETAT
Carme Serradell Alonso

ISBN:978-84-692-2392-5/DL:T-582-2009

Luminaletas i per evitar convulsions, perqué tenia convulsions, i una mica a veure no?
com anava el seu cervell, per tant, el sindrome de Down ja quedava aparcat
completament” (Jardiner, mare i pare).

Quan a més de tenir el sindrome de Down, estava en coma, un dia va
somriure, la vida dels pares va canviar: “Esperant que aparegui el somriure,
recuperant el menjar amb cullera doncs bueno, vam entrar en una altra etapa de la seva
vida, menjava, dormia i reia. Quasi mai plorar, mai mai... jo penso que aquell somriure
que feia, et feia sentir tendra, no sé. Transmetia una tendresa. Somriu, esta contenta,
ella demostrava que era felig, aixo si, i per tant, clar, automaticament aquell sentiment
que teniem nosaltres, que haviem comentat, de vergonya o de por, o de preocupacio per
la filla es va anar diluint, perqueé nosaltres, malgrat la situacio tan complicada, haviem
resolt un problema, perqué el problema social havia quedat com mitigat, és a dir, sabiem
que la nena estava molt pitjor, pero ens estalviava tot un enfrontant-se o enfrontar a la
nena amb unes situacions molt més complicades. Amb una societat complicada. Perque
sabiem que la nena clar, no podia no donava per més i, per tant, estava en una cadira de
rodes tot el dia, i ja estd, i per tant, ens vam anar acostumant i aquesta problematica
bueno, la vam assumir, i ja era una cosa com molt normal. Es molt dificil d’explicar
pero, és a dir, ens va estalviar, aquesta persona no tenia cap obligacio social... el
sindrome de Down bueno, qualsevol persona m’imagino que té un nano amb una
deficiéncia, pero que pot sortir al carrer, que poden fer coses sols, pateixes molt”.
(Jardiner, mare i pare).

Mares que tenen una nena que va ser prematura amb problemes
pulmonars i que tant la nena com la mare falten molt a classe i a la feina cada
vegada que la petita fa una bronquitis o per evitar que la faci al minim
simptoma, la mare la treu de I'escola i té fama d’exagerada. L’escola, que sembla
que va en una altra freqiiencia d’onda, es queixa que la nena falta molt a escola.

El “dia després” passa per explicar una altra realitat que 1’habitual als
que s’interessen de bona fe per la situacié: “y claro todas se interesan porque
quieren saber y como estds y como estd la nifia y entonces si claro esto también me

angustia bastante porque tengo que estar constantemente explicando y a veces me dan
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ganas de no salir de casa por tal de no... porque cada vez que hablo con alguien pues
empiezo a llorar, ves?”(Pastor, mare). Potser per no caure en la impertinéncia, hi
ha altres que col laboren donant anims d"un altra manera: “Ia gent a mi em diuen
pel carrer, la gent que ens coneix, que son més llestos, que surten més llestos” (Manobre,
pare).

La preocupacio per l'avui per part del pare i pel futur per part de la mare
del que vindra:

“Pare: hi ha hagut un tema, allo de les apnees...

Mare: és diferent, ell viu més dia a dia i jo sempre estic atabalant: “i aixo de cara a més
enlla?”, sempre pregunto i aixo de cara a més enlla, que ara quan sortim d’aqui, allo de
les apnees... i si m'ho fa a casa dintre de sis mesos i si aixo i si allo i em diuen :
tranquil la, tranquil la” (Mestre, mare).

Segons CORTADA & TARRAGO (2005), psicolegs clinics, 42 el 10% dels
nadons nascuts necessiten ser atesos a les UCIN degut, en part, al fort increment
d’embarassos per tecniques de reproduccié assistida (TRA), que ha suposat un
major increment dels embarassos multiples i parts prematurs. Dels 550 nens
seguits durant 4 anys, el 24,4% eren fruit de les TRA i el 40,4% de les families
necessitaran d’ajuda especialitzada.

Les seqtieles als pares:

. Ruptura del vincle amb el nadé: aixo suposara una dificultat en la filiacié.
. Aillament social dels pares durant I'ingrés, amb la falta de recolzament
que aix0 suposa.

. Desequilibri en la relaci6 de parella, amb el risc de ruptura conseqiient.

. El valor de la propia historia familiar.

142 A la seva ponéncia presentada a la II Jornada de Trastorns Neuropediatrics Multidisciplinaris
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. Fantasies i excés d'informacié: una gran seqtiela que determina la relacio,
i el futur del desenvolupament del nad6, doncs aquest no pot ser vist pel que és
i com és, sind pel que es creu que ha de ser o pel que s’ha llegit que sera.

Els psicolegs treballaran amb el nad6é I'Escala d’avaluacié del
comportament Neonatal de Brazelton (NBAS) de manera que la informacié
obtinguda: “la podrem posar a disposicio dels pares quan aquests estiguin amb ell.
D’aquesta manera els podrem ajudar a entendre les reaccions del seu infant, quines
capacitats té, el perque de determinades respostes, o que és el que li va millor per a que
pugui mirar i escoltar atentament, o que no es desanimin si quan esta amb ells només
dorm, doncs és el moment en que el seu petito es permet de relaxar-se. A la vegada és un
bon moment per a que surtin dubtes i angoixes, que poden ser recollides en aquell
moment o després en I'entrevista individual” (CORTADA & TARRAGO, 2005). A banda
de tots aquest elements que impactaran fortament els pares, segons Cortada i
Tarrago, hi ha un altre aspecte que els ocupara temps i esforg, a la vegada que
molta comprensio i sensibilitat per part dels equips assistencials: la dissonancia
entre el fill desitjat o fantasiejat i el fill real. Aquestes situacions, a vegades,
suposen un gran abisme per als pares per acostar-se a aquest nadd, que no el
poden identificar com a propi, afectant de forma molt important la formacié del
vincle.

Seguint les reflexions de BRAZELTON I CRAMER (1993), on recullen els
desigs principals que duen a voler ser mare, veiem que en les situacions propies
dels nadons ingressats a la UCIN, per a elles aix0 suposara un trasbals
emocional molt gran, doncs:

“~ En la recerca d'una identificacio amb uns pares que cuiden: Les experiencies inicials
seran que aquesta mare no podra desenvolupar aquesta identificacio. Els metges i les
infermeres semblaran els veritables progenitors en tant que seran qui tindran cura del
seu fill.

-En el desig de ser completa i omnipotent: Aquesta situacié suposara una forta ferida
narcisista, en tant que no haura pogut dur a terme la gestacio i/o naixera un infant no

complert o no perfecte.
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-En el desig de reflectir-se en el fill: La mare no pot reconeixe’s en el nado, quedant per a
ella la seva autoimatge fortament danyada.

-En l'assoliment d'ideals i oportunitats perdudes: Renuncia als seus ideals de vida i
d’autoimatge.

Per tant, conclouriem que, la dificultat d’acceptar el nado real suposara una dificultat en
la vinculacio” (CORTADA & TARRAGO, 2005).

Aquests nens un cop donats d’alta van als CDIAP (Centre de
Desenvolupament Infantil i Atencié Precog) on segons Manya, psicoleg “no és
recuperar mobilitat a través de la mecanica i repetir repetir, per tant, aqui estan els
equips, no només cal recuperar a nivell funcional, siné sostenir aquests pares, ajudar
aquests pares, que no se sentin sols fent tot aquest procés de cura d’aquests nens, son els
equips els que han d’ajudar, i no se’ls pot dir “vostés pares s’han d’ocupar d’aquest
nen”, entre tots ens ocuparem d’aquest nen, nosaltres estarem al seu costat.. .treballen
des de I'emocional, cuiden molt de sostenir i d’acompanyar els pares a nivell emocional”

Els pares que han d’anar al CDIAP saben que el seu fill és susceptible de
presentar algun trastorn al seu desenvolupament: “i, per tant, estaran confrontats
en un estat afectiu que activara la posada en marxa de tot un ventall de mecanismes de
defensa contra el dolor que causa la perdua d’allo imaginat, d’allo esperat: la pérdua del
fill ideal” (TORRES, 2005). Si el terapeuta que atendra el fill sap reconeixer els
mecanismes de defensa dels pares, podra ajudar-los a mentalitzar i simbolitzar
el dolor.

Els pares, segons TORRES (2005), poden negar la situacié considerant-la
superada ja a la primera entrevista o derivant la responsabilitat a I'escola o al
metge que els envia; o dissociant les sensacions agradables de les desagradables
desconnectant-les de les seves emocions de manera que poden no reconeixer la
gravetat del seu fill i no trobar la necessitat de tractament; o poden projectar la
responsabilitat del problema que presenta el fil a causes externes: error de
diagnostic medic, desconeixenca dels sindromes per part dels metges o
professionals que l'atenen; o idealitzant els terapeutes; o anul lant I'evidencia

del problema que gairebé no es nota; o aillant-se no recordant dades importants
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de la historia; o intel lectualitzant la situaci6 referint-se més a la patologia que al
fill; o racionalitzant les conductes a seguir justificant-les, tot i no ser les més
adequades.

D’altra banda, les possibles resisténcies que poden presentar el pares en
el decurs del tractament del seu fill anullant visites sense previ avis o
dificultant trobar un horari per fer la terapia han de ser considerades pel
terapeuta que, en definitiva, haura d’ajudar els pares a fer de pares d’aquell fill
que no és el que havien imaginat: “y a mi lo que mds me preocupa es, bueno ella, ----
hemos tenido muchisima suerte porque con los problemas que ha tenido ella de oxigeno,
de desaturaciones, de del pulmon, pues hay muchos nifios que hacen derrames cerebrales
por falta de oxigeno vy ella gracias a dios pues bueno, lo que ha tenido o sea, todo es
reparable pero claro hay casos de nitios que quedan con una lesion cerebral y...sabes? que
esto ya es de por vida, esto ya no hay solucion” (Basté, mare).

Quan el deteriorament o la necessitat d’assistencia és important hi ha la
possibilitat d’ingressar la persona en centres especialitzats. “Ingressar-la en
residencies especials pot donar la sensacio que s’abandona quan no es vol fer-ho... jo el
suport més gran i penso que, aixo si que no sé si se n'ha d’encarregar la societat o no, o
sigui, jo no et sé dir si s’ha d’encarregar, pero que penso que va molt bé pels pares que
s’encarregui la societat és tenir aquests centres, perque en el cas que a tu et passi alguna

cosa saps que aquests nanos algu s’encarrega d’ells” (Jardiner, mare).

5.4.9 RELACIO AMB ELS PROFESSIONALS

“Los padres asignan gran importancia a la actitud general del personal médico y de
enfermeria, pero lo mds importante es que a menudo no recuerdan las palabras de la
enfermera, obstetra o pediatra, pero si su actitud general. Las madres que se sintieron
heridas por una aparente falta de simpatia, tendieron a atribuir la brusquedad a la falta
de sensibilidad del informante y no a la causa mds probable, la dificultad de comunicar
una informacion tan dolorosa. A casi todas las madres las impresiond la amabilidad y la
simpatia del personal médico y de enfermeria. Pequerios actos de amabilidad se

recuerdan con nitidez arios después de recién nacido” (KLAUSS & KENNEL 1978: 159).
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“Durant el treball de camp puc assistir a alguns parts de prematurs. Apart que
hi ha 12 persones dins de quirofan i jo que, en faig 13, i que es va per feina i la
preparacio per fer una cesaria a la partera es podria fer de moltes o d’algunes altres
maneres, els neonatolegs estan molt tranquils. En XX s’acosta a la mare quan ja estd
tota la taula parada i i diu no sé que molt suau. Només puc escoltar que li diu que si no
sent plorar el nen és normal perque els nens tan petits no ploren. Li prequnta com es
dira: xx. Quan ja estd a punt, (intubat en un temps minim, a la primera, sense cap
entrebanc, técnicament impecable) entre els tres li presenten el nen a la mare i el posen a
la incubadora” (Diari de camp).

Tots els pares entrevistats estan d’acord amb destacar 'accessibilitat total
i gairebé permanent amb els metges i infermeres les 24 hores del dia. Des del
primer moment se’ls déna 'opcié de poder trucar per telefon qualsevol dia per
preguntar pel fill a la infermera, que és responsable.

La tendencia d'un grup de professionals és canviar el regim de visites
d’una hora al mati i a la tarda a que els pares entrin a la unitat a qualsevol hora i
més estona que 1’hora perceptiva sempre que no hi hagin ingressos o situacions
que prioritzin I’espai i I’atenci6.

De totes maneres alguna mare ha recordat que no totes les infermeres
estaven d’acord en deixar-les fer el metode cangur, pero reconeixen que eren
persones i moments puntuals amb criteris que podien percebre com totalment
subjectius i arbitraris. La professionalitat que cal tenir per saber treure i posar
un nen carregat de tubs i sondes sobre el pit de la mare o el pare no és facil ni
senzill de fer per qualsevol persona i, en tot cas, representa molta més feina per
a la infermera al carrec del nadé.

Quan es pregunta com veuen les infermeres: “Pare: son todas buenisimas,
claro parece que estén escogidas, porque a ver, tii cuando normalmente... yo he estado,
cuando me operaron de la hérnia discal y eso, a ver como todo el mundo nace de su padre
y su madre y cada uno tiene su condicion, y habia enfermeras mds simpiticas, otras

menos, mds agradables otras menos, mds ariscas, menos, pero es que aqui parece que
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estén escogidas: son todas agradables

C: sy los medicos?

Pare: los médicos son muy rectos, correctos y muy correctos, o sea

C: sy nada mas?

Pare: y nada mds, claro son médicos

C: (se rie)

Mare: si si

C: bueno también podrian ser algo mds ...

Pare: no, casi siempre te dan mucha mds informacion las enfermeras que no los médicos,

porque el médico habla lo justo y necesario para quedar bien y que no preguntes tii, claro

él te da, con sus palabras técnicas, te da su informacion ripida, concisa y directa, concisa

y directa

C: spero ustedes la entienden?

Pare: si si claro

C: no, no, pero jentiende lo que le estd diciendo?

Pare: si pero claro €l se cifie al andlisis de la nifia, claro tu a la enfermera le preguntas: y

la gomilla ésta que tiene aqui? “ah, estd asi porque le hace una marca en la nariz y

entonces le hemos puesto el gel éste porque la gomita le chafaba la oreja y aqui le he

puesto este celito porque ve? aqui con esto se le cruzo la aguja y se le puso esto

morado..”. Claro el médico no te va a explicar nada de eso, el médico te dice la evolucion

ha sido favorable, le hemos hecho esta prueba...

C: (se rie)

Pare: ...y la evolucion es satisfactoria si alquna..”. (Droguer, pare i mare).
Evidentment que hi ha maneres de fer i de la mateixa manera que la mare

podia valorar més com agafaven al fill, el pare reconeixia que: “hi ha infermeres

que tot i que sent brutotes detecten a la primera si el nen esta fent una apnea per la

posicié o perque, o si el punxen, a la primera li agafen la vena de seguida o si estan

continuament requlant-li la pressio del cipap perqueé realment estigui a oxigen just, i no

es quedi curt,... per una banda hi ha la vessant tecnica de la infermera i per l'altra hi ha

la vessant humana, no?” (Palet, pare).
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Alguns pares, un cop es deixava l'area de cures intensives i es passava a
un altre espai on el requeriment d’assistencia medica era menor, s’estranyaven
del canvi de relacié i la informacié amb els metges que al principi era diaria i al
peu de la incubadora i passava a ser amb cita prévia perque el metge ja no era
responsable de dos nens sin6 de vuit.

Quan ja han pogut refer-se del xoc i poden comencar a preguntar per
'evolucio, els pares estan d’acord amb queée hi ha una actitud d’explicar tot el
que calgui: “ella veo que si no entendemos algo, nos lo explica de manera que lo
podamos entender, brutal...con las palabras técnicas que utilizan aqui ellos, pero te lo
explica de una manera que lo puedas entender, si ve que... o le preguntamos nosotros:
esto no lo he entendido, te lo explica de otra manera para que lo puedas entender... si hay
otro diferente viene y te lo explica otra vez, todo lo que haga falta, todo” (Manobre ,pare
i mare).

Informacié que potser, en donar-los d’alta es troba a faltar per part de
Palet, mare : “i jo sé que al mes el nen aquest m’hauria de fer no sé que, pero clar,
aquest nen no fara les coses com han de fer-se, llavors que, si el sequiment que et fan en
un primer mes, veuen que hauria d’estar fent, pero no esta fent, que t'expliquin algii, no
sé que, pero tothom et diu no esperis res, no sé, a mi em falta informacio, la veritat, a mi
em falta informacio “(Palet ;mare).

Que més es pot dir en una situacié tan dura? Doncs, que es trobi I'actitud
positiva en algun rac6é de 'anima per poder afrontar no tant el present com el
futur que es preveu totalment diferent del planejat : “és el mateix que ens han dit
ells des del primer moment, siques optimista, ves dia a dia i no hi pensis... ni et mengis
amb tot el que et pugui arribar a passar, i llavors és el que... aviam saps la situacions que
estas visquent que seran un fet dificil, pero bueno I'optimisme que tot tirara endavant i
confiar amb els serveis de 1'hospital... aviam és que no voldria pas una nena super... un
fill superdotat o un fet aixi, només un part normal, que tot hagués anat... normal i coses
d’aquestes, no? m’ho plantejava tot d'una altra manera, i es clar aquest any entre que les
obres hem tingut problemes, el fet de que bueno, sortia de I'avort i bueno ara tornes a

anar aixi tampoc no t'ha anat bé, pues si que intentes... bueno no ets massa optimista
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....0 sIQUI jo ja penso osti és que dintre d’un any com estarem i si té aixo i si té allo i si
passa lo altrei...”(Mestre, pare).

“Mare: ;la confianza? a ver, en el hospital la tengo ciega, o sea es una confianza
total, si que estin pues constantemente vigilandola y ... lo que me da miedo es eso, que
ella no reponda, no responda bien, eso es lo que me da mds miedo” (Pastor, mare). El
company de la mare és el que deia : “ustedes van a poner la técnica, yo voy a poner
la moral”.

A les parets d'una unitat de neonatologia hi ha nombrosos plafons amb
fotos de nens petits amb dedicatories elogioses per al personal medic i
d’infermeria i d’agraiment pel tractament i tracte rebuts a la unitat. Sembla que
un gran nombre correspondria als prematurs perqué fenotipicament molts
tenen un cap estret i allargat. Pot tenir varies funcions una de les quals podria
ser animar els pares que estan en les mateixes circumstancies com a esperanca
que altres anteriors se n’han sortit.

Durant el treball de camp ningt va reconeixer que s’haguessin presentat
discrepancies entre les opinions dels metges i els pares del prematur i ho

atribuien a la bona relacié que s’estableix des del principi entre uns i altres.

5.4.10 PROBLEMA O CIRCUMSTANCIA

BINIES (2003:66), mare d'un nen a terme que després de néixer va presentar una
malaltia que li impedia el desenvolupament normal diu en un llibre on fa parlar
en primera persona el seu fill: “La naturaleza nos regala a la mayoria un cuerpo, un
cerebro que funciona perfectamente...En mi caso la naturaleza se olvido del regalo, es
sencillamente asi. Me quedé sin ese regalo gratuito para todos o para una immensa
mayoria”. Tot i que segons BINIES “és diferent tenir un problema a ser un
problema”, una cosa és tenir un fill amb una patologia i una altre és posar en
situaci6 de viure una persona que potser no té cap malformacid, perd que,
directament relacionada amb la seva immaduresa, pot presentar multiples
anomalies. Reanimar un prematur extrem que no fa massa anys s’hagués mort

per immadur, no per patologic, podria ser fer viure un nen sense cap regal.
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BETTELHEIM (1972; a KLAUSS & KENNELL, 1978:157) diu que el nen aprén a
viure amb la seva incapacitacid,perd no pot viure si no esta convengut que els
seus pares el troben per complet digne d’amor . I cal veure que poden sentir uns
pares que potser no s’ho acabin de creure.

Si el nen o la nena té algun deficit, aixo es pot viure com un problema o
com una circumstancia segons ho vulguin o ho puguin viure els pares, depenent
de com s’accepti la situaci6 i s’organitzi la quotidianitat de la familia. Els pares
de la nena amb paralisi cerebral durant 23 anys, un cop morta, poden recordar-
ho d"una manera diferent de com es va viure i pensar que més que res va servir
per replantejar-se la seva actitud davant de les persones, sobre les relacions,
sobre el valor de la vida, sobre el valor de la diferéncia, i diferents formes de
vida : “per tant, no ha estat un problema” i que ha pogut comptar amb el suport
d’amics que els han impedit aillar-se i limitar-se a patir una situacié
potencialment estressant. Creuen que no va caldre cap ajut professional
psicologic perque els amics van suplir amb escreix tot el que el professional
hagués pogut fer.

Per als pares Droguer, la tecnologia ho pot resoldre quasi tot pero es
perillosa segons com es faci servir: “... hoy en dia ves aqui, para uno que vivio, aqui
viven todos, es que claro la ciencia ha avanzado mucho, claro que avanza tanto que es
peligrosa, porque claro, que es lo que yo te decia, la nuestra, por ejemplo, estd perfecta y
sale para adelante por si sola pricticamente ;jno? pero claro hoy en dia tenemos medios
suficientes para echarlos para adelante casi de cualquier manera, estd claro, ese es el
miedo que te da, de que si la niria se echa para adelante por si sola y sale bien, vale, pero
claro no que, mira como es prematura estd mal, los pulmones no los tiene bien formados,
tiene un rifion que no funciona bien, el corazon no le funciona bien, tiene otra... claro y
entonces es lo que te dije, ostia, y ahora me voy a quedar con una ninia enfermita para
toda la vida, es el miedo que te queda...se puede... nacen nirios con siete meses o seis
meses y poco, y al poco tiempo de nacer se estan operando ya, o sea se puede operar un
nifio con siete meses y y quedar bien claro

C: ;y esto lo tranquilizaria?
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P: claro, porque esto antiguamente se hacian y no se no se... se desguazaban los nifios y
claro quedaban y era... enfermos casi para siempre, porque... pero claro hoy en dia hay
mucha mucha mucha tecnologia

C: ;sno cree que ahora queden enfermos para siempre?

P: a ver, hoy en dia, como todo, se reparan muy bien, a ver, antiguamente alguien tenia
un problema en un dedo y enseguida perdia el dedo, y hoy en dia es al revés, a lo mejor,
ha perdido el dedo porque se lo ha cortado y se lo han vuelto a poner, y antes a lo mejor
fue un grano, se le infecto y le quitaron el dedo, o sea la tecnologia claro no va a ser sélo
para los ordenadores también nos tendra que ayudar en...” (Droguer, pare).

Els nens que la naturalesa s’ha oblidat del regal o els que nosaltres fem
viure sens cap regal, la societat els deixa que s’espavilin a 'hora de circular per
la ciutat pujant i baixant voreres impossibles, taponades tranquil lament, en les
baixants per al cotxe de torn o havent de baixar al Metro encara sense ascensor,
o havent d’enfrontar-se a taxistes que no agafen cotxets de minusvalids.

Els recursos que es dediquen a la recuperaci6 d’aquests nens no tenen
continuitat per la seva atencié posterior. No tots els hospitals tenen cirurgia
cardiaca, ni laser per a les retinopaties, ni psicolegs ni neurolegs per a les seves
possibles patologies. Es aquesta dissociaci6 tan important. “has pujat aquest nen,
doncs ara te I'agafes i te n’ocupes d’ell fins que sigui gran, aixo és lo coherent”( Manya,
psicoleg).

BINIES (2003: 64) diu que: “Y todo era como sostener, como ayudar como
sobrellevar. Porque es que todo era en definitiva un problema de lo mds grave. Ni una
palabra para esta satisfaccion, ese orgullo, ese carifio que también procura, si, también
procura un hijo afectado por alguna discapacidad”. Quina satisfaccié i quin orgull
tan diferent a la dels pares que estan satisfets de 1’excel léncia en els estudis o en
esport o en les relacions personals dels seus fills. Aqui entraria la paternitat pura
i dura: un amor incondicional, sigui com sigui el fill, prevalent el que és huma i
el que és afectiu,

Els avis sembla ser que tots estan entusiasmats i positius animant als

pares dels nens prematurs o almenys és com diuen els pares que reaccionen els
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avis fora d'uns que inicialment estaven espantats. Seria qiiestié de veure si
tothom ha oblidat les dificultats que tenien els prematurs quan ells eren joves i
en edat de criar. Que la tecnica ha avancat és evident en quant a supervivencia,
perd no ha disminuit el nombre de seqiieles. Podria ser que veient els seus
propis fills patir i plorar una nova paternitat, no quedés més a fer que consolar i
animar.

Pares que diuen donar-se compte “dels amics que tens i dels que no tens...”
que viuen la situacié molestos per pensar que els venen a veure amics que feia
massa temps que ja no es veien i que de fet venen a veure com és la filla que
diuen que és tan petita “... pel xafardeo d’anar a veure per darrere un vidre, a veure el
que és la nena o el que no és... i la meva nena sembla una cosa rara, perqué jo he sortit,
de vegades, I'altre dia ma mare es va perdre i jo la vaig anar a acompanyar i hi havia
gent que estava dient, «mira quina coseta més petita» o «mira quina rateta», i clar, i tu
ho sents i dius mira, calles la boca i tornes cap a dins i mira... pero et sents, a vegades, et
sents hasta ofes... que és el que diem, t'estant esperant que algii plori, o que algu i doni
un peto a la nena, o que algii agafi la nena, o el que sigui” ( Hostaler, pare).

Hi ha diferents Organitzacions amb més o menys gent organitzada. A la
que s’ha pogut contactar funciona amb alguna subvenci6 i basicament amb el
compromis voluntari personal de les persones fundadores. De tots el pares
entrevistats ningti ha mostrat interes per afiliar-s’hi. Uns per desconeixement de
que pogués existir res on poder buscar i trobar suport, altres perque no tenen
temps per gastar en reunions donada la feina i el trasbals que suposa tenir un
fill ingressat. Posteriorment quan s’ha tornat a parlar amb pares que ja fa mesos
que tenen el fill a casa, tampoc pensen que una associaci6 els fa falta. El seu
temps de moment 1'han d’emprar en fer tots el controls amb especialistes que
tenen pautats de manera que son pocs els que tenen disponibilitat per fer les
tasques de difusi6 de la organitzacié i convocatoria de trobades per compartir
vivencies “molt poca disponibilitat, i després d’'aixo hi ha molt la sensacié a vegades jo
crec de voler oblidar, no?, de voler... no negar el que ja ha passat pero no trobar-te

amb... clar, d’alguna forma quan tu estdas aqui i te truca una mare que estd en aquell



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

DE QUI SON AQUESTS NENS? EL PREMATUR EXTREM, TECNOLOGIA I SOCIETAT
Carme Serradell Alonso

ISBN:978-84-692-2392-5/DL:T-582-2009

moment en una unitat, és una mica tornar, és un flashback una mica, és tornar a trobar-
te amb el dolor, trobar... i jo crec que hi ha molta gent que ja no vol, no?” (Pintor,
pare).

Els dos responsables de la organitzacié pensen que és una manera de
poder compartir experiencies amb altres pares amb situacions similars i
posteriorment des d’on poder demanar revisions de permisos de maternitat,
subvencions o reconeixement de la situacio.

La idea inicial és atendre els pares que viuen la situacié d’un naixement
prematur. Pintor, mare, pensa que una actitud positiva és tan important com el
tractament tecnic i recorda els comentaris de les infermeres del servei on van
estar ingressats “creiem que la nena I'heu convenguda que val la pena viure, saps?,
perque sempre veniu aqui amb aquest somriure, amb aquesta energia, no sé que, sempre
optimistes” (Pintor, mare).

Una mare considera que cal reclamar que els pares puguin participar
totalment i que els horaris de visita haurien de desapareixer : “pares que, primer,
que no tenen accés, que aixo el primer problema, que no tens accés, jo tenia accés vint-i-
quatre hores al dia a la unitat, podia estar alla tot el dia, al revés, si no anava trucaven
als Serveis Socials per veure que passava, no?, feien tot el que podien perque pogués
agafar la nena, tot el que podien, si un dia estava una mica inestable doncs bueno,
«intentem a veure si dintre de mitja hora podem» pero tots els esforcos perqueé li cantés,
perque la toqués, perque la poguéssim banyar, perque estiquéssim alla, perque els
expliquéssim el seu tractament, no?, tot, és que... aixo per comengar, que hi ha molts
hospitals, com saps, que no tens accés” (Pintor, mare). Caldra veure si aquest és el
cami que cal agafar per atendre els prematurs. Aixo ha de pressuposar un espai
fisic a les unitats totalment diferent del que hi ha actualment, tan amb el niimero
de metres quadrats com amb la seva distribucié i una disposicié del personal
que els atén, medic i d'infermeria, disposat a treballar d"una manera que fins ara
s’ha considerat improcedent en quant a l'organitzacié del treball: rentats de
malalts, administracié de medicaci6, passis de visita, realitzacié de proves,

alimentacid... sempre s’ha fet sense espectadors. Probablement s’hauria de
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comengar a canviar la idea i considerar el malalt i el familiar com implicat amb el
procés. Els pares que treballen pot ser que no puguin anar a les hores
preestablertes de visita. Hi ha dues opinions sobre els horaris de visita:
ininterromput durant tot el dia o amb certes limitacions. Podria ser que tenir els
pares dins de la Unitat fos vist per algunes infermeres com una interferencia al
seu treball.

Els pares que tenen nens amb greus problemes, si estan organitzats, ho
estan en Organitzacions especifiques d’aquell déficit (paralisi cerebral, ONCE,
etc.) de manera que la que atén nens prematurs, podria agrupar unes 80 families
que o bé no tenen cap patologia o en grau minim. En tot cas, és una organitzaci6é
jove que té pares de nens amb edats de tres o quatre anys en la seva majoria: “jo
amb aixo de les associacions i tot aixo, encara que jo soc partidaria de les associacions
perque jo tinc una llista i vaig enviant-hi als pares, pero per una altre banda saps lo que
passa, que el nen prematur no es una malaltia per mi, no es allo de dir, no ho vivim com
una malaltia, afortunadament” (Pulidor, mare).

Alguns hospitals a Barcelona faciliten reunions entre pares de prematurs
per poder pensar, perque puguin posar en paraules el seu dolor “Els pares de
nens ingressats son pares que ja provenen d'un conjunt de dols pels que han hagut de
passar, sotmetre’s a proves, estimulacions ovariques les mares, implantacions
d’embrions, perdues repetides d’aquests, potser algun legrat... i tornar a comengar; i aixi
mesos o anys. Tot un desgast fisic i emocional...” (Manya, psicoleg).

Nomes Basté, mare, ha dit quan es parlava de tenir més fills i de si calia
fer un consell genétic per saber si la circumstancia que va provocar el part
prematur es podria tornar a repetir que: “entonces si fuera este sequndo caso, pues
entonces si que se vuelve a repetir, y yo estoy segura, repetir esto de verdad que no lo
aguanto ya eh?.... si porque esto me ha venido un poquito como poco a poco, que lo vas
sabiéndolo, y poco a poco te vas encontrando, pero es que ahora que yo ya sé todo lo que

he pasado”.
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L’adopcié com a segona opcid: “nosaltres si un cas 'adoptem o el que sigui,
pero... que en vull tenir dos, no? pero que si ara quan facin l'estudi me diuen que em pot
tornar a passar, jo per aixo no hi tornaria a passar” (Campaner, mare).

El seu cas no és aquest: “M: pero si hem de prendre una decisié, doncs jo la
prendria, no me’l quedaria a qualsevol preu, saps que vull dir, no a qualsevol preu. O
sigui no salvar-lo a qualsevol preu, aixo si que ho tenim clar, molt clar, o sigui
l'avortament que vem tenir també vem pensar, si no estava bé, la natura també havia de
fer el seu procés, el que no saps és el que ha passat, probablement és cromosomic, pero jo
penso pues millor d’aquesta manera, igual que aqui,... no a qualsevol preu... ha sigut
molt dur, eh? ha sigut molt dur, pero ho teniem molt clar, home jo em vaig fer una
amniocentesi i als tres mesos per...

M: una criatura amb deficit teniem molt clar que haguéssim tingut que fer

M: i tot i aixi no sé si hauria algi que t'ha desenxufes de la maquina, ja en parlariem de
Veutandsia, clar, jo si, jo soc partidaria que ho facin amb mi (desenchufar la
maquina), si jo ho demano per mi, perque no aquella persona, i és molt dur, ho seria,
pero mes dur seria portar aixo, ell com a carga, ell, perqué a mi em queden 20, 30 anys
de vida i a ell li queden molts més anys, i més com esta la medicina ara, la medicina va
adelantant i a lo millor un Down que abans se’t moria al cap de 10 anys o 15, ara duren

30, 40 1 50 anys, pero perque és operacions de cor, és no sé que... (Pulidor, pares).

5.4.11 EL DOL
Xiprer, neonatoleg pensa que tot i que el nen estigui tan malament que
probablement es morira en pocs dies, la mare ha d’iniciar el vincle per poder fer
després el dol ben fet. El concepte del que és ser una bona mare en aquesta
societat passa per complir uns requisits que de no fer-los auguren uns
sentiments posteriors de culpa per no haver-los fet.

La manera amb la qual els neonatolegs han parlat als pares dels
prematurs que han mort ha sigut professional i amorosa, amb delicadesa i tacte.
“Hi ha 4 incubadores i la d’en xx esta al fons a la dreta. La mare esta al darrere, sentada

tocant la paret. XX, neonatoleg, hi va i es posa entre el pare que esta dret i la mare i
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s’ajup per estar a la mateixa al¢ada. La consola es posa de peu i es torna a ajupir. La
mare diu que esta d’acord en acabar com més aviat millor, que ja ho tenien clar des de fa
molt temps, des que es van casar. XYX els diu que marxin a donar una volta, que ja els
avisarda quan tot hagi acabat perque han de firmar papers. Que marxin a casa. Diuen que
no perqueé son de fora i entre anar i tornar gastaran tot el temps i que es quedaran per
Barcelona” (Diari de camp).

“Al cap d’una estona torna i entra al box. La infermeria li diu si la vol tocar i la
mare entra les mans i la toca. Esta amb un color cianotic i la panxeta molt inflada. No sé
qué es deu sentir en tocar una personeta en tan mal estat (CO: les infermeres diuen que
si no ho fan, després es queden amb remordiment de consciencia. REMIORDIMENTS
DE QUE!!?) La mare plora i la infermera li posa el brac per l'esquena. Després quan
marxa pel passadis la XYX I'acompanya i també I'acaricia. Li pregunto com esta la mare
i em diu “com estic jo! estic atabalada!” (CO: crec que realment esta atabalada i no
entenc perqueé tant. La mare ho ha entes i no pressiona gens) (Diari de camp).

Els pares d'un prematur mort no volen donar permis per la necropsia
perque triguen dos mesos a donar els resultats i la mare va dir que en dos mesos
ja no volia tornar a pensar-hi.

El 13-5-2005 va haver la sessi6 inaugural del SNUA (Shanti Nilaya, Unitat
d’Acompanyament) a I'Hospital General de Catalunya: “Espais dedicats a
persones que buscaven sentit i aprenentatge sobre el que estaven vivint. Amb prou valor
per explorar, compartir i superar les propies pors. Per respondre aquestes necessitats
s’ha creat SNUA; Format per psiquiatres, psicolegs, Diplomats en Infermeria
especialitzats en tanatologia de I'Hospital General de Catalunya.”.

Les opinions dels assistents van ser diverses. Des de 'emoci6 que inspira
veure una mare explicar la mort del seu fill, fins a la incomoditat de veure el dol
d’una persona en public. Podria ser que de la privacitat de la mort en aquesta
societat, on la mort no existeix, se'n fes publicitat?. Quan no es fan rituals que
reclamen I'atencié per demanar compassié com era el vestir de certa manera

durant un temps, la soledat amb la pena pot ser desquiciant.
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La mort d'un nounat és una situacié que s’ha afrontat fins ara negant-li
importancia, amb bastant indiferéncia. Segons Payas, psicologa especialitzada
en terapies de dol, els hospitals han tendit minimitzar 'impacta perqueé pensen
que al no haver conegut el fill, és com si no tinguessin dret a fer un dol per al
bebe mort. Socialment la parella es troba desautoritzada a parla-ho en public,
perque no hi ha hagut naixement, bateig o enterrament; el nen no té nom, no hi
ha fotos ni records, ni res que pugui avalar la seva existencia. Perd segons
Payas, el nen és el seu fill des de la concepcid, en la imaginaci6, en les
expectatives i esperances dels pares i de la familia .1#¢ Si abans es considerava
que no calia ni veure el fill mort, ara es considera que poder veure’l i si es vol
tenir-lo en bracos evitara que es presentin dubtes i que la pena sigui més serena.
Es perqueé es considera un dol fer que la Generalitat incloura 1'atenci6 als pares
en les morts perinatals en el protocol que s’esta elaborant sobre l'atencié
humanitzada de I'infant hospitalitzat. En un altre ordre, perd potser responent
el mateix impuls, quan es fa una historia clinica a ginecologia i es pregunta pel
nombre de parts, totes o moltes dones especifiquen el ntimero d’avorts; es
poden oblidar de si han passat la varicel 1a, pero el nimero d’avorts espontanis
o voluntaris és quelcom que no obliden. De manera que si alguna vegada es
pensa que l'avort és un mitja anticonceptiu més, és minimitza I'impacte cultural
o emocional que representa en aquesta societat (Savina, ginecoleg).

Una mare pregunta: “si Sandra ya estaba muerta porque no dejar que la
naturaleza siga su curso?”. Ho diu la mare d"una noia que fa trenta anys en naixer
va fer una asfixia neonatal. Va haver-hi un metge que la va recuperar i va
aconseguir que no es moris. Pero la Sandra té una paralisi cerebral, una
hemiplegia, és sorda i, per tant, no parla. A l'entrevista que fan a la mare, Anna

Vila, infermera i escriptora, reconeix que té por a morir abans que la filla i quan

143 AMBROJO JC. “Duelo por el bebé que se fue al nacer”. El Pais, 16 de Marg de 2007.
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se li pregunta si aquests nens sén una benediccié com alguns diuen respon: “no
estoy de acuerdo. Es algo que te toca y que haces lo que puedes para afrontarlo pero es
durisimo. Aunque es cierto que a los padres a los que se les muere este tipo de hijos se les
crea un vacio inmenso, incluso mds que ante la muerte de hijos normales. Sucede porque
su vida ha estado en funcion de ellos”. 1% Son aquests casos on l'actuaci6 medica
només es pot valorar a posteriori, perd que ha d’assumir la seva part de
responsabilitat, que no de culpabilitat. En tot cas la praxi medica no pot anar per

un altre cami que el que la societat decideix acceptar com a bona praxi.

5.5 INFERMERIA

Unes van anar a Cures Intensives de Neonatologia per casualitat: “perqué m’hi
van portar, de casualitat i vaig anar a parar alli. Sempre he treballat a... m’agradava
treballar amb nens i, finalment, vaig caure alli i alli em vaig quedar.En la mesura que
vas treballant et va agradant més”. (Om, infermera).”Clar, jo sempre he pensat que si
d’entrada en comptes de comencar a treballar a pediatria hagués comengat a treballar a
trauma. doncs probablement ara estaria a trauma” (Pi, infermera) i d’altres ho van
demanar des de el principi “en entrar a la infermeria me’n vaig anar directament a
neonats, perqueé quan estava estudiant a xxxxxx, vaig fer els estudis a la residéncia
d’alla, vaig passar molt de temps a neonats i els neonats d’alla fa vint-i-nou anys, trenta
anys, imagina’t com eren... el que et vull dir és que dos quilos ja era un gran prematur i
me feien molta gracia, aquests nanos em varen agradar, vaig arribar aqui a Barcelona,
vaig demanar la feina, me varen ubicar, vaig demanar neonats, m’ho varen oferir i des
d’aquella data no he sortit de neonats (Sapeli, infermera). O com Prunera, infermera:
9 . . . o .y

pues quan vaig estar estudiant la carrera d'infermeria vaig estar fent practiques a la

unitat de neonats, jo tenia molt clar que volia fer pediatria, aixo quan vaig comengar a

144 SANCHISI. “Mi mayor temor es morir antes que mi hija”. La Vanguardia, La Contra,25 Marzo de 2004.
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fer infermeria i quan vaig estar fent practiques a neonatologia pues vaig dir pues aquesta
especialitat m’agrada”.

El concepte de rebre resposta va ser nou per a mi perque mai 'havia
plantejat, perd que per Tamarindo, infermera, va ser una cosa que calia tenir en
compte: “volia ser infermera pediatrica, pero no tenia clar un lloc, m’agradava el nen, el
seu entorn, potser el nen que te transmet alguna cosa, o sigui un nen una mica mes gran
i mai m’havia plantejat treballar amb el nado, perqué el nado, a pesar que m’agrada com
a nen, em faltava el tornar resposta, i estic molt sorpresa que quan més m’he anat posant
pues més m’ha anat atrapant, i ara la veritat és que m’agrada, i com et deia mai m’he
plantejat treballar amb algo en concret, pero I’atzar m’ha anat portant fins aqui”.

De les 8 infermeres entrevistades dues eren a més antropologues, amb
dos punts de vista una mica diferents sobre l’assistencia a nadons prematurs
extrems, per0 ambdues amb preguntes del perque de tot plegat i que han
recorregut a I'antropologia per aclarir-les una mica més: “jo sempre he intentat
llegir, fer els cursets... Quan no entenia tots aquests problemes vaig fer antropologia... és
una de les causes per centrar-me una mica, necessites altres coses que et motivin i que
sapigues el perqué fas aquestes coses, m’entens?”(Om, infermera). “.. .i bueno, et fas
moltes prequntes, reflexiones, intentes d’una manera, primer te’n vas a la dreta, després
te’n vas a l'esquerra, te’'n vas al centre, tornes a fer el cercle i dius jo estic aqui i a veure
que passa” (Sapeli, infermera).

Hi ha infermeres que fa 11 o 12 anys que estan a la Unitat. Algunes han
canviat de Hospital pero no d’especialitat.

Pero potser per acabar amb la idea que Neonatologia és donar biberons,
les infermeres que demanen Neonatologia a vegades en comptes de entrar poc a
poc, coneixent paulatinament les caracteristiques de l'atencié als bebes,
d’entrada van a UCI i despres a les sales de cuidados intermitjos. S’ho carreguen
les companyes perqueé els han d’ensenyar tot. De totes maneres reconeixen que
hi ha bon rotllo entre les infermeres, i els pares ho perceben.

La proximitat de les infermeres als pares i mares de nens prematurs es

algo que tots han valorat positivament. El pare i la mare Droguer estaven
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d’acord amb el paper tradicional que el metge cura i la infermera cuida.
L’Informe Hastings (HASTINGS CENTER, 1996: 43), reflexiona sobre la medicina
que actua buscant la causa d’un mal, buscant-lo en un orgue o membre lesionat
quan el malalt, a més vol comprensié i commiseracio. “Pareceria afirmar que, si se
puede encontrar la curacion, ;quién mnecesita cuidados?”. Per tant, es podria
comengar a reunificar la dicotomia de curar/cuidar tant des del punt de vista
del que necessita el malalt, com des de la part dels professionals que el cuiden i
potser curen: “La funcion sanadora de la medicina abarca tanto la curacion como los
cuidados” (HASTINGS CENTER, 1996: 44).

Pintor, mare, valora molt positivament una practica que es déna a alguns
hospitals, basicament estrangers, i és que la infermera adopta o es fa
responsable, de manera optativa, d'un nen durant tot el temps que esta
ingressat. Pels pares: “tota la querra que suposa cada dia enfrontar-te a un dia, no?,
doncs com a minim estar amb la mateixa persona que sap com reacciona la teva filla, que
li agrada, queé no, doncs aixo, era, no sé, tal tranquil litat, tal pau perque... és que no, no
tenia res a veure, del dia que no hi eren perque estaven de vacances, de permis o es
trobaven malament i havies comengar de nou amb una infermera...”. La compensacio
per la infermera era tnicament professional, no n’hi havia cap d’econdmica ni
laboral per assumir una situacié mes enlla que 1'estrictament professional i que
podia suposar un desgast emocional superior al previst si el curs del malalt no
era I'esperat. La mare no havia valorat aquest aspecte perque “va ser algii que no
vam veure mai externament, per nosaltres era algii intern...” (Pintor, mare).

Sorpren aquesta involucracié en 'atencié del prematur en quant podria
ser que s’emportés la feina a casa i de la mateixa manera que és desitjable que les
preocupacions domestiques no interfereixin el rendiment a la feina, posar massa
emocio a la feina pot arribar a ser un pes massa feixuc de portar: és conegut i
compres que un cirurgia prefereixi no intervenir els membres de la seva familia
pel dificil que pot arribar a ser prendre decisions tecniques si s’hi barregen
emocions. Probablement 'adopcié es plantegi per als nens que tenen greus

problemes i que estaran bastant temps ingressats més que per als nens que
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rapidament puguin ser donats d’alta. Per tant, el percentatge de complicacions o
defuncions pot ser més alt en aquest grup de nens i la carrega emocional per la
infermera que els ha adoptat podria interferir en la quotidianitat
professional.”La infermera 11 s’asseu i comencem parlar de com se sent una infermera
que atén una nena que sap que s’ha d’'acabar morint: «ens ho emportem a casa».
Reconeix que no m’ha dit gairebé res, que son esquerpes. Jo trobo que m’han tractat molt
bé i ella insisteix que a altres llocs la gent esta més acostumada a tenir estudiants i aqui
s’atabalen. Insisteixo que m’he trobat bé (CO: és cert)”. (Diari de camp). Per altre
banda Hostaler,mare, pensa que si les canvien de box es perqué no s’hi
encarinyin.

A més d’atendre els nens ingressats, les infermeres han de cuidar els
pares que tenen els fills ingressats i que altres adults miren com a coses rares
“Saludo els pares del nen | i els demano el teléfon que em donen immediatament. La
mare del nen amb perforacio demana a les infermeres que tirin les cortines. Els pregunto
si ha passat res i els pares del nen | em diuen que les visites que estan al passadis es
queden mirant amb binocles i és molt empipador. Parlem que els miren com a coses
rares. Que hi havia un nen molt pal lid i la gent ho comentava (CO: Quins adults som
que mirem els nostres nens com a monstres?. Realment som adults que tenim cura dels
nostres nens?) El pare diu que també si veu una cosa d’aquestes protesta i es queixa a la
infermera que corre les cortines” (Diari de camp).

Segons PI-SUNYER (2001: 150) quan les dones es troben ben tractades se
senten enormement agraides. I ho atribueix que la baixa autoestima i estar tan
poc acostumades que algt cuidi d’elles, quan elles s’ocupen tant dels altres, “son
factores que explican esta gratificiacion tan grande al recibir un trato como minimo
educado, por lo inesperado e inhabitual de esta conducta”.

Hi ha mares que, en la situacié estressant que suposa tenir el fill
prematur ingressat, descarreguen les seves contradiccions en la infermera: “i
aqui hi ha molts pares, moltes vegades ens trobem en aquest punt de... contra
Uinfermera, no?, la cuidadora, pero en el fons son ells, o la mare que se sent que no ho ha

fet prou bé, ha nascut un fill m'imagino que quan una mare que té un fill amb
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problemes, abans d’hora i tal, s’ha de plantejar o no, pero moltes, plantejar-s’ho,
queda’ls-hi la cosa aquella d’una feina no acabada, no?, o sense acabar de... jo crec que
moltes et manifesten aquesta cosa, a part que com ha passat?, queé he fet malament, no?,
jo he fumat, ---------- fumava, o algunes és que jo he continuat fent una vida normal a
pesar que tenia contraccions i no sé que perque portava un ritme ix, eh?
- C: una si que m’ho va dir, «jo penso que és que treballava massa».
- Tamarindo: vale?, moltes, vull dir, moltes, hi ha gent que et planteja que i llavors te
n’adones que tenen sentit de culpa d’algii que no s’ha acabat de, i a vegades quan una
mare se’t posa molt agressiva entre comilles, perque agressiva no és agressiva de pegar,
sind de amb algu de nosaltres és perque indirectament esta abocant tot allo que... de
frustracio propia amb el que té davant, no?, que és més facil, no?, et dono la culpa de i
en el fons
- C: pero que no ha fet bé una tecnica, per exemple?, o...
- Tamarindo: Que «no I'ha deixat els vint minuts o el quart d’hora ja m’esta dient que
deixi el nen i que me’n vagi, és que mira que bruixa és, no em deixa estar amb el meu
fill», en el fons esta buscant «jo he d’estar amb el meu fill perqué he d’acabar aquella
feina que no he fet bé, no?, jo ara m’he d’abocar aqui i aquella bruixa pirula no em
deixa» i llavors transmeten aquest no ho fas bé, no em deixes... amb un altre perque...
pensa en el moment que estd vivint aquesta mare, no?, encara no ha acceptat lo que esta
vivint, el que li esta passant, empatitza una mica, posa’t en el seu lloc, espera’t una
mica, ja li diras, avui no cal que li diguis, no?, buscar una mica l'alternativa del que,
perque jo crec que moltes vegades el malestar propi te’l passen a tu, tu ------------
professional, no?, una mica?” (Tamarindo, infermera).

Quan des de la Generalitat s’ha fet un programa d’atencié6 domiciliaria
als prematurs, donant-los d’alta abans d’hora per afavorir el desenvolupament

del bebe i el vincle amb els pares i alleugerir la saturacié de les maternitats, 14la

145 RICART M. “Salut quiere adelantar unos dias la salida del hospital de los nifios prematuros”. La Vangardia. Barcelona,

13 de Enero 2006.
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figura de l'infermera torna a apareixer en accié. Algunes amb pressupost i
altres, de moment, adelantant personalment les despeses.

“Parlen dels apartats que consten al full de Risc Psicosocial i que potser caldria
canviar-ne alguns, com per exemple que vol dir «monoparentals» i si aixo es un factor
de risc. Es pregunten si orienta i diuen que no. Cal fer una enquesta a grans trets i si
cal, aprofundir. Existeix un full d'ingrés que no es fa servir perque no es troba idonia. La
idea és enganxar aquesta enquesta (CO: o la que es faci) al darrere. Ara el que passa és
que si es veu «algo» quan es truca la mare és el dia abans de l'alta i no hi ha temps.
Estan ingressats una mitja de 44 dies. Hi ha temps, pero no cal esperar al final. No
passar 'enquesta de cop”... “Parlen que a diferents cultures hi ha coses que cal conéixer,
perque si es jutgen segons els nostres parametres i se’ls hi posa una «creu» ja estan
marcades, per tant cal posar el pais de procedéncia per intentar saber els codis. La
infermera 6 diu que encara que sigui costum si va contra la salut, cal intervenir” (Diari
de camp).

No sempre els prematurs han sobreviscut a la seva immaduresa: “quan jo
vaig comengar, un nen de vint-i-vuit setmanes ja ens semblava lo més petit que hi havia,
i ara els de vint-i-vuit setmanes per nosaltres son els que van perfectes i que no tenen
cap problema, el fet que també s’ha anat baixant la I’edat de supervivencia pues clar, vas
tenint-ne molt més, tots els de vint-i-tres vint-i-quatre vint-i-cinc vint-i-sis vint-i-set,
aquests ja no pujaven de sala de parts, es morien a sala de parts amb lo qual ja no els
tenies... jo penso que és una cosa multifactorial” (Prunera, infermera).

Els anys d’experiencia a més d’evolucionar tecnicament potser plantegen
menys certeses i més dubtes: “Tu no pots ser... no pots demanar a un metge que sigui
un Deu, que digui aquest mort i aquest el deixes viure, no? Sabent que al llarg del temps
jo com infermera he dit aquest nen resar que és mort. Aixi tal qual, eh? I resulta que no i
després 1'he vist i esta perfecte, no?.. 1 després dius, ostres, quins mals

pensaments...Vull dir ja callo, vull dir procuro fer les coses el millor possible, si que hi
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ha una, una desproporcio de medis, del que es fa alli, parlant del tercer mon que alli... jo
quan estava treballant a XXXX es morien nens d'una simple diarrea. Pero clar, .el que
1o pots fer és... fins que no canvii tota aquesta... en un lloc tens uns mitjans i a l'altre
tens uns altres, saps? I has de fer tot el que humanament és possible... I que en part tot el
que facis ara, el dia de dema servira per fer altres coses, per curar i ser més senzills els
tractaments i el que tu vulguis” (Om, infermera).

Durant els seus anys de treball la infermera Om ha viscut 'época on els
molt prematurs es morien i on gracies a les tecniques de fertilitzaci6 es tenien
cinc fills de cop: “la prematuritat, si que ha augmentat, que abans es morien els nens i
punt. Es a dir, quan abans un nen d'una edat gestacional molt baixa o baix pes es
deixava a la incubadora i que la vida fes diguem el que fos. Se li donava una mica de
menjar... hi havia nens que es morien i altres que vivien. Pero els que vivien, vivien amb
unes seqiieles que baixi Déu del cel també i ens vegi. Aixo és el que vaig viure fa vint-i-
cinc anys. Després l'edat també, perque hem de pensar que la mare retarda molt, no és el
mateix tenir fills dels vint als trenta que dels trenta als quaranta o més. Hi havia
sempre, al nostre temps, quan es parlava d'una madre anyosa i més perills per tots. Pues
ara tenim aixo (...) I la major part dels problemes o, de mares de fecundacié in vitro
també estan alli. Quan va comengar la fecundacid in vitro van passar coses que si hi
havia quintillizos, i allo ja es veia que, n’hi va haver pocs de quintillizos... perque es veia
que era una barbaritat, perqué era un perill per a la mare brutal i per als nens, perque no
sortien gaire... bueno, sortien pero amb molts problemes... Ara esta com més controlat”
(Om, infermera).

L’opini6 per part d’alguna de les infermeres de Neonatologia sobre els
protocols medics i la part etica de la seva aplicaci6 queda reflectida a
I'explicaci6 de l'infermera Sapeli, de la seva experiencia de no haver estat
d’acord amb una actuacié medica i haver-s’hi oposat radicalment. Explica que si
ara es tornés a repetir: “m’aniria també al despatx del metge, del metge jefe, a exposar
aquest cas i tenir un dialeg entre el personal, perqueé tots tenim algo que dir, des de
Uauxiliar, la infermera i el metge, el metge resident, adjunt, o lo que vulguis, pero no hi

ha aquest dialeg, no... als hospitals...”. Es podrien posar en comu altres maneres de
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treballar: “hi ha una cosa que diu: ordres de tractament i jo com a infermera he de
complir aquelles ordres, una cosa que mai m’ha agradat que la feina metge-infermera
tindria que ser una feina més compartida, no tant obeir ordres com a ordres militars,
intentar també canviar la terminologia que hi fa molt...” (Sapeli, infermera).

I continua: “jo tendeixo a inclinar-me que el metge té certa por que l'infermera
vagi paral lela a ell... com una competencia deslleial que no té perque ser-ho, perque amb
aixo també i amb nens més grans, hi tindria que haver una assistenta social i el
psicoleg... la interdisciplinarietat de les coses, no la multidisciplinaritat” (Sapeli,
infermera).

Les cures d’infermeria queden reflectides en 1'opinié de l'infermera Om
que tot i estar d’acord que hi haura prematurs als que s’haura de retirar el
suport vital: “Pero ha d’arribar amb les millors condicions per aquest dia, i a partir
d’aquest dia decidirem, val?” (Om, infermera).

En tot cas, sembla que les decisions sobre quina assisténcia donar i fins a
on, és responsabilitat de la part medica. Aixo pot ser que sigui imposat per part
dels mateixos metges o que la societat els faci responsables tltims quan hi ha
hagut una reclamacié per mala practica medica.

Els dubtes etics sobre la practica assistencial estan a tots els nivells i quan
la infermera Pi diu: “a vegades veus que falta molt habit de discutir perqué et trobes a
vegades amb els casos, els problemes, a vegades no es tant el fet en si de retirar o no
retirar aquell tractament, sind problemes de relacio, que hi ha una gent que pot anar més
endavant i una altra que no hi va tant i que realment aquesta gent s’angoixa molt i el fet
doncs de treure una sonda, no de treure un respirador, de retirar una sonda... doncs, li
representa un esfor¢ enorme” queda reflectida part de la situacié que han de viure
els professionals de la medicina que atenen als prematurs extrems.

Prunera, infermera, explica que les decisions de limitar I'esfor¢ terapéutic
poden ser dificils d’assolir i haver de demanar assessorament al Comite d’etica
assistencial. Veure els resultats de la tecnica més enlla del moment que s’aplica
és una experiencia superior a qualsevol protocol : “es veu molt amb I’edat, o siqui

les infermeres, jo parlo des del punt de vista de les infermeres, les infermeres joves, les
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que acaben d’acabar els costa molt, elles ho accepten i quan tu els expliques i quan tot
aixo pues ho veuen, no?, pero els costa més d’acceptar que a mida que van passant els
anys, la gent com més anys porta més facil veu o més clar veu que hi ha coses que si
aquest nen no se li ha de fer res més, per que?, perqueé veus les conseqiiéncies dels que els
has tirat endavant que te’ls porten aqui, doncs quan el nen té dos anys o quan el nen té
tres anys i penses: mare de déu!, quina vida per aquest nen i per aquesta familia.

-C: clar.

Prunera: llavors et trobes amb gent que no hi esta d’acord, llavors si la infermera que
porta aquell nen no hi esta d’acord pues o se li canvia de nen o agafa una altra infermera
que hi estigui d’acord, amb aixo no tenim cap...

-C: a les limitacions dels esforcos terapeutics.

-Prunera: les limitacions dels esforgos terapeutics, llavors quan aquesta hi ha aquestes
decisions participen les infermeres, llavors pues la infermera que porta la criatura, inclos
hi ha hagut infermeres de 'altre torn que, en segons quins casos, encara que no els ha
tocat treballar han vingut per estar a la discussio i per bueno, per dir la seva opinid i per
consensuar les coses, llavors bueno, hi ha opinions de tot.

-Prunera: si, si és una cosa que ja s’ha decidit, exacte, si ja s’ha decidit perque la majoria
de gent esta d’acord amb la familia i l'infermera concreta que aquell dia, que li hem de
treure aquell respirador en aquell nen, no hi esta d’acord, pues es dona el nen amb una
altra infermera i ja estd, parlant-ho amb ella vull dir, no no, tu tens les teves idees tan
respectables com les nostres, tu ja has donat la teva opinio pero com que ha sigut per
consens i la resta de gent accepta si, tu tens tot el dret de dir que no ho vols fer i no passa
res.

-Prunera: en cas d’aixo son coses que el metge de guardia no pot mai prendre una decisio
d’aquest tipus, normalment el metge de quardia intenta que el nen es mantingui fins a
I'endema que la cosa pugui ser consensuada, si hi han moltes discrepancies entre l'equip
medic, de vegades I’equip medic i infermeria, les infermeres veiem unes coses i els metges
en veuen unes altres, les infermeres a vegades tenim una informacio de part dels pares
que els metges no tenen, perque la mare es passa moltes hores a dintre, parla molt amb la

infermera, a vegades es desfoga més i diuen coses que en els metges pues perqueé encara
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hi ha una mica la imatge que el metge segons que no se li pot dir o sabem més moltes
vegades els intringulis de la familia i coses d’aquestes, ara m’he perdut eeh.

-C: no, de quan era la infermera la que no estava d’acord.

-Prunera: aixo quan hi ha moltes, exacte, hi ha moltes discrepancies, si no ens posem
d’acord llavors si que es reuneix el comite d’etica, llavors aquest cas baixa al Comite
d’etica que és un comite pluridisciplinar, i allavorens es discuteix, el Comite és assessor,
mai és tampoc determinant, llavors d’alla surt tot, la gent de la unitat i gent que no té
res a veure amb la unitat, que és la gent que forma part de Comite d’ética assistencial de
U'hospital, llavors es debat en el si del comité” (Prunera, infermera).

Les infermeres poden veure la situaci6 diferent dels metges. Avet,
neonatoleg, diu que es resolen parlant: “pero jo diria que nosaltres si alguna vegada
hem tingut alguna discussio o comentari ha siqut més, no per retirar un suport, aixo
mai se’ns ha discutit, sempre hem considerat que ha estat adequat la retirada, sino en
algun cas en el qual nosaltres hem decidit que no s’havia de retirar i infermeria han
considerat que allo era un acarnissament terapeutic, aixo si que alguna vegada hem
tingut algun problema.

-C: i com s’ha resolt?
-G: bueno, s’ha resolt parlant (Avet, neonatoleg).

La situaci6 estressant i que només la pot entendre en tota la seva plenitud
qui 'hagi viscut és la que descriu Om, infermera: “si, pero a vegades, arriba un nen
alli que vam decidir aixo, que tenia una hemorragia bilateral, es va deixar, els pares van
dir que no volien fer res... es va deixar, es treu el respirador i el nen respira, saps?”.

Quan es pregunta per 'edat en que es fan maniobres de recuperacié
Sapeli, infermera respon que : “em penso que l’edat gestacional, el pes és amb cinc-
cents gr. segur, tots... i de quatre-cents a cinc-cents gr. depen de l'edat gestacional i
depen, saps de qui? del metge de guardia... amb lo qual em va tornar a reafirmar allo que
jo ja sabia, que estic preguntant per comites d’ética: en un hospital d’aquest nivell no hi
ha cap comite d’etica, no hi ha interessos per posar, li vaig preguntar a un metge: «si,
1o, no se sap... algii vol intentar.. i tu perque preguntes?» O és que les infermeres també
preguntem i ens interessem per coses, no? 1 es clar... en fi, de comité no n’hi ha,

interessos de moment sembla que no n’hi ha massa, paro si que hi ha gent que comencem
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a preguntar coses... a infermeria jo en soc una, pero hi ha moltes altres infermeres que
també hi estarien interessades i de metges sembla que també, ara amb els debats, pero els
de dalt... Es un tema que em queda pendent i el vull esbrinar” (Sapeli, infermera).

Una altra manera de pensar que cal fer a les guardies: “Depeén de qui hi ha
de guardia, que no vol que es mori ningi a la seva guardia fan lo maxim... i moltes
vegades amb aquests casos és que si fas molt en un moment a l'endema aquell cos diu
que vol continuar, de la manera que quedara? després ja es veurd, no? Pero... llavors
clar, si un I’ha tret endavant no hi ha cap metge a l'endema que sigui tant espavilat de
tornar enrere el que ha fet I’altre i va continuant fins que arriba un moment que bueno,
que depén dels casos... Per especificar, vint-i-quatre setmanes entre quatre-cents i cinc-
cents g. tot endavant, menus d’aqui, depen de la guardia... o sigui que has de preguntar
qui estd a la guardia...” (Sapeli, infermera).

Preguntada on creu que s’establira la frontera de la viabilitat i si I’etica hi
té alguna cosa a veure, sembla que hagi de ser la natura qui digui 1"altima
paraula: “I’ética hi hauria de dir, el que passa és que és clar, és que suposo que tot depen
dels resultats. Clar abans era impensable que un nen de vint-i-sis setmanes pogués tirar
endavant... i ara tiren... n’hi hauran doncs que tindran una serie de problemes, no? Pero
d’altres no... Clar, no sé si realment la mateixa natura ens marcara un punt que dira no,
és que a partir d’aqui no hi ha manera que tirin endavant, vull dir fins aqui heu arribat i
d’aqui no podeu passar... i que fos la mateixa natura la que marqui un punt...” (Pi,
infermera).

Parera, infermera, embarassada: “si em poso a parir a vint-i-sis setmanes no
pateixis que no aniré al metge..., hi aniré igualment i pariré si es té que parir amb vint-i-
sis setmanes, pero jo sé el que son vint-i-sis setmanes, el meu marit no sap el que son
vint-i-sis setmanes i... a mi, em faria molt respecte vull dir ara estic amb aquella situacio
que fins que no arribi a les trenta no diré: uf, ja esta!, des de dintre veus, abans que faci
el pas enrere, ja veus que fara un pas enrere, ja tens por a aquell pas i a potser no el fa,
pero tu sempre estas dient, aquest nen hauria de fer infeccié nosocomial i no en fa”.

Parera, infermera, sap que les decisions finals, les que no li agradaria

agafar mai '’han d’agafar els ginecolegs i els pediatres: “clar si el problema, un nen
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petit amb plor, uns pares que estan alla mirant-te dient, no és pel fet que ho has de fer
perque hi ha uns pares mirant-te, no, és la situacio aquella de dir, s’ha de tirar endavant
i que hem de fer amb aquesta criatura, clar si és de vint-i-dues setmanes, el que no
plorara perque, els pulmons, els té immadurs i no podra agafar aire, no podra a partir de
les vint-i-dues, ja és un problema si neix algu de vint-i-dues setmanes, vint-i-tres, les
vint-i-quatre?, has de tirar endavant i has de fer el millor i el més rapid possible perque
sind i si sequeix tirant endavant i tu no has fet lo que havies de fer en la reanimacio al
moment, pitjor. Clar, és aquella cosa si el deixem, clar i si no el deixem? jo crec que és
un dilema que no m’agradaria mai trobar-me i que no m’hi trobaré, perque clar jo no soc
el pediatra, clar” (Parera, infermera).

Preguntada sobre si creu que ha canviat la tecnica o la maternitat,
Prunera, infermera pensa que a més de la farmacopea ara és : “la part mecanica, el
que t’he dit abans dels respiradors, tot el material técnic s’ha anat sofisticant, molt més
adequat a nens tan petitets, que abans es va agafar una cosa de nens més grans i se’ls
posava a nens més petits, ara ja son coses especifiques només per prematurs, i tot aixo ha
millorat a que aquests nens vagin tirant, més endavant”.

Pi, infermera creu en la técnica: “jo crec que si, que és la técnica....podem
oferir, clar, un altre tipus de, de servei, jo penso que fa uns anys enrere si realment els
haguéssim pogut oferir una serie de coses, el que passa que ara potser son els de cinc-
cents i aleshores devien ser els de mil cinc-cents, no? pero, si els haguéssim pogut oferir
la gent hagués dit que tiréssim endavant probablement el nano, jo penso que és qiiestio
de técnica, de poder oferir tractaments d’aixo surfactants, el fet de vigilancia per ECO,
el fet de la maduracio fetal els corticoides... aixo és una meravella”.

Sobre la maternitat, la seva experiéncia de trenta anys li fa recordar : “Ia
idea de maternitat, a veure jo penso que a vegades aixo és una mica en contra perque la
gent avui en dia com que triga tant a tenir un nen, perqueé espera primer la feina, totes
les coses i ja es vol un nen... un nen deu, i si hi ha la minima sospita de que pot tenir
alguna seqiiela del tipus que sigui no el volen. Aqui hem viscut un cas que ens va frapar
a tots molt, un nen de vint-i-vuit setmanes que va venir a parir i ja la mare ens va
comengar dient que no, bueno que ella no el podia parir, que no estava programat parir

allo, dic: «escolti, aixo no es programa, voste esta parint no li podem parar el part, vull
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dir si hagués vingut potser abans potser s’hagués pogut fer algii pero ara tal com esta
voste parira en el plag de poca estona perque... » «pues si no em garanteixen al cent per
cent de que aquest nen no tindra cap seqiiela jo no el vull, no el vull ni que el reanimin
ni que li facin res», «bueno escolti, ja naixera el nen i veurem queé», va néixer el nen, va
néixer relativament bé per lo que neixen, el vam poder treure de la unitat, no el volien
veure ni el pare ni la mare si no els certificivem el cent per cent de que aquest nen no
tindria cap seqiiela, es negaven a veure’l i que no, perque bueno, nosaltres no els podem
assegurar que aquest nen no tingui res, és un nen que, de moment, esta anant bé, esta
sense respirador, pero és un nen de vint-i-vuit setmanes, que pot tenir problemes, que
pot haver-hi alguna complicacio, «ah, pues no volem que se li faci absolutament res». Al
tercer dia vam aconseguir que la mare entrés a veure’l, doncs clar un cop la mare va
veure el nano i voliem fer agafar, llavors va canviar la truita i van anar endavant, va ser
un nen que va tenir sort, que no va fer problemes, pero et trobes amb aixo, que la gent i
la mare el dia que marxava d’alta se m’abraca al coll plorant, i que et passa dona?, «que
devieu pensar de mi, qué devieu pensar, les bestieses que vaig arribar a dir». O sigui,
que avui en dia penso que la idea de fill és una idea de fill perfecte, sense cap problema, i
a la que tenen una petita cosa pues és igual, miri, sap que?, ja en tindrem un altre i a
aquest no li faci res” (Prunera, infermera).

Ara que la prematuritat de 28 setmanes és relativitza respecte a
prematurs de menys setmanes i que técnicament es poden tractar les
complicacions a mida que es presenten, 1'acceptacié del fill prematur ja no es
qliestiona com la que encara es permet fer davant del de 22 setmanes. I és cert
que per d’altra banda la projeccié del fill es pot fer seguint un perfil de nen
publicitari. Es per aixo que caldria reflexionar que se n’espera de la maternitat
per saber quina desviacié de la “normalitat” s’esta disposat a acceptar per part
dels pares i si cal avortar a la més minima malformacié com seria un llavi lepori:
“volen un nen deu, llavors d’aqui a dir el vull alt, ros amb ulls blaus pues hi va mig
pas.” (Prunera, infermera). Queda per intuir quina desviacié de la normalitat

estara disposat a viure el prematur.
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Prunera, infermera es pregunta que farem de tots els nens ingressats a
neurologia quan es morin els pares i qui se’n cuidara: “no pot estar aqui, clar,
aquest nen no pot, no hauria d’estar aqui, pero el problema esta en, o busquem un centre
per poder-lo portar i no n’hi ha i la familia tampoc el vol a casa...”

La infermera Pi reconeix que: “si que hi ha els que et demanen que tiris
endavant malgrat tot el que els puguis dir, pero si que, que cada vegada més valoren la
qualitat de vida que tot i sent molt relativa la qualitat de vida..., pero bueno, la qualitat
de vida que poden entendre ells que pot tenir aquest nado, potser més pel nado, no sé si
ha arribat a fer-se com a més general a dir de quina manera m’afecta a mi, realment si
veuen el fet, doncs, que realment hi ha una série de problemes que ocasiona a la familia...
Pero jo penso que anar a totes, ara cada vegada més, perque la informacio que se’ls pot
donar de I'evolucio que pot fer el nen, de les pegues que té el nen, tota la capacitat
diagnostica és molt mes amplia... amb lo qual, llavors també n’hem tingut algun que li
és igual... vam tenir un que eren trigémins, tots tres de cinc-cents grams, petitons, en
van morir dos i el tercer a més era un cas d’aquells ja... que el pare era iqual, que el nen
havia de tirar endavant fos com fos... el nen no va tirar endavant perque eren molts
petits i tenien molts poques setmanes, eren molts problemes... era tota una situacio la
que comportava... el fet de molts intents de fecundacid, el fet que siguessin tres, el que

77

era I'unic que quedava...” i aqui caldria pensar si els pares ja tinguessin deu fills
més si demanarien que al fill de cinc-cents gr. se li fessin maniobres extremes.
Sapeli, infermera: “Amb aixo vull dir que la técnica no ens ve tampoc imposada
de cop, ens ve de mica en mica i teniem una adaptabilitat a aquests canvis de tecnica,
amb lo qual els conceptes, el mateix concepte de la vida i de la maternitat, és clar que
canvia... les nostres mares no es plantejaven aixo de parir als cinquanta-cinc anys... la
inseminacio artificial, de que? Pero ara nosaltres quasi, bueno mira, amb cinquanta anys
avui dia pots parir i bueno, te donen unes certes garanties... i perqué no una persona de
cinquanta anys digui: «ah, pues vaig a provar-ho...» fa vint anys aixo impossible... Vull
dir que la técnica i els conceptes tot va més o menus paral lel, d’acord que si hi ha més

tecnica han canviat els sentiments i els conceptes de les coses, i la gent demana cada

4 7
vegada més...”.
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Sapeli, infermera, es planteja on pararem les possibilitats técniques i

“”

sembla que els humanistes tinguin altres interessos que els dels cientifics: “al
Perii una dona de seixanta anys que la iaia és la mare, pero és clar, com que és mare
biologica..., un tema d’aquests que dius, bueno, on anirem a parar... I si deixem anar fent
aixo la tecnica se’ns menjara, el que passa és que hi ha tot un moviment per l'altra banda
de cientifics per un costat i els humanistes per 'altre, jo per descomptat me decanto cap
els humanistes que també és ciéncia, la ciencia humana en qué aqui si que s’hauria de
posar algun tope perqueé si no acabarem tots maleits...” (Sapeli, infermera).

Sapeli, infermera veu d’aprop com viuen uns pares des de fa 4 mesos
rellogats en una habitacié mentre el fill ingressat va fent complicacions que es
van tractant. Hi haura pares que podran deixar de banda la part laboral de la
seva vida i altres no: “com déiem abans, per puzles, per les parts d’aquests puzles
tecnicament es podria haver fet, pero quan fem tot el conglomerat i les unim totes i allo
que queda... a veure aquests pares... i son gent que parlavem de classe mitja, classe mitja
bé, eh? mitja-alta... s’han permes tots dos, imagina’t, sé que tots dos treballaven... ella
amb alguna empresa familiar i ell no tinc ni idea, pero es veu que per ordinador i el
mobil pot anar fent la feina...., no tenen més fills... escolta’m... aquesta part social...
“(Sapeli, infermera).

Parera, infermera diu que: “jo segueixo pensant que els pares no saben que és
un gran prematur encara, ni lo que tienen ni lo que vendrd pero clar, tampoc els pots dir
perque ningu sap el que tens entre mans en aquell moment, quan neix, si neix viu, s’ha
de tirar endavant, i jo bueno, per la meva opinio s’ha de tirar endavant i després si estd
viu, no pots fer res més que sequint-lo donant una millor qualitat de vida, entre cometes,
fer lo possible perque quan surti estigui lo millor possible. No pots plantejar-te en aquell
moment res i els pares s’ho plantegen encara menos, en aquell moment segueixen
pensant que allo és petito i... jo conec casos de metges que han tingut criatures
prematures i que saben el que tenen entre mans, pero tampoc saben decidir res” (Parera,
infermera).

Tenim técnica per mantenir en vida nens que potser no volen viure. I la

reflexi6 del perque cal fer viure és la que hauriem de concretar. “En el moment
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que es fan reunions amb els pares, si tenen temps, clar, perque si no... una amenaga de
part prematur i pareix, no tens temps de parlar amb els pares ni res, i clar quins
problemes tindra aquesta criatura, que se li fara, que no se li fara, si no neix viu, totes
aquestes coses... pero els ginecolegs en el moment que surt la criatura, no és que se'n
rentin les mans, no és la situacio, no és la seva feina, ja hi ha un pediatra alla que esta
esperant, que sap lo que ha de fer i a partir d’alld passa amb un altre departament, ara tu
has de fer lo possible perque aquest nen estigui bé i a partir d’alla pues ja comenga la
segtient guerra que, és clar, i arribarem un punt que dius: o en fem més o no en fem meés,
amb nens que ja estan, no acabats de néixer, sindé que han fet moltes complicacions, que
estan molt malament, clar hi ha nens que només viuen perque els estan posant unes
drogues i clar aixo ja entra el comité d’ética que hem tingut la sort que només I’hem
tingut que fer servir dues vegades, que jo sapiga, i un per una tonteria i un altre per un
nen que van haver molt problemes amb aquesta criatura, va estar quatre mesos...

-C: lo de la limitacion del esfuerzo terapéutico?

-Parera : que no sé fins a quin punt que és la limitacio i que és donar-li qualitat de vida,
si s'infecta queé li has de fer? si li has de posar antibiotics o no li has de posar antibiotics,
si s’enxarquen els pulmons que li has de fer? si li has de posar algo perque pugui fer
primer pipi o s’ha de morir ofegat, hi ha uns dilemes que son molt complicats i que el
personal que es troba enmig de, clar, després cadascii diu la seva i té les seves creences i
les seves coses i tothom té el seu punt de rao, i t'has de basar amb el que diu un comite
d’etica que un cop al mes parla de tot aixo, mentrestant tu estds amb aquella criatura i es
decideix algo... el problema és quan uns pares diuen que aquell nen no el volen, no el
volen amb aquelles condicions perqueé allo no és vida pel nen i quan es diu que aquell
nen estd viu, no se li pot fer res més que deixar-lo sequir viu, vull dir no li podem fer res
nosaltres, no podem fer eutanasia activa i també que aquell nen esta fatal, si pero clar
estava viu, el problema era aquest.

-C: pero, per exemple, els pares tenen capacitat de dir no vull que li posi oxigen, no vull
que li posi suero, no vull que...

-Parera: és aqui el punt on s’arriba.

-C: i el que els papas diguin preval ?
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-Parera: no és que prevalgui, és la decisio d’uns pares davant d'un metge que en aquell
moment és la teva responsabilitat que aquell nen rebi aquell oxigen perque no estigui
pitjor d’aqui un temps... i arriben al punt aquest de conflicte que és quan es va demanar
al comite d’ética que hi intervingués perque és que el nen ho feia tot al revés, o sigui
anava malament també, no tenia ganes de viure, pero estava viu, pero hi era, els pares
deien que no se li havia de fer res més, no se li havia de donar de menjar, clar, no es pot,
el comite d’etica deia, menjar, ha de menjar, pero clar amb quines limitacions perque el
nen vomitava tot, se li ha de fer una gastro? no se li ha de fer una gastro?, pero clar
menjar se li ha de donar el menjar, pero si el nen el vomita queé has de fer, deixar-lo que
es mori sense menjar i son aquests punts el nen ademés no col laborava pobret, pues no

se li fa la gastro, que mengi per sonda-------- ho vomitava tot (Parera, infermera).

5.5.1 TECNICA O CURA?

Des de gerencia s’ha de saber distingir entre tenir les places dels treballadors
cobertes o no, per personal especialitzat o no, amb ganes de treballar o no, amb
interes de fer-ho millor cada dia o per complir el compromis. Si es demana
només tecnica o es valora alguna cosa més: la cura.

Si a Intensius una infermera porta dos o un nen depenent de la gravetat,
una infermera de cures intermedies pot arribar a portar entre cinc i deu nens
depenent de I'estadi evolutiu del nen ingressat: “en qiiestio d'infermeria ens estan
matxacant amb poc personal... si vols atendre bé... A veure, si jo només aplico les
tecniques d’infermeria que hi ha unes quantes... pom, pom, pom, pom... i els anys
d’experiéncia et dona més facilitat a fer-les, per fer la feina ben feta... ara, si he de fer
I'atencié, I'assistencia, el cuidado a aquella persona necessito més temps, i aixo no estd
comptabilitzat... nano i familia perqué un nen que el tinc sol, només el nen sol realment
en cinc minuts, exagero en qiiestio de temps, eh? en cinc minuts he acabat amb ell... I,
pero, si amb aquest nen a aquella hora de donar-li el biberon tinc la mare amb ell jo tardo
més rato... no dono jo el biberon, siné que la feina, la fa mare, li dona la mare, pero jo
tardo més, perque? Doncs perque he de tenir cura d’aquella dona que em pregunta, que
esta amb el nen, que té mil dubtes, que té mil problemes, que a vegades hasta m’explica

el que ha menjat... i aixo no es compta, no es comptabilitza” (Sapeli, infermera).
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El treball que es fa en una Unitat de Cures Intensives i potser més si s6n
de pediatria, hauria de valorar-se de manera especial perque el treball i la cura
que s’hi fa és especial. I dona la sensacié que es considera com un servei o una
planta més: “Torno a parlar amb la Infermera 1. De la mala organitzacio del personal
d’infermeria. No tenen suplents. Cada mes roten pels diferents boxs perque n’hi ha amb
aire condicionat o son més estrets. A vegades passen d'intermedis a UCI, pero protesten
molt. Parlem que la consideracio per a les infermeres d’UCI ha de ser diferent que per
una infermera de planta en quant a l'estrés també és diferent. Parlem que es pensen
reconeixer especialitats d'infermeria” (Diari de Camp).

Si el personal que treballa amb malalts especials i més susceptibles de
sobreinfectar-se esta sobrecarregat de feina, les possibilitats de no complir totes
les normes d’higiene sén, o poden ser, directament proporcionals a 1'excés de
malalts que hagi de portar un sola infermera. .”El factor mds importante en la
transmision de un germen de paciente a paciente es a través de las manos del personal a
su cuidado. Esto es vilido tanto en la infeccion nosocomial en el dmbito de la UCIN
como en las unidades dé observacion. Es obvio que ademds de las caracteristicas de los
RN y de la complejidad de la patologia que padecen, hay otros factores que influyen de
torma directa en la tasa de infeccion nosocomial: relacion niimero de enfermos/ niimero
de personal sanitario dedicado a su atencion, espacio fisico/enfermo, diserio de la
distribucion de la unidad (trdfico de personas, de material, ...), politica de prevencion
(cumplimiento del lavado de manos, medidas de aislamiento. (SALCEDO & Ruiz, 2004).

La valoraci6 dels metges sobre el paper que fan les infermeres en
I'evolucié dels prematurs ingressats és totalment positiva i més des que elles
han volgut, o pogut, implicar-se més amb l'actualitzacié6 dels tractaments i
cures.

Til ler, neonatoleg: “a veure, jo crec que cada vegada es tendeix que aixo sigui
més relatiu i que tots dos curen i tots dos cuiden, no?, tot i que si que és veritat que
probablement encara es veu separat una cosa i l'altra, no tant com abans, pero

probablement encara ho és”.



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

DE QUI SON AQUESTS NENS? EL PREMATUR EXTREM, TECNOLOGIA I SOCIETAT
Carme Serradell Alonso

ISBN:978-84-692-2392-5/DL:T-582-2009

Teix, neonatoleg: “la infermera és essencial en estas cosas, eh?, i... no és que es
senti valorada, és que tiene un gran valor, enfermeria tiene en nuestra unidad y el tipo
de paciente que llevamos tiene un extraordinario valor, no solo que se lo tengamos que
dar nosotros sind que lo tienen propiamente ellas en si”.

Til ler, neonatoleg: “jo crec que en general hi ha la sensacid, i suposo que les
infermeres, algunes infermeres t’ho hauran dit, que els metges volem tirar més endavant
els nens que no pas les infermeres, en aquest sentit, no?, vull dir que som com massa
cientifics en alguns aspectes de tal manera que no veiem més enlla d’unes constants,
d’un fetge, d'una melsa, d’un cor, d'uns pulmons i d'uns organs que si funcionen és que
esta viu i algunes vegades ens ho han criticat, ... el que passa que
-C: poden criticar-ho?

-Til ler: bueno, si, les infermeres poden fer el que vulguin.

-C: bueno, home, ja, pero vull dir, aquesta opinio es valora en algun lloc?

-Til ler: la donen i la valores, si.

-C: se la demana?, o I'han de donar perque nadie....

-Til ler: a veure és veritat, és cert, i depén una mica en aixo de la implicacio que tinguis
tu amb la infermera en el maneig d’aquell nen, no?, o sigui, no és tant preguntar
U'opinio a la infermera sind que aquell nen el portes tu i aquella infermera, no?, llavors
doncs el maneig ha de ser conjunt, tant per part teva com per part seva, i per tant, doncs
hi ha vegades que el passi de visita és més conjunt, de vegades el passi de visita és més a
salto de mata per dir-ho d’alguna manera, no?, pero l'opinio de tots dos ha de ser
conjunta a I'hora de prendre decisions.

-C: i aixo todos los médicos?

-Til ler: no ho sé, aixo hi ha qui ho fa més i hi ha qui ho fa menys si, amb diferencies
importants entre nosaltres, no molt molt importants, pero si que hi ha diferencies, també
depen d’elles, eh? també, perque... ara jo crec que estem travessant una época excel lent,
infermeres stiper implicades, que jo quan era resident no recordo aquesta época, potser és
que jo ho veia des d'una altra optica de resident i per molta implicacio que vulguis tenir,
tu ets resident i fins que no ets adjunt no te n’adones del que vol dir implicacid, no?,
pero la implicacio que té tot aquest volum d’infermeres tan actives ara jo no el recordo

quan era resident, sincerament, al menys en aquest sentit, no”.
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Crec que el Diari de Camp reflecteix que fan i que pensen les infermeres
en el seu treball quotidia i per aixdo aquest capitol es basa en la transcripci6 de
fragments:

En relaci6é a la manera de treballar, s’esta replantejant, o plantejant de
nou, la manera com pot repercutir la manipulacié del prematur relacionant-ho
amb la seva immaduresa neurologica tal com diu Parera, infermera: “el protocol
del gran prematur una de les coses que es basen és la minima manipulacio, que és
impossible pero s’intenta, i clar pues s’intenta que totes les tecniques es facin a la
mateixa hora pero tampoc que siquin moltes técniques perqué no estressis la criatura,
intentar tapar-los i intentar que si el pediatra no li ha de fer res, no el toqui, perqué
abans era bueno, entro a la guardia i vaig a veure com estd la criatura i tocar-los, posar-
se quants esteérils, totes aquestes coses les hem fet nosaltres pero mai no I’hi haviem posat
un nom, ni un seguiment, a partir d’ara si estan------------ tant suero, tants guants fins a
tantes setmanes, la humitat de la incubadora”.

“La infermera 1 explica que a instancies d’algun metge i perque previament ja
tenien ganes de treballar bé, estan fent un treball sobre les cures posturals als nens. Han
fet unes fotos als nens i es veu com estan panxa a terra amb les cames totalment obertes
amb els genolls a l'altura dels malucs cosa que ara tothom sap que pot ser causa de
problemes de malucs quan siguin grans. Han buscat bibliografia, han vist que ja hi ha
gent que posa els nens amb més cuidado i ara faran les fotos per veure com han canviat.
Parlo que abans els nens estaven panxa a terra per evitar aspiracions, després panxa
enlaire per evitar la mort sobtada. Ara lo millor és lateral. Parlem de la displasia de
maluc, que en les etapes inicials pot anar bé tenir el nens de tal manera que el cap de
féemur ajudi a modelar el coxis. Hi esta d’acord, pero els nens que no tenen patologia no
cal posar-los aixi. El que jo he llegit, a partir del que em va dir elles, és molta literatura
sud-americana, almenys a internet. Parla que al nord, Suécia, fa molt temps que també
ho tenen en compte. El treball el presenten en un Congrés de Perinatologia a Canaries,
al novembre on aniran pediatres, gines, neonatolegs, infermeres. L'han presentat al
Comité d'Etica de I'hospital que els ha donat permis per fer el treball”.

“Tenen comprovat que els nens ben posats en flexio en comptes que en extensio,

fan menys bradicardies i especialment indicat per dificultat respiratoria. Han comprovat
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que unes postures son més confortables que altres i aixo s’aconsegueix posant uns rotlles
de roba de certa manera per falcar malucs o espatlles. Des de Direccié d’infermeria han
dit de fer protocols”.

Coherent amb la idea que es té en aquesta societat de que 1'aprenentatge
es privat i optatiu, en tot cas no remunerat: “Li pregunto si el treball, suggerit per
Direccio el fan a hores de feina. Rapidament explica que no i que aixo vol dir molta feina,
primer per trobar-se i després per buscar bibliografia i per anar que els orientin a I’hora
de fer el treball estadistic. Parlem que si no es remunera com a minim es podria tenir en
compte quan es demana alguna cosa. Hi esta d’acord”.

Per saber alguna cosa mes sobre la reflexié /investigacié que estan fent:
“Vaig a parlar amb la infermera 2 sobre el seu treball. A instancies d’algun metge i que
han de fer uns objectius per cobrar la Carrera Professional, i que des de Direccio
d’infermeria es demana presentar al Novembre uns protocols a I'ICS, han comengat a
mirar que passa amb els sorolls i estimuls aciistics als prematurs. En total hi ha 4 grups:
1. Cures ambientals(posicio); 2. Confort (sorolls i llum); 3. Risc social (veure I'ambient
familiar); 4. Dolor”.

Hi han diferents maneres de treballar: “Segons una infermera, les més joves
tenen més ganes d’innovar i les més grans o les que fa més temps que hi son, valoren
altres coses, a més de pensar que les jovenetes només volen tecnologia. Troben dificultat
amb la gent gran que el primer que diuen quan es proposa un canvi es que «sempre s’ha
fet aixi i ha anat bé». Recordem que els nens no tenien dolor i per aixo es foradaven les
orelles a nurseria, perque no tenien dolor”.

Per6 hi han infermeres amb molts anys d’experiéncia que deuen trobar que
no hi ha res de nou perqué “Quan la infermera 9 li diu que ara s’esta mirant de tenir
el nens sense sorolls i sense massa llum, ella diu que ja fa molt temps que ho fa. Quan li
diu que s’hauria de tenir cura de les mares, ella diu que ja ho fa. Quan li diu que
s’haurien de vestir, diu que ella ja fa temps que ho fa o sigui que a ella els protocols no li
importen”.

“El treball sobre estimuls actistics i visuals, el fan unes infermeres (en aquell
moment estan unes quantes infermeres rient i cridant als boxs del davant). Ella s’adona

comte i em diu que és de manera puntual que es fan les coses mal fetes. Ve una altra
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infermera i me la presenta com a responsable d'introduir el metode cangur. Parlem una
mica del metode i acabem parlant de 'instint maternal i de les maneres de fer de mare
diferents, de les mares esquimals o de les catalanes (CO em traeix la meva idea que és
una manera de forcar l'impromta i no sé com sortir-me’n)”.

“Ara tenen posada una talla verda sobre la incubadora per evitar la llum. Només
hi ha una incubadora que té una colxa gruixuda que ailla del soroll i la llum de manera
efectiva. No en tenen més perque s’ha de comprar a part (CO: s’estalvia no comprant
xocolata al lloro!! Es una roba de coté acolxada, no té cap teixit especial només una bona
hechura i botons automatics. Tirant llarg 3.000 ptes.) Han tret algun fluorescent i a la
unitat nova demanen que les llums siquin focus de quita i pon. En quant als sorolls,
demanaran tenir els nens en una area i les taules d’infermeria en comptes d’estar dins
com ara, que estiguessin fora de la sala perque els seu enraonar no els molesti ( CO: tant
Ualtre dia com avui hi ha dos boxs amb la radio a semipastilla)”.

Dubte professional: “Un problema que com a antiga infermera de Coronaries
se’'m planteja és que al malalt 'has de veure i no entenc com hem passat d’haver de
mirar el malalt a tenir-lo tapat tot el dia per més monitoritzat que estigui. Podria ser que
es depengués massa de les alarmes que avisarien que alguna cosa no va i que potser
sense el cobertor una infermera podria detectar abans que l'alarma. A la tercera
incubadora nota que esta moll el llit, prequnta si ha vomitat i quan gira la nena veu que
és que no té posada la sonda alimentaria (per tant la llet va al Ilit) (CO penso que li
pegarad bronca a la infermera i no. La infermera té pinta de conyona, de les que es poden
tirar a l'esquena el que calgui. No hi ha cap cosa tensa). La infermera li prequnta si
podra fer cangur i li diu que si ( CO: no sé si és una maniobra d’apaciguamiento si és
que és cert que fer un cangur pressuposa molta més feina per a la infermera”.

Sobre el métode cangur, que sembla que no es pugui qiiestionar perque
només aporta que beneficis, la posada en practica no es veu igualment factible:
“Les persones que treballen per una assisténcia més integral del prematur, passen per
sobre dels inconvenients que esgrimeixen les que dubten de la conveniencia de fer el
meétode cangur en espais petits, on els pares i mares que el fan es queden mig despullats
davant dels altres pares i mares, sense un lloc on poder treure’s la roba del torax amb

una mica d'intimitat”. “Anem parlant de coses fins que arribem al metode cangur. No
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és que ella no hi estiqui d’acord, pero no de qualsevol manera. Alld hi ha poc espai, a
Uestiu amb la calor que fa, els pares despullats, suant, amb la talla que no arriba a tapar,
peluts, la gent mirant per les finestres i les infeccions... ella s’hi troba més violenta que
els pares. Si hi hagués alguna taquilla... Pero s’han de despullar davant de tothom. Ella
procura tapar les dones que es queden despullades amb una teta cap aqui i l'altre cap
alla. I encara perque elles poden anar al Lactari i canviar-se una mica, pero els pares no.
Ara hi ha una nena amb pares HIV positius tots dos. La cria esta bé, pero ho toquen tot.
I el VRS, quan ve l'época, tothom esta refredat. Si fos una filla seva la ingressada, ella no
faria el cangur. Dubte quan diu que els pares de més, de més ... nivell (?) son els que
diuen que no volen fer-ho o els que tenen més fills diuen que no tenen temps (s’ha de fer
una hora com a minim)”.

En relacié al seu treball de recerca, han tingut amb compte que : “El
NIDCAP1# ha concretat el que potser s’intuia: no hi ha res com estar dins de la mare i
les cures que s’hagin de fer a fora han de ser similars: «Vull dir que,com que no se sap
ben bé com s’ha de... a veure, lo ideal: a dintre la mare que feia, no? Pero si li poses altra
cosa tu li interfereixes en algo, no? Es procura, quan no és té cap altre remei s’intuba,
s’arregla, es posa cateters, es posa tot, no? Pero ja és més... per lo que li passa, no per res
més...(Om, infermera) que t'ho dic que dintre de lo que és infermeria hi ha un moviment
bastant... com fort de tindre la cosa que és... cuidar, saps? Es a dir... el metge ha de
curar, i ha de donar el no sé que i... i jo em vec totalment... la disjuntiva aquella que
tenia que si el metge, que no me’n sento com coletilla del metge, saps?”.

“Al final vaig saludar la infermera 16 que quan li vaig preguntar com anava allo
del NIDCAP em va dir que poc a poc, perqueé hi ha gent que no ho creu i que els canvis
sempre costen (CO: si que costen quan la gent no hi esta involucrada, quan prefereix els
privilegis o mantenir la rutina. Pero si el que s’esta fent son coses amb el cervell dels

nens doncs potser que si que cal. O potser no cal comengar?”.

146 Veure pag 257
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“Tothom esta d’acord amb el NIDCAP, pero ella encara no hi ha anat. Creu que
si que serveix perque estiguin més comodes (els nens), que serveixi per alguna cosa ja és
més dubtos”.

“Passem a parlar dels metges experts i dels que no, de la diferéncia d’actitud
d’uns i altres davant el mateix problema. Pregunto si també hi té a veure les idees
religioses i la infermera 2 no ho creu. Que és diferent durant la setmana que a les
guardies del cap de setmana on els metges poden pensar «a mi no se me muere». I que els
pares pateixen molt fins que es decideix alguna cosa de comi acord. Parla de totes les
infeccions que fan els nens. Només recorda una prematura molt prematura que no en va
fer CAP,la resta, tots. Li comento que I'he vist rentar-se per posar un cateter de manera
mols aséptica i diu que si, que a més no I’ha pogut posar perqueé esta molt punxada i que
ara li ha posat una bossa d’aigua calenta per fer una vasodilatacio, pero tot i aixi
s’infecten els cateters. No acostuma haver-hi peticio dels metges per acabar una
assistencia, només si hi ha hemorragia cerebral important. Per totes les altres patologies
s’hi posen de valent per tractar-les. Hi ha pares que volen tirar endavant tot. Recorda
una de 23 setmanes de Valencia que va venir a parir a Barcelona perque alla li van dir
que era inviable i aqui va demanar que se li fes tot. Va patir molt i ara la nena té molts
problemes. Sap que és cega. El maxim risc és a les primeres 48 hores i després durant la
primera o segona setmana que es quan fan les hemorragies cerebrals. Parlo de nena
Whyat, de qui no sabien res. De si hi ha un Comité de Etica. Del Comité holandes per
parlar de la eutanasia activa. De les alternatives d’en DD, si l'intuben: pot arribar anar
a casa amb monitor i sonda nasogastrica amb la perspectiva que tornaria a ingressar,
pero llavors a UCI pediatrica. N'hi ha que s’hi ha estat un any i algun altre tres anys.
Aqui es reanima per sobre de 24 setmanes”.

“La infermera 14 diu que la cura al nen també depen de si el metge en sap o no, i
que una vegada es va negar a fer cinc extraccions per gasos en un dia. Es estressant per
al nen, fan anemies etc. Li va dir al metge que va protestar, pero ho va entendre”.

Es un servei d'unes 100 persones i per tant hi deu haver diferents
maneres i sensibilitats pero tot i aixi “Que aquest Servei la gent s’involucra molt,
tant metges com infermeres i que si un tub perd a les sis del mati et truquen per canviar-

lo ja. Que hi ha infermeres molt bones i em fan notar que hi ha una alarma al box, no se
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quin, que fa molta estona que pita i que en canvi a I’A no pita mai, que n’hi ha que tenen
les sondes i tubs dels nens ben posades i tot endrecat i altres que es mes caotic. I que al E
i al F sempre hi ha revistes del cor i que es com Radio Patio on es comenta tot. En canvi
hi ha altres infermeres que llegeixen llibres sobre neonats. Que la gent deixa fer coses i
que s’apren molt. L'R3 que ha vingut també s’hi afegeix i esta molt contenta perque
apréen molt (I'altre dia li van deixar fer el cateterisme umbilical)”.

“(CO: Penso que s’esta acabant la guardia i que encara no he parlat amb
U'Adjunt ni amb I'R4 que va de cul amunt i avall amb analitiques i passant visita i
apuntant. Penso en les infermeres joves que s’estan 12h tancades a la UCI, de peu i
pencant com a loques en comptes d’estar mirant “Aqui hay tomate” i a més preparant-se
amb cursos i postgraus per poder entrar com a fixes perque la meitat son temporals. Crec
que una feina tan superespecialitzada hauria de tenir un reconeixement economic o de
prestigi o de flexibilitat laboral diferent a la que se la venta a planta de digestiu...”).

Els problemes de horaris també es noten a una UCIN: “S’ha d’intubar el
nen microcefalic. EIl torn de tarda diu que és massa tard (falta mitja hora pel canvi de
torn) i que millor quan entrin les de nit. L’Adjunta no ho troba bé, pero espera. Ho fara
I'R4. Quan hi anem esta tot preparat a la taula, pero esperem al torn de nit. L'R4 triga
una mica i I’Adjunta ha de posar l'ambu. A la segona entra bé. L'R3 li diu “muy bien
R4!” i I'R4 ensenya com li tremola la ma. Passa a la banda on hi ha la infermera i sento
que li diu molt fluixet que, la pinga per ajudar a entrar la sonda, si la proxima vegada
podria ser més curta. (CO: és cert que era molt llarga i es perdia la direccio en el
trajecte”.

Les persones que treballen a una UCIN es pregunten coses: “La infermera
3 em diu: “porque tiramos palante estos nirios verdad?” (CO: esta I'R4 al davant i no sé
si aix0 la posard nerviosa. Es tirar per terra tota la seva feina. Intento despistar lo que
puc i que la cosa quedi més suau. He de parlar o entrevistar aquesta infermera.) Després
em comenta que el pare de 'ingrés de 23,6 setmanes només va venir el primer dia i que
quan li ha preguntat a la mare pel germa gran, li ha dit que estava amb el pare. Que ella
només fa la primera prequnta i que si volen explicar alguna cosa ja ho fan. (CO: la
setmana que ve demanaré una entrevista amb la mare pero penso que es molt bestia dir:

“que, sola eh?” sabent a més que si...”
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Les persones que reclamen els parts domiciliaris haurien de tenir
informaci6 sobre que pot passar en ['assistencia natural al part normal: “Torno al
box A i la infermera 1 esta amb les mans sobre del nen i diu que és I'tinica manera de
calmar-lo. La infermera 1 diu que m’ensenyara una cosa molt guapa. Mentre esta a fora
a buscar-la criden que urgent un pediatre i surt I'R4 i I’Adjunt cap a la Maternitat. Les
infermers 1, 2 i 3 es posen a preparar una incubadora. TOT. Li pregunto si tot allo és
esteril i si després no ve ningu si es tornara a esterilitzar. Diu que no, que tot ho tiraran.
La infermera 1 m’ensenya una ma i un brag de roba amb una mena de sorra dins que
serveix per posar-lo sobre el bebé graduant el pes a base de posar mes o menys “sorra” a
una banda o altra. Pes total: 400g. i que simula una ma materna. Historia: mare
enginyera de Houston amb prematur ingressat, que ve d’huraca de I'any 2001 i que es
queden sense llum. Una infermera ventila amb ambii el seu fill 4 hores i li té una ma a
sobre. La mare promet que si el fill se’n surt investigara alguna cosa per al bé dels
prematurs del mon. Inventa la ma i es comercialitza al Maig del 2004. La infermera 1, al
Febrer del 2005 mira per Internet coses per a prematurs i es troba la pagina on se'n
parla. Quan estan a punt de comprar-ho de la seva butxaca, envia una carta en castella a
la pagina, apareix un representant a la porta de la UCI i diu que quants en vol. Dos. Li
dic quan wvalia: 30 euros. La casa diu que no pot comprar-ho. Acaben de dir que la
urgencia era una aspiracio de meconi i que esta bé, per tant I'ingressen per observacio a
Box i tot el material preparat a la UCI per intubar, posar vies per tots els forats, es tira.
(CO: es aqui on he de pensar que el brag podria ser com la xocolata del lloro?)”.

El pressupost per una UCIN no arriba per a tot: “Al box I hi ha sis
incubadores i tres infermeres. Avui hi ha quatre incubadores i dos infermeres perque una
ha faltat. Li han dit a la super i diu que si hi ha un ingrés ja buscara algii i que potser a
les 16h enviara a algii. Que no es pot pagar un sou més si no hi ha nens ingressats. Es
reboten perque la infermera 3 només pot portar la nena tan greu i l'altra esta amb els
tres. I si ara hi ha un ingrés que faran? Es queixen que la resposta és que a la nit hi ha
menys gent i també funcionen. Diuen que no pensen amb el malalt, només amb el sou”.

“Vaig al box I a parlar amb la infermera que porta el prematur de 25 setmanes i
la prematura de 24 setmanes. Parlem del cacau que hi ha amb la nena tan greu, que no

han parat i que falta una infermera si venen més ingressos urgents. Em diu que que
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passa si ella es nega a fer algun tractament perqué no el troba etic? li dic que siné ho
hauria de parlar amb el Cap de Servei o amb el Col legi d’Infermeres. Diu que tirant
llarg es pot canviar el malalt amb una altra companya, pero que no es pot negar. Passem
a parlar d’Holanda i de Japo... M'explica que és suplent, que fa tres anys que ha acabat i
que a les suplents no les tenen en compte (CO: en algun moment em dona la impressio
que és una persona reivindicativa de base) i que no es fan les coses en equip. S’hi afegeix
la infermera 5 i 6. Va explicant-me tots els problemes: que no es pot ser en un Hospital
sense dolor si el protocol no es pot aplicar (em dona dos fulls que he de tornar el proxim
dia), perqué el tants per cent de dolor son impossibles de quantificar, que no hi ha pinya
a 'hora de resoldre els problemes laborals, que no ni ha interes en seguir protocols, que
posen suplents que no en saben, que els comentaris d'infermeria que escriuen al darrere
del grafic no se’ls llegeix ningui i que només és un resum del que hi ha al davant ( CO: jo
vaig llegir uns comentaris més personals els primers dies i al box A),que els metges joves
tenen mes interes que els vells a treballar amb elles, que des de dalt no es té en compte la
feina que tenen i treuen 'exemple de la nena que esta greu que necessita una infermera
per a ella sola”.

“Pel passadis em para un infermera i em diu que son tres auxiliars en comptes de
cinc i que al box 6 hi ha una sola infermera i a la que puc li ho dic a I’Adjunta (tal com a
Guatemala: es diuen coses al de fora per veure si serveix per alguna cosa a més de
xafardejar). La infermera 5 diu que haurien de venir psicolegs i antropolegs per veure
perqué i com es fan les coses i si des de dintre no es pot veure, que almenys des de fora
s'ajudi”.

“La infermera comenta que de 24 es reanimen tots. Li comento que jo pensava
que a les 24 es donava I'opcio als pares si es volien posar a la incubadora o no. Diu que
els pregunten si passa algo pero que d’entrada com que ploren, es reanimen”.

“Pregunto a la infermera 3, la que va atendre la nena tan greu fins que va morir,
que li sembla estar 8 hores de peu sabent que no se’n sortira: molt malament. La
infermera 8 diu que elles ha de tenir-lo confortable fins al final i dic que els metges deuen
pensar que no es volen carregar la responsabilitat de fer activament alguna cosa, perque
legalment no poden i se les carregarien. Pregunto si una infermera podria dir-li al Cap

de Servei el que pensa i em diuen que si i que la mare també podria anar a parlar-li, pero
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que no sap queé fer, que és una mare molt intel ligent i que el pare només diu
“paciencia”.

Continua apareixent el pressupost, mes o menys directament tot i que no
es vulgui comptabilitzar: “Parlem de I’assisténcia a domicili i la veu com crear una
necessitat i llavors posar-hi remei. Si tingués menys nens, els podia fer massatge a la
panxa, estar més estona per donar-los el menjar, per al rotet... ara podria posar sonda a
tothom i en dos minuts acabar la feina. Si els nens estiguessin més ben cuidats,
marxarien a casa en millors condicions. Ara marxen amb pesos de 1500 §. de manera
que necessiten una assisténcia a domicili. Amb vehicle propi i soles. Es pregunta com es
pot posar una persona a casa d'un altre i dir que ha de fer? Tenen la culpa de tot: si un
nen agafa una infeccio i pensen que és per culpa que la incubadora estava bruta, la culpa
la té la infermera. De fet qui ha de netejar-ho és I'auxiliar i és una hora i mitja de feina.
Si n’ha de netejar tres, ja no té temps de fer res més”.

Els horaris es viuen de diferent manera: “La infermera 6 diu que amb tan poc
espai, a les cinc de la tarda estan molt cansades. No hi ha llum perque les cortines estan
tirades, fa una calor que agobia. Em convida a passar quan hi hagin els pares. Les mares
descarreguen les seves pors amb les infermeres i les pregunten malament el perque d’una
sonda o com és que no sé que. Ella pensa que el problema és de les mares i que ella no en
té la culpa, pero les mares les atabalen. Es queixa de la poca consideracio de la direccio.
L’aigua calenta no es pot regular i a 'hora de calentar biberons es pesat. Comento que en
un altre pais es podria treballar en males condicions, pero que aqui realment hauria
d’haver més diners per treballar millor. Ella comenta que en un altre pais, a l'aire lliure,
amb uns altres costums, treballaria millor. A la tarda quan he entrat a 'hora dels pares,
feia una calor important i amb pudor. Hi havien 13 adults. Un pare m’ha prequntat una
cosa. Li he dit que ho parlés amb ella. Era un tub blau. Ella els ha contestat com si no
sabés queé era (CO: impossible) i després ella els ha preguntat que «oi que abans anava
carregat de cables que servien per diferents coses? Doncs, ara en tenia un que servia
per... » Me n’he anat perque la cosa podia acabar malament. (CO: el to era totalment
inadequat.)”.

“Un pare li diu a la infermera 6 que el nen ha vomitat. Ella hi va i diu que es

normal. Em sembla que posa el nen una altra vegada al Ilit. Després veig que tira tots els
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llengolets i el porta per fer-lo de nou. Els pregunta si tornaran a les 18h i li diuen que no,
que a les 21h i diu alguna frase com que ja poden marxar. (CO: quan els pares puguin
entrar tot el dia, aquesta es mor... Sembla molt cremada. I pot tenir raé o no. Si tingués
pares tot el dia mai se li acumularien els 13 pares de cop com ara. Se senten sorolls al
passadis i la infermera 7 em diu que surti a veure un exprematur que deu estar ingressat
perqué va amb pijama. Després li dic a la infermera 6 qui era: un prematur que va tenir
molts, molts, pero molts problemes, pero que era una ricura. Porta valvules i no camina
pero «era molt maco».

Les infermeres son amables: “La infermera 8 em convida a anar a berenar les
restes d’entrepans del COE que estan a I"iltim despatx. Em parla dels canvis d’horari
proposats per direccio i que seran de 7h. Ella diu que no ho aconseguiran. Que per al
malalt si que va bé perque hi ha més continuitat, pero que per els treballadors no. Ella va
viure a Madrid i feia el de 7h i quan va venir es va estranyar del de 12h, pero que ara és
molt bo perque dona temps per viure. Entra la infermera 6 i diu que un altre argument
és el de la rendibilitat: que totes les coses es fan al mati i que aixi és millor (no entenc el
raonament). En un moment donat em pregunta «Y tu porque quieres esta
informacion?» M’asusto i intento explicar que era una conversa personal. Després
intento pensar i li dic que per al meu treball també cal saber les condicions de treball de
la gent que esta a la Unitat. Continua explicant que acaben esgotades i protesta perque
hi ha hagut tres ingressos i tots de cop. La infermera 8 li diu que aixo no es pot preveure.
Ella diu que si tots tenen problemes a la mateixa hora és que abans no se’ls han mirat i
que ho han fet a aquella hora. La infermera 8 insisteix que els nens es posen malalts
sense hora. La infermera 6 proposa que tinguin un metge a Neonats que abaix ja van
prou estressats. (CO: em sembla massa rondineta i cremada. Segqur que té rad, pero
queda fatal que es queixi que hi hagi ingressos que donen feina. Menja el pa dels
entrepans i deixa I’embotit sobre la safata. Em diu que si vull menjar I’embotit. Primer li
dic que no, pero després tinc molta gana i m’ho menjo tot)”.

“Porta una caixa de bombons de part d’un bebé que va estar ingressat 4 mesos:
ningu se'n recorda de qui era (CO: puc escandalitzar-me o pensar que amb tants nens
no poden recordar-se’n de tots a menys que algu li passi alguna cosa molt especial. Tots,

o molts, nens s’infecten, es desinfecten, passen per quirofan i van bé. Si es moren deu ser
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una altra cosa i tampoc deuen portar bombons). A I'acabar em diu si hi ha alguna cosa a
canviar. Li dic allo de les mares de la planta de maternitat, que estan juntes amb les que
es queden amb el nen. | allo de les visites pel passadis extern que miren morbosament
amb llargavistes els nens tan petits i la reclamacié d'una mare a una infermera perque li
van posar la sonda per la boca. S’ofereix a ensenyar-me la planta de maternitat. Pugem i
des de fora m’explica que les nurseries, on estaven els nens acabats de néixer, s’han
convertit en habitacions de dos. Es una de les coses a canviar. Després em porta a una
altra planta on les habitacions ja estan remodelades i és realment diferent”.

Les infermeres, a mes de donar-me menjar, col laboren en el meu treball:
“Torno al B. M’assento per copiar les dades d'un ingrés i la infermera 10 s’asseu al
costat i comencem a parlar durant uns tres quarts d’hora. Sobre el nen que ja ha baixat
tantes vegades a quirofan. Quedara amb un budell més curt pero amb una bona qualitat
de vida (CO: pot ser. Jo ja I'hagués deixat i segons ella només tindra un budell mes
curt). Els pares veuen el fill com a fill i volem que sigui com sigui. Hi ha metges que
consulten a les infermeres i altres que no i son més aviat els vells. Metges que curen i
infermeres que cuiden (CO: ja n'estic farta d’aquesta idea. Només falta enganxar la idea
de la feminitat amorosa i la masculinitat barroera. No sé si és aqui o en un altre lloc que
he prequntat que en pensaven d’aquesta dicotomia i hi estan d’acord. Quan he prequntat
si els homes infermers també, llavors ha resultat que abans els posaven de nit per
amagar-los. Un que era de dia, era gay)”.

No es pot pretendre que s’entengui qué significa la prematuritat mentre
s’esta sent pare o mare d'un prematur, independent que la explicacié signi
magnifica: “Pares que no entenen que els diuen perque ella ha estat davant i després
d’haver-los explicat magnificament el que, feien una pregunta totalment fora de lloc
(CO: en plan antropologic no val aquesta reflexio perqueé cal explicar fins que 'altre
entengui. No és culpa del que no sap sino del que en sap de la cosa). Cap pare diu prou.
Ella una vegada va anar a l'enterrament d’'un nen. Tothom s’equivoca. Una mateixa
patologia en un nen el pot deixar molt malament i en un altre no: no se sap segur. Elles
demanarien un Comite d’Etica. Es diferent amb els vells que ja estan demanant morir
dignament, pero amb els nens no hi ha ningii. Que en pensa si saben que s’ha de morir i

continuen fent totes les coses possible: molt malament. (CO: no la deixo parlar). Els
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nens son com la guinda del pastel. Primer la casa el cotxe, etc. i al final el nen. Mares
que no volen que els expliqui res perque ho fara la chacha i ella només els traura a
passejar ben vestits per lluir-los com si fossin una joia o un cotxe. Quantes parelles es
desfan. Recorda una que la mare es va instal lar a Barcelona i quan va tornar a Girona
amb el fill van continuar amb cases diferents i la parella trencada. S’ha d’aixecar moltes
vegades perqueé les maquines piten i al final penso que molesto i marxo. Ve la jefa i dic
que la entretinc. Em diu que si les companyes no diuen res, que vagi fent. Marxo”.

“Parlo amb la infermera 15 que torna a dir que li crida l'atencio que els pares del
nen de 25 setmanes es passen l'estona dient que a la sortida aniran a dinar amb uns
amics al McDonals. La infermera 7 diu que li sembla que la mare juga amb la seva
Barbi. Que aqui es troben segurs perque qualsevol problema li solucionaran, pero que a
casa s’ofegaran quan el petit faci apnees i no hi hagi un monitor tranquil litzador”.

Em repeteixo moltes vegades al Diari de camp quan escric: “He reflexionat
sobre que el personal hauria d’estar especialment mimat pel fet que té una feina superior
en responsabilitat a altres serveis i no es pot tractar a tothom igual. Es una igualtat
injusta” “La infermera 7, em diu que esta estressada i parlem que no pot ser. Parlem que
podria demanar passar a intermedis tot i que alla també tenen feina i dic que tenen 11
nens. Em diu que si que tenen feina, pero que no és el mateix donar 11 biberons que
portar un cardiopata. Direccio no ho té en compte. Només una vegada una d'intermedis
es va canviar amb una que estava prenyada d'UCI, pero Direccio no en diu res. També
diu que s’hauria de tenir en compte que es poden deprimir de veure nenes tan malaltes.
Comengo a dir que una bona assisténcia als prematurs passaria per tenir contents el
personal i m’hi abono (CO: perque no callo? Pero es cert. Perque ha de sonar utopic que
la gent estigui ben cuidada, També és utopic el NIDCAP i bé que s'hi gasten peles)”.

La quotidianitat/relacions laborals entre companyes, també es percep a
una UCIN: “Vaig al box I i em trobo la infermera 13 vermella com un perdigot. Sembla
cremada pel sol i li faig broma. Contesta raro i se’'m queda mirant. Entenc que hi ha
alguna cosa més i li pregunto si s’ha disqustat amb algu. Pues si. Li recomano coses
rares: que li digui a la cara a la persona que I'ha ofes que no li agrada. Diu que ja ho diu

i que aixi i va, etc. etc. Es sobre si els nens estarien millor en un llitet que a la

incubadora. Sospito que és la infermera 6 i la bruixa d’aquella auxiliar malcarada i mal
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educada. La infermera 6 va dir algo que quan tenen molta feina tracten diferent els nens
perque és evident que no poden (avui hi ha 11 1 9 nens als boxs) donar-los el bibe i els
mantenen a incubadora tot i que alguns podrien estar fora una estona. La infermera 13
ho deu haver giiestionat. Em diu que és la que ja s’ha enfadat amb dos supers. Al cap
d’una estona sento que pregunten qui ha demanat un busca a la siper i al rato sento la
infermera 6 al telefon que diu que ella ja esta tipa de no sé que i de tenir que dir sempre
que no sé quantos i que no esta disposada a. A mig mati em trobo la infermera 13 i li dic
com esta i em diu que bé, que I’han canviat de box”.

“Vaig al D i em despedeixo després de parlar de les meravelles de
I"Antropologia. La que estudia algo social, parla del desdoblament d’interessos entre
infermeria i treball social”.

“Parlem de la interdisciplinarietat. La infermera 15 diu que, parlant amb la
directora de I'escola de la seva filla, parlaven de que els nens prematurs que havien de
naixer al Febrer i ho fan el Novembre no és té en compte que eren de Febrer i a més de
poder tenir algun retard, a més son els més petits i que no se sap en quin curs posar-los.
Li dic que és molt bona idea i que no hi havia pensat i li dono les gracies”.

Despres del Congres on les infermers han presentat el treball, els
pregunto com ha anat: “Parlo amb la 1. Em comenta que va anar al Congres de
Neonatologia i que va ser molt dur fer el Poster i al prequntar qui el pagava li van dir
que ella i que si el feia era perque volia. Diu que es va posar a plorar. Que el viatge i
d’inscripcio se’l van pagar elles. Eren 4. Que al final el Cap va aconseguir que els
laboratoris paguessin un sopar (sopar on eren totes les dones dels metges). Entro a saco i
em carrego els laboratoris i la gent que tan parlar de les infermeres meravelloses a I'hora
de la veritat no se’ls paga res”.

“Continuo a saco carregant-me els que no consideren les infermeres com a iguals
a I'hora de tractar-les, penso que dir que son imprescindibles és només una postura
progre i aprofito per dir que ja esta bé de la dicotomia que les infermeres son cuidadores i
els metges només curadors (el missatge és que gairebé és millor cuidar que curar). Els
laboratoris paguen posters, viatges, estada, inscripcio a alguns metges i alguna cosa a les
acompanyantes i a les infermeres res: Continuen evidenciant la seva mesquinesa. Es

paga la vinguda de la Sra. Basso per parlar del NIDCAP, la seva estada i lo que cuelga
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per una cosa que basicament faran les infermeres i a les infermeres no se’ls reconeix res.
Del llibre Informe Hastings que he donat a metges i infermers continuo pensant que és

la Biblia: si la meitat dels metges el llegissin seria una meravella”.

6-PROPOSTES

a) societat

Donada la cada vegada més gran prevalenca dels prematurs sera
convenient continuar reflexionant sobre els limits de lassistencia a la
prematuritat extrema des del punt de vista etic donat que des del teécnic no n'hi
ha i abans que siguin els limits economics els que expliquin la necessitat de
posar-ne.

Que preval en el tractament del prematurs extrems? La idea de la
sacralitat de la vida humana que ha de salvar-se a qualsevol preu? L’exercici del
poder medic de lluitar contra la mort i vencer-la? L’aplicaci6 de tota la
tecnologia del segle XXI? La falta de legislaci6 sobre aspectes etics davant la
possibilitat de fer viure tecnicament un ésser viu? La influencia de la religi6é
majoritaria? L’afany d’investigacié sobre nous problemes? Influit o no pel
prestigi davant la comunitat medica?.

Cal que la societat tingui una informacié sobre la situacié de risc que
representa la prematuritat extrema.

Identificades dos de les causes previsibles: tecniques de fertilitzaci6 i edat
materna, no sembla progressista per la comunitat, ni alliberadora per la dona ni

afavoridora per al futur nad¢ la politica exercida actualment pel Ministeri amb
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l'alliberaci6 del nombre d’embrions que s’ha d’implantar. Posats a copiar
experiencies seria desitjable que les inversions es fessin amb perspectiva de
futur com a Belgica, on després de comptabilitzar qué li costa a 'Estat que els
parts siguin multiples, ha reinvertit en centres de fecundaci6 in vitro on la
pressi6 economica ha deixat d’influir tant en la practica d’implantacions
multiples.

Primer és la naturalesa que té un problema en quant aquella persona o
aquella parella és infertil o esteril, tecnicament s’arregla el problema implantant
tres o cinc embrions i després s’espera que la mateixa naturalesa equilibri la
situacio i digui que de tres en tres o de cinc en cinc no pot. No és tant veure a
qui elimino com a qui no implanto. Per tant caldria veure si a la decisi6 té a
veure: l'elevat cost d'una técnica que aqui a Catalunya es fa en gran mesura de
manera privada (4000€ a I'any 2004), que té un 33,2% de probabilitats de ser
efectiva,@” perqué s6n doloroses per a la dona, perqué és té pressa en aconseguir
el que es desitja o perque hi entra en joc I'eficacia i I'eficiencia de I'equip técnic.

L’assistencia al prematurs de 23 setmanes es pot fer al primer mén on hi
ha totes les professions que necessitara a la seva vida.

Caldria saber si l'assistencia a prematurs extrems es creu que és un bé
exportable i desitjable que arribés a tot el mén, com les vacunes.

La presa de decisions al moment de 1"'urgencia haurien d’estar precedides
per una discussi6é en profunditat en ’ambit social on es consensuessin criteris
quedant delimitades les edats on el metge no estaria obligat a practicar cap tipus
de reanimaci6. Per aix0o hauria d’haver una proposta d’inici de converses entre
els metges, legisladors i representants de les families. La dificultat de posar
limits en les decisions de tractar o no a prematurs, no seria impediment per

intentar consensuar-los

147 REALES L, RiBAS C. (dirs) (2004) “Infertilitat”. Einstein a la platja Btv. [VHS]. 17 d’ Abril de 2004
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Potser el Comite Consultiu de Bioetica de Catalunya inciti una discussi6
social per resituar els riscos i els beneficis per a les dones i basicament per als
prematurs que poden néixer, directament relacionats amb les tecniques
realitzades a edats massa allunyades de les fisiologiques i de manera intensiva,
implantant més d’un embrié per garantir-ne I’exit.

La por de la pendiente deslizante elaborada per grups que majoritariament
pertanyen a religions que prohibeixen matar, (si més no a estones, ja que si fos
sempre serien més actius en la lluita contra una tanasia realment activa com és
la pena de mort legal) no deuen creure gaire en la seva descripcié que I’home és
fet a imatge del seu Déu i, per tant amb sentit de la compassi6 i que en canvi és
tan lleuger d’esperit que sense unes lleis que ho condemnessin, caurien tots per
la pendent relliscosa de matar-se uns als altres amb I'empenta principal dels
metges.

De la mateixa manera que els accidents de transit, les drogues i el
maltracta a la dona tenen un suport institucional, la maternitat cultural, la qual
es pot assolir als 67 anys, ha de tenir alguna discussio.

S’han de crear organismes amb Comites de Bioética que apropin la
realitat cientifica a la societat. No poden continuar dissociades les reflexions dels
intel lectuals i investigadors de la resta de la societat. Cal parlar de la realitat
dels prematurs extrems i no presentar-ho com un exit obviant totes las
dificultats que ha vengut i les que li tocara vencer o sucumbir.

La Dra Casado suggereix que caldria buscar una manera que les dones
puguin baixar 1'edat de parir als 25-35 anys sense ser penalitzades laboralment.
Observa que a la tesis no hi cap proposta per canviar aquesta situacio: es dificil
imaginar-la mentre un dels motors de la societat sigui la economia de consum

on el tanto tengo tanto valgo sigui L’al licient.

148 Membre del Tribunal.
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b) metges

El NICAP evidencia amb quina imprudeéncia s’han recuperat prematurs
extrems sense haver reflexionat ABANS sobre la repercussi6 en el cervell
immadur, sense mielinitzar. Tota la cura que ara es té amb els estimuls luminics,
actstics per no desestabilitzar el neurodesenvolupament no es van considerar
fins fa molt poc. La connexi6 entre 1'assistencia immediata per no morir ara i la
vida futura una mica més enlla de l'assistencia hospitalaria, no s’ha fet i no és
obligatori fer un seguiment dels resultats del que es fa.

Ha d’haver-hi un estudi randomitzat, no que cadascu faci el que pugui.

Si els comites d’etica assistencial de cada Hospital no tenen per funcié
analitzar eticament que fan els serveis de neonatologia, llavors la pregunta és on
he d’anar per saber si es planteja el perqué ho fem?.

La constancia escrita de tots els aspectes relacionats a la limitacié de
'esforg terapeutic i al consentiment informat per part dels pares, a més de ser
una bona practica medica, si fos el cas d'una demanda judicial, ajudaria a
clarificar la situacié. Seria a més una bona manera de reivindicar una discussi6
sobre la responsabilitat que adquireix la societat, metges i, pares i mares sobre
les vides dels prematurs extrems que podem fer viure técnicament.

La parcel lacié de I'atenci6 a la persona és una constant. Tant el ginecoleg
responsable de les tecniques de fecundacié assistida, que si cal implanta tres
embrions que seran amb tota certesa tres prematurs, i que no sabra res més de
I'evolucié de cap de les tres persones, com el ginecoleg que mira pel benestar
dels fetus i la mare i després del part no sabra res dels nens, com el neonatoleg
que els assisteix en el periode dels primers dies i mesos, com el fisioterapeuta
que els segueix per si té algun trastorns psicomotriu, com el neuroleg que els ha
d’atendre per algun problema quan ja tingui uns sis anys, responen que, a ells,
no els pertoca jutjar si és convenient o no recuperar nens amb prematuritat

extrema. Cadasct fa la seva feina tan bé com sap i pot, i prou. Des del
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neonatoleg fins al que és a urgencies a primera fila compleixen una feina que és
atendre aquell prematur tan bé com saben i poden en aquell moment. Les
seqiieles que pot presentar el prematur al llarg de la seva vida sén molt lluny.
Es per aixd que cal un seguiment i una valoracié de les diferents actuacions
mediques que s’han exercit sobre el prematur extrem de manera especial, per
I'especialista, per poder fer una valoracié global, a llarg termini, de la persona
que n'ha esdevingut, no del prematur mentre ho era.

Seria interessant que es pogués fer un document on el marge de
maniobra fos petit perque ningtt dependria de la subjectivitat del metge o de
I'equip de metges que també estan en una situacié susceptible de ser etiquetada
de mala praxi.

Les decisions basades en estadistiques de casos similars sén dificils de ser
garantia d'una bona praxi, perqué les avaluacions es fan amb poblacions de
molt diferents caracteristiques i tractats en hospitals de molt diferent nivell, de
manera que les possibilitats de supervivéncia com de presentar complicacions o
sequieles son diferents i importants.

Reconsiderar I'extensié de 'admonicié primum non nocere.

C) pares i mares

Evidentment que els pares i metges que estan involucrats amb la
dinamica que s’estableix al voltant d"un prematur extrem tenen interessos: ser
pares i ser bons professionals. Ambdoés assumeixen el risc que les seqiieles que
es poden presentar afectin de manera discapacitadora la vida futura del
prematur, que en definitiva sera el que viura la seva vida. Els pares no poden
ser massa conscients del que representa la recuperacié del seu fill, perque els
metges no ho han sigut fins que han tingut treballs que fessin saber com viuen
aquests nens tan prematurs uns anys més tard. I no tots els hospitals fan el
seguiment dels nens que han recuperat. Perqué no en tenen cap obligacié legal i
perque no tenen els mitjans per fer-ho.

Si la separaci6 fisica durant els 4 mesos que pot arribar a durar un ingrés

d’un prematur extrem fa trontollar 'acceptacié d’aquest fill, podriem comencar
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a parlar que hi ha una part de voluntarietat en la responsabilitat de la cria
humana i, per tant, es podria comengar a considerar que no caldria un embaras
fisic a costa de mil tractaments per aconseguir-lo, perque la que conta en
definitiva és la maternitat emocional.

Caldria fer l'esfor¢ que fos necessari per evitar que les mares que deixen
el fill ingressat a la UCI els deixin o els posin en habitacions amb mares que
tenen el fill al costat. Quan hi ha onze nens ingressats amb onze mares soles, no
és una situacié anecdotica que es pugui escapar del control.

No deixar marxar una persona pot implicar un cert egoisme: és un que no
vol patir en no tenir la persona estimada a prop. Pero la persona estimada pot
ser que estigui millor fora d’aquest moén.

Quan calen tantes maniobres per garantir el vincle: métode cangur,
lactancia materna... és que es dubta de I'instint maternal? Podria ser que fos com
diu Sheper-Hugues una adopcié voluntaria dels adults que es fan responsables
de la crianga del petit, biologic o no i que en ser voluntaria podria no fer-se.

El metode cangur és per a pares que poden deixar de fer el que fan, que

poden agafar la baixa laboral.

D) politics

Cal que es defineixin sobre quin tipus d’assistencia es déna als prematurs
extrems: si només hi ha pressupost immobiliari i per utillatge durant el periode
d'ingrés a les UCIN o pel contrari és té en compte tota l'assistencia que
requereix pel que fa a suficient personal medic, d’'infermeria, i de psicolegs
durant el seu ingrés i TOTA 1’atenci6 posterior i durant TOTA la seva vida si és
que presenta les seqiieles que estadisticament tenen tabulades a altres paisos.

A Catalunya continua sent un factor perillos parir en dies de festa tipus
pont en quant el personal no és exactament el mateix que en dies feiners.

Es podria allargar la baixa de I'adult que pogués i volgués quedar-se amb
el prematur. Aqui seria fins que el pediatre, més que el politic, en quant és el

que sap d’aquell nen concret, considerés que pot incorporar-se a la vida normal.
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Tenir reflexionat qui beneficia la politica de conciliacié: a 'empresa, la
familia o a la persona. Les guarderies de 0 a 3 anys responen a interessos dels
adults, no dels nens de 0 a 3 anys.

S’ha de normalitzar una atencié psicologica als pares, mares i metges i
infermeres que els atenen.

Reflexionar des del punt de vista etic sobre la conveniéncia o no de
recuperar nens fetals. I si és aixi calen politiques d’ampliar el ntmero
d’hospitals de tercer nivell, i fer tota l'estrategia politica necessaria per atendre
aquests nens la resta de la seva vida.

Cal traspassar la informacié al puablic/usuari/pacient per diferents vies:
per una banda, la part sanitaria involucrada d’alguna manera amb la medicina
neonatal: obstetres, ginecolegs, biolegs, neonatolegs i, per altra part,
I’Administracié en els seus Plans de Salut. En tots dos casos els mitjans de
comunicaci6, si informen, ho ha de fer de manera més imparcial que 'actual on
només es publiquen els “exits” identificats només en la supervivéncia, sense
parlar mai més de les possibles seqtieles.

Seguint la reflexi6 de Singer sobre una eética més compassiva i sensible
(1997:18) proposo que en l'atencié sobre un prematur, a més dels pares amb
valors, els metges amb tecnica i els jutges amb lleis, potser hi podria intervenir
una etica amb compassié. La situacié que es planteja en 1'atencié d"un prematur
extrem pot ser generadora de tanta tribulacié per a tots els que hi intervenen,

que la etica podria ser la que compassivament suggeris 1’actuacié que cal seguir.

Podriem comengar a pensar que els nens son els nostres nens en comptes

de ser els meus nens.
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