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Resum

El Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program (NIDCAP),
programa que treballa sota la filosofia del model de Cures Centrades en el
Desenvolupament del naddé i la familia (CCDF), avalua i interpreta el llenguatge
corporal dels nadons prematurs amb la finalitat d’elaborar un pla de cures
individualitzat segons el seu estat de neurodesenvolupament, fet que millora el seu
desenvolupament a curt, mig i llarg termini. Aquest métode ha estat avaluat per gran
quantitat d’estudis quantitatius i qualitatius on la mostra estudiada han estat els

mateixos pacients, els prematurs, i/o I'staff de les unitats on es realitzava.

Aquest estudi pretén donar veu als pares dels prematurs, que han estat cuidats amb
aquest model de cures i conéixer la seva vivéncia i percepcid al respecte. Per
aconseguir-ho s’ha dut a terme una investigaciéo qualitativa, mitjangant la realitzacio
d’entrevistes semiestructurades a pares de nens prematurs de menys de 32 setmanes
de gestacié que van estar ingressats a la unitat neonatal de I'Hospital Vall d’Hebron de
Barcelona en un interval de 3 anys, del 2013 al 2015. Els resultats obtinguts mostren
que la prematuritat comporta un impacte psicologic, laboral i econdmic pel pares i,
valoren molt positivament, els cuidatges rebuts a la unitat neonatal i verbalitzen que el
suport professional i emocional rebut ha afavorit a establir un vincle satisfactori amb el
seu fill/a, els ha facilitat un desenvolupament normal com a familia i diuen que haurien

de ser extensibles a les unitats neonatals d’altres hospitals.

Paraules clau: Prematur, NIDCAP, CCDF, Unitat Neonatal, Métode cangur.



Abstract

The Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program (NIDCAP),
which works under the philosophy of the Family Centered Developmental Care
(FCDC), it evaluates and interprets body language of premature infants in order to
prepare an individualized care plan according to their state of neurodevelopment,
which improves its development in the short, medium and long term. This method has
been evaluated by a large number of quantitative and qualitative studies, in which the
studied sample, were the same premature patients and / or staff of the units where it

was performed.

This study aims to give a voice to parents whose infants have been taken care of
according to this model of care and know about their experience and perception. To
achieve this, a qualitative study has been performed using semi-structured interviews
to parents of preterm infants less than 32 gestational weeks who were hospitalized in
the neonatal unit of Hospital Vall d'Hebron in Barcelona in a three year interval, from
2013 to 2015. The results show that prematurity implies a psychological, labor and
economic impact for the parents, who assess positively, the caring received in the
neonatal unit and they also verbalized that the professional and emotional support
received has helped them to establish a satisfactory bond to their baby, it has also
provided a normal family development and they say that these care models should be

extended to the neonatal units of other hospitals.

Key words: Premature, NIDCAP, FCDC, Neonatal Unit, Kangaroo Care



1. Introduccié i justificacio

Un fetus ha de romandre al voltant de 40 setmanes a l'Uter de la seva mare per
desenvolupar-se per complert i finalitzar correctament la primera etapa de la seva vida,
la intrauterina. Sovint, els nadons neixen una mica abans d’hora a les 38 o 39
setmanes i les diferéncies fisiques amb un nounat a terme no sén notories. El
problema esdevé quan el nounat neix amb molta antelacio i t& un pes molt baix, de
manera que necessita passar un temps en una incubadora (pesa menys de 1800g) o
quan encara és més prematur i la seva vida es pot veure amenacada. El métode de
cuidatge de nounats prematurs que millors resultats esta obtenint a curt i llarg termini

s’anomena NIDCAP i pretén individualitzar els cuidatges del nounat.(1)

El Programa NIDCAP que esta englobat dins de les CCDF, va ser creat per la Dra.
Heidelise Als i es basa en la Teoria Sinactiva. Es un métode d'intervencid, impulsat per
professionals entrenats en neuro-desenvolupament, basat en observacions
formalitzades del nen, abans, durant i després dels procediments o cures que se li
realitzen, i que ha obtingut grans resultats en quant a la millora de I'estat de salut del

nounat prematur.(2)

Actualment al nostre pais, el Programa de Formadors de NIDCAP només es duu a
terme a dos hospitals, a Madrid i Barcelona. Donat els bons resultats obtinguts fins
ara, la possible incorporacié d’aquest programa a altres hospitals permetria oferir els
cuidatges més adients als nounats prematurs. Creiem que donar a conéixer I'opiniod

dels pares pot afavorir a I'expansio i difusio del NIDCAP.(3)

Mitjangant entrevistes fenomenologiques i I'analisi d’aquestes, pretenem donar veu als
pares que han experimentat el fet de tenir un fill prematur ingressat a la Vall d’Hebron,
I'hospital de Barcelona on es duu a terme el metode NIDCAP. A les investigadores
d’aquest treball, ens sembla un programa molt interessant i innovador del qual voliem
saber-ne mes i, cercant noticies vam adonar-nos de la visio positiva i optimista que en
desprenien totes. Aquest programa reforga el vincle pares-fill i millora el pronostic a
curt i llarg termini del nadd, especialment el dels més immadurs o dels que presenten
pitjor pronostic al néixer. Situa al nadd i a la seva familia en el centre de tota I'activitat,
millora el guany de pes, i redueix els dies d'alimentacio parenteral, d'oxigenoterapia i
de ventilaci6 mecanica. Ofereix al nadd i a la seva familia una visié global del seu

desenvolupament i les seves necessitats. Per tant, les cures que reben no sén en



funcié de protocols preestablerts, sind que depenen de la capacitat que té cada nounat

de relacionar-se amb l'entorn. (2,4)

La teoria ens indica que el métode NIDCAP facilita el desenvolupament del nadé dins
dels parametres de la normalitat, millora el vincle pares-fill i redueix l'estrés parental
que implica habitualment l'ingrés d'un fill en una unitat neonatal perd a nosaltres ens
agradaria saber que n’opinen els pares d’aquest métode. Tot i ser un programa que
es va iniciar als anys 80, no s’ha comencgat a dur a terme fins fa relativament pocs
anys a Espanya, és ara quan hi ha la oportunitat de parlar amb les families que ja han
passat per I'experiéncia de tenir un fill prematur a la unitat neonatal amb aquest
programa i és ara el moment que algu els pregunti com ho han viscut. Aqui comenca
la nostra motivacié per parlar directament amb persones reals que ens expliquin la

seva visié personal. (2,5)

La rellevancia d’aquest tema escau en el context actual, on I'index de nounats
prematurs a Espanya, segons dades consultades a I'INE ronda des de I'any 1997 i fins
a dia d’avui prop del 7% dels naixements, de manera que suposa un nombre important
de nounats prematurs nascuts cada any que es podrien beneficiar del métode NIDCAP

si aquest fos implantat a més hospitals del territori espanyol.(6)

Com podem veure a la seglent grafica, la prematuritat és un fenomen que s’ha
mantingut for¢ca constant en els darrers anys aixi doncs es justifica la necessitat de

millorar els cuidatges d’'infermeria especifics per aquests nadons i les seves families.

Index de prematuritat a Espanya

Percetatge
=y [e)] (e}

N

0
O N 00 O O N N < LD O N0 OO O +H NN <
D OO OO O O O O O O O O 0 O O d o d d o
O 0O OO 0 O O O O O O O O 0O O O o o o o
I = " A AN AN AN ANAN AN AN AN AN NN AN AN NN
Any

*Grafica d’elaboracio propia amb dades de I'INE a partir del document “Nacimientos segun residencia
de la madre por Comunidad Auténoma, tipo de parto y tiempo de gestacion” on es mostra I'index

global de naixements de menys de 32 setmanes de gestacié a Espanya de I'any 1996 al 2014.



L'interés d'aquesta recerca també es veu potenciat per les recents noticies de
desembre del 2015 de I'Institut Catala de la Salut que impulsa I'atencié integral dels
nadons prematurs a les unitats neonatals dels hospitals Joan XXIIl i Verge de la Cinta
de Tarragona i Tortosa. La Direccid Assistencial de I''CS ha format un grup
multidisciplinari, constituit per professionals de les unitats de nounats, que tindra la
tasca de millorar I'aplicacio del NIDCAP als hospitals. Una de les primeres propostes
d’aquest grup és la formacié en NIDCAP dels més de 400 professionals que treballen
a les sis unitats neonatals de I'ICS (situades als hospitals Josep Trueta de Girona,
Joan XXIII de Tarragona, Arnau de Vilanova de Lleida, Verge de la Cinta de Tortosa,

Germans Trias i Pujol de Badalona i Vall d’Hebron de Barcelona).(7)

2. Marc teoric

Definicié de prematuritat

Un nado6 prematur és aquell que neix abans de completar la setmana 37 de gestacio,
sent la gestacié una variable fisiologica fixada en 280 dies amb una variacié de 15
dies. El terme "preterme" no implica valoracié de maduresa, com ho fa "prematur”,
encara que a la practica tots dos termes s'acostumen a fer servir indistintament. La
morbimortalitat afecta majoritariament als nadons "molt pretermes", amb una edat
gestacional inferior a les 32 setmanes i especialment als "pretermes extrems" que soén
els nascuts abans de la setmana 28 d'edat gestacional. La dificultat de conéixer
inequivocament I'edat gestacional d'un embaras, justifica I'is del pes al naixement com
a parametre de referéncia per classificar al nounat com a "baix pes al naixement"
l'inferior a 2.500 grams i els subgrups de "molt baix pes al naixement" als de pes
inferior a 1.500 grams i de "baix pes extrem" al de pes inferior a 1.000 grams. En
establir la relacié entre els parametres de pes i I'edat gestacional, podem subdividir la
poblacié de pretermes, en pes elevat, pes adequat i baix pes per a la seva edat

gestacional, situacié que condicionara la probabilitat de morbiditat postnatal. (4)



2.1. Epidemiologia dels parts preterme

La prematuritat dels nadons és un dels problemes més rellevants en la poblacié infantil
dels paisos desenvolupats. D’entre un 8 i un 10% dels naixements tenen lloc abans de
la setmana 37 de gestaci6. Els naixements preterme suposen el 75% de les morts
perinatals i un 50% de morbiditat a llarg termini. Malgrat que molts dels nadons
prematurs sobreviuen, tenen un risc més alt que els nadons a terme d’alteracions del

desenvolupament neurologic i complicacions respiratories i gastrointestinals. (1,6)
Les principals causes de naixement preterme son:

- Part per indicacions maternes o fetals, en el qual el part és induit o es realitza
una cesaria.
- Treball de part preterme espontani amb membranes intactes

- Ruptura prematura de membranes (RPM). (8)

Independentment de si son cesaries o parts vaginals, al voltant del 30-35% dels
naixements preterme sén per indicaci6 meédica, el 40-45% son per treball de part

espontani i el 25-30% restant es per ruptura prematura de membranes. (4)

Els naixements preterme també es poden classificar segons I'edat gestacional, un 5%
aproximadament té lloc abans de les 28 setmanes de gestacié (prematur extrem), un
15% a les 28-31 setmanes (prematur sever), un 20% a les 32-33 setmanes (prematur

moderat), un 60-70% a les 34-36 setmanes (prematur tarda). (8)

2.2. Factors de risc de prematuritat

Hi ha caracteristiques maternes o fetals que estan associades amb el naixement
preterme, incloent caracteristiques demografiques de la mare, estat nutricional, historia
d’embarassos previs, caracteristiques de I'embaras, caracteristiques psicologiques,
comportaments adversos, infeccid, contraccions uterines i llargaria del cérvix,

marcadors genétics i biologics.

- Un alt nombre de gestacions multiples sumat associades a técniques de
reproduccié assistida contribueix de manera important a 'augment generalitzat
dels naixements preterme. Les gestacions multiples suposen un 15-20% de

tots els naixements preterme. Un 60% de bessons neixen preterme.



- Volums de liquid amniodtic extrem poliamnis o oligoamnis estan associats amb

part prematur o RPM.

- Cirurgia abdominal materna durant el segon o tercer trimestre pot estimular

contraccions i culminar en part preterme

- Malalties maternes com, patologies de tiroides, asma, diabetis, hipertensio,
estan associades amb un risc més alt de part preterme, molts dels quals son

per indicacié médica a causa de complicacions maternes.

- Historic d’intervencions al cérvix o uterines també esta relacionat amb el part

prematur.

- Mares amb alts nivells d’estrés aixi com problemes de depressié també s’han

associat a un risc major de part preterme. (6)

2.3. Patologia del prematur

La patologia prevalent del preterme és la derivada del binomi immaduresa-hipoxia, per
I'escurgament gestacional i la ineficacia de I'adaptacio respiratoria postnatal després
de la supressio de l'oxigenacié trasplacentaria; amb frequéncia el test d'/Apgar és baix i

es necessita reanimacié neonatal.

Patologia Respiratoria

La funcié pulmonar del preterme esta compromesa per diversos factors entre els quals
es troben la immaduresa neuroldgica central i debilitat de la musculatura respiratoria,
associada a un pulmé amb escas desenvolupament alveolar, déficit de sintesi de
surfactant i augment del gruix de la membrana alveolar. La patologia respiratoria és la
primera causa de morbimortalitat del preterme i ve representada pel distrés respiratori
per déficit de surfactant o malaltia de Membrana Hialina, seguida de les apnees del
preterme i la displasia broncopulmonar, en sequéncia cronoldgica de la seva aparicié.
Altres patologies pneumopatiques possibles son evolutives, com el pneumotorax, la
hipertensié pulmonar, ateléctasi, emfisemes intersticial, pneumatoceles, edema de
pulmod, pneumonies infeccioses o aspiratives, etc. L'administracid de corticoides
prenatals i I'Us del surfactant exogen d'origen bovi o porci sén dues terapies d'eficacia

provada, que han canviat el prondstic dels nounats pretermes. L'Us de cafeina no
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només millora les apnees del preterme sindé a més s'ha mostrat eficag per reduir la
taxa de la broncodisplasia i la supervivéncia lliure de sequeles del desenvolupament

neurologic. (4,9)

Patologia Neurologica

La incidéncia de retards i discapacitats cognitives, neuromotores i sensitives és
substancialment superior en nounats prematurs respecte els nounats a terme. El
desafiament rau en potenciar una cultura que respecti la condicié de persona dels
nounats prematurs i optimitzi el cuidatge i I'entorn en el que es proporciona tractament
a aquests nens. Les cures centrades en el desenvolupament i el métode NIDCAP

responen de manera efica¢ a aquest desafiament.

La immaduresa és la constant del SNC del preterme, que afecta un sistema amb
escassa capacitat d'adaptacié postnatal. L'estructura anatdmica esta caracteritzada
per la fragilitat de I'estructura vascular a nivell de la matriu germinal i escassa migracié
neuronal, pobra mielinitzacié de la substancia blanca i creixement exponencial de la
substancia grisa. La susceptibilitat a la hipoxia, als canvis de I'osmolaritat i tensionals,
fan que el sagnat a nivell subpendimari sigui freqlient amb la produccié de
I'hnemorragia intraventricular (HIV) i la seva forma més greu d'infart hemorragic. La
seva frequéncia en pretermes amb pes inferior a 750 gr. supera el 50%, mentre que
baixa al 10% en els de pes superior a 1250gr. La leucomalacia periventricular
representa el dany hipoxic de la substancia blanca i la seva incidéncia és del 1-3% en
els pretermes de molt baix pes. L'estudi del SNC del preterme amb técniques
ecografies simples i Doppler, constitueix una rutina assistencial sistematica en aquests
pacients. La permeabilitat augmentada de la barrera hematoencefalica pot produir
kernicterus amb xifres de bilirubineémia relativament baixes. La immaduresa hepatica i

la demora del transit digestiu fan que sigui més frequent I'hiperbilirrubinémia. (4,10)

Patologia Oftalmoldgica

La detencié de la vascularitzacié de la retina, produeix el naixement preterme i el
posterior creixement desordenat dels neo-vasos, és l'origen de la retinopatia del
prematur (ROP). La taxa de ROP descendeix a mesura que augmenta I'EG; les formes
severes apareixen amb I'edat gestacional inferior a 28 setmanes i pesos inferior a
1000gr.
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Els prematurs sén una poblacié de risc oftalmologic pel potencial dany de les arees
visuals centrals i per la prevalenca d'alteracions de la refraccio, per la qual cosa han

de ser revisats periodicament. (4)

Patologia Cardiovascular

La hipotensio arterial preco¢ és més freqlient com menor és el pes, aquesta hipotensié
pot estar relacionada amb la incapacitat del sistema nerviés autobnom per mantenir
adequat el to vascular o amb altres factors com la hipovolémia, la sépsia i/o disfuncio

cardiaca.

La persisténcia del ductus arteriés (PDA) és una patologia prevalent en els prematurs,
degut per una part a la insensibilitat i 'augment de I'oxigenacié i per una altra part a la
caiguda anticipada de la pressié pulmonar que fa que el shunt (passatge que permet el
pas anomal de fluids d’un costat del cos huma a l'altre) esquerra, dreta s'estableixi
precogcment. La intensitat de la repercussiéo hemodinamica del curtcircuit, determinara
la indicacid terapéutica amb indometacina o ibuprofé endovends o el tancament

quirurgic si escau. (4,9)

Patologia Gastrointestinal

La maduracié de succio i de la seva coordinacié amb la deglucié es completa entre les
32-34 setmanes; existeixen trastorns de tolerancia amb escassa capacitat gastrica,
reflux gastroesofagic i evacuacioé lenta. La motilitat de lintesti és pobre i amb
freqliéncia es presenten retards de l'evacuacié i meteorisme. El tub digestiu és
susceptible de maduracio per la qual cosa aconsegueix una digestié de forma rapida,
sent el déficit més persistent el de I‘absorcié dels greixos i de les vitamines
liposolubles. L'us d'alimentacio trofica (petites quantitats d'aliment administrades amb
la mateixa freqiéncia durant almenys 5 dies) precog, i els suports nutricionals
parenterals juntament amb I'Us de llet materna fortificada, son els pilars basics de
I'alimentacio del preterme. La prematuritat és el factor de risc individual més important
per a la presentacié de la enterocolitis necrotitzant en la patogénia es barregen factors
de maduracié, vasculars, hipoxémics i infeccions.

El fetge, en ser immadur pot secretar una gran quantitat de bilirubina en la sang. Es la
famosa ictericia del nounat. El nadd necessitara una sessions de fototerapia,

d'exposicio a la llum. (4,9)
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Patologia Immunolodgica

El sistema immune del recent nascut preterme, és incompetent respecte al recent
nascut a terme. La immunitat inespecifica o general és ineficag, amb vulnerabilitat de
la barrera cutania, mucosa i intestinal, disminuci® de la reaccié inflamatoria,

incomplerta fagocitosi i funcié bactericida dels neutrofils i macrofags.

La incapacitat de limitar la infeccié a un territori organic, fa que la infeccié neonatal
sigui sindnim de sépsia, amb focus secundaris que comprometen severament el

pronodstic com és la meningitis neonatal.

Si tenim en compte les manipulacions médiques que el preterme precisa, amb
procediments invasius multiples (cateterismes vasculars, intubacié endotraqueal,
alimentacio parenteral, etc.) la possibilitat d'adquirir una infeccié és alta, a les que

s'afegeix una resposta limitada que compromet el seu pronostic.

Les infeccions abans de la naixement, com poden ser d'origen viric (Citomegalovirus,
rubéola, herpes ...), bacteria (lues, tuberculosi) o parasitari (toxoplasmosis) es troben

associades amb freqiiéncia a nounats de baix pes. (4,10)

Patologia en el Metabolisme

La termoregulacié esta afectada per un metabolisme basal baix amb escassa
produccié de calor, disminuci6 de la reserva greix corporal, un augment de la
superficie cutania relativa i deficient control vasomotor, que condicionen una conducta

poiquiloterma amb major tendéncia a la hipotérmia que a la hipertérmia.

L'aigua representa més del 80% del pes corporal del recent nascut preterme, que és
portador d'immaduresa renal que li impedeix la reabsorcié correcta del sodi i aigua
filtrada, juntament amb incompeténcia per I'excrecié de valéncies acides i I'adequat
equilibri de l'exposicié a la sortida de fosfor i calci. Les necessitats hidriques soén

elevades i han de controlar-se les aportacions.

L'acidosi metabodlica tardana passa en prematurs alimentats amb formules, per
incapacitat renal d'excretar els catabolics acids de les proteines heterdlogues. Es

corregeixen adequadament amb aportacions d’alcalinitzants.

El metabolisme calci fosforic ha de ser regulat amb aportacions adequades, no només

de vitamina D o de 1-25 hidroxiderivat, sind6 amb aportacions suplementaries de tots
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dos electrolits, d’acords amb les perdudes renals detectades, per aconseguir una

adequada mineralitzacio ossia i evitar la osteopénia del preterme.

El metabolisme dels hidrats de carboni, esta caracteritzat pels escassos dipdsits de
glucosa que junt amb la interrupcié de les aportacions de glucosa umbilical, fa que es
produeixi un descens de la glucémia. Els prematurs més extrems tenen una pobra
capacitat de regulacid de la insulina, situaci6 que condiciona amb frequéncia

hiperglucémies i necessitat d'aportacions d'insulina. (4)

Patologia hematoldgica

S’observara una disminucié de concentracié d’hematies a causa de la hemolisi
fisiologica i el gran nombre d’extraccions hematiques que se li realitzen. En els nens
de baix pes o CIR (creixement intrauteri retardat) de forma periddica se’ls pauta una
transfusié de concentrat d’hematies. Una alternativa efica¢ per evitar el nombre de

transfusions als prematur es I'administracié de eritropoetina i suplements férrics.

Una leucocitosi important pot estar relacionada amb l'administracié de corticoides
prenatals. En el cas d’'una leucopénia pot aparéixer per una involucié placentaria

precog. Els dos trastorns anteriors també poden ser causats per una infeccié neonatal.

Les plaquetes al naixement estan en els parametres normals. La plaquetopénia
evolutiva esta associada a les sépsies. La trombocitosis pot ser significativa encara

que no existeix aquest risc fins que no supera la xifra del milié. (4,9)

Patologia endocrina

A la glandula tiroidal es detecten signes hiperfuncionals que poden amargar un
hipotiroidisme subjacent. Per aquest motiu, s’ha de realitzar un cribatge tiroidal als 3
dies de vida i repetir-ho en un mes dinterval com a rutina hospitalaria. Hi ha
diferéncies endocrines en les glandules suprarenals, la hipofisis, el desenvolupament
de les gonades, ja que estan en estadis de maduracié incomplerts. Per altra banda, la
inadequada secrecié d’esteroides suprarenals pot ser la responsable de alteracions

hidroelectrolitiques. (4)
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2.4. La unitat neonatal

L’uter proveeix al fetus, estimuls apropiats pel seu dptim desenvolupament i també per
la maduresa del seu cervell. L’estada del prematur en una unitat neonatal li suposa ser
exposat a una série d’estimuls estressants i dolorosos pels quals no esta preparat.
Aquests estimuls no només comporten respostes en el moment que el prematur les
percep, sind que també afecta a I'estructura i la funcié del seu cervell encara immadur,

i en consequéncia el seu desenvolupament cerebral. (11)

A les unitats neonatals també ha existit des de fa un temps una gran preocupacié per
la caréncia afectiva que pot experimentar el nadé o la seva familia, ja que la relacio

pares-fill es pot veure afectada. (2)

Amb l'objectiu de garantir els millors cuidatges al nadd i a la familia, la unitat neonatal
ha de comptar amb adequada privacitat i intimitat (espai per la lactancia materna;
espai per casos especials, com defuncié del nadd, nadons amb malformacions)
assignar espai en les immediacions d’incubadores i bressols per augmentar la
privacitat i facilitar la implicacié de la familia. Amb aixd cal deixar clar que no s’entén
com a imprescindible I'existéncia d’habitacions individuals, ja que es poden aconseguir
entorns satisfactoris en configuracions obertes, box o habitacié individual. El que si és
d’'importancia és que la unitat ha d’estar constituida com un area diferenciada amb

entrada controlada especifica.

Pel que fa a la ubicacié, la més aconsellable és a les immediacions de sala de parts i
amb accés proper a area quirurgica. En quant a I'espai immediat al voltant de cada
nado, ha de tenir lloc suficient per a que hi puguin estar les families sense interferir
amb el treball del personal i s’ha de comptar amb habitacions on es pugui implementar

un régim d’aillament en cas necessari. (12)

2.5. L’estrés en el prematur

Degut a la seva gran immaduresa, els nounats prematurs, sén susceptibles als efectes
nocius d'una resposta intensa a l'estrés per les seves caracteristiques: no estan
preparats per a la vida extrauterina i la seva resposta als estimuls freqlientment és

immadura, desorganitzada i inefectiva, més que adaptativa. (13)
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Indicadors d’estres:
» pO2: molt sensible, es correlaciona significativament amb la tensio arterial.
* Variabilitats de freqliéncia cardiaca (FC).
* Canvis en coloracio de pell.
» Comportaments de retraccio: - Ganyotes; retraccio de llavis.
- Dits separats en ventall.
- Arquejar de tronc.
- Abduccié d'un o dos bracos.
- Extensio d'un o dos bragos.
- Sospirs; tos; badalls.
- Regurgitacid; nausees; vomits.
- Desorganitzaci6 de I'activitat motora
- Plor: indica excitacio si és perllongat o freqlient. (12)

Per tal de reduir I'estrés dels prematurs les unitats neonatals han de comptar amb una

série de condicions ambientals que afavoreixin la disminucié d’aquest estrés.
II-luminacio

La principal recomanacio es podria resumir en la necessitat de que cada il-luminacié

sigui regulable de manera individual o en les diverses zones de la unitat.

Esta demostrat el benefici per als nounats prematurs de la reduccié de llum i el
manteniment dels cicles dia i nit, és per aix0d que existeix la necessitat de poder regular
la potencia luminica segons les necessitats de cada moment. El nounat no ha de tenir

en cap moment visio directa de la llum. (13)
Soroll

El soroll és considerat com un dels factors d'estrés més importants per al nounat i els
professionals de la unitat neonatal. La reduccié del soroll en aquesta unitat és

fonamental, i depén en gran part del disseny d’aquesta (terra, revestiment de les
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parets i sostres, ventilacié calefaccié...), el que es vol aconseguir és eliminar al maxim
les fonts de soroll. El soroll dels equips ha d’estar per sota 40 dBA. El soroll de fons
s’hauria de mantenir per sota 55 dBA, i sense passar dels 70 dBA. La identificacio de

les fonts de sorolls és basica per a poder establir les mesures pertinents.

Dins de la incubadora el soroll és superior al de la unitat neonatal (per tractar-se d'un
ambient tancat, els sons reverberen a la paret dura de la cupula, amplificant el soroll

que afecta al nounat i que suposen una desorganitzacio en el seu estat fisiologic.)

Per altra banda, podem esperar que com més silenciosa sigui la unitat neonatal, més
alerta podran estar els professionals al plor i agitacié del nounat i més rapidament

atendran les alarmes. (12,14)
Ventilacio y climatitzacio

El sistema ha de permetre controlar la temperatura ambient mitjangcant termostat .
S'aconsella mantenir una temperatura ambient entre 22 i 25 °C i una humitat relativa
del 30-60 % . Mantenir aquesta temperatura i humitat minimitzara la pérdua de calor i

aigua en el nounat.
Sequretat

Es convenient una sola entrada publica, que ha de ser prou amplia com perqué
permeti el pas de més d'una familia alhora , perd ha d'estar sota observacié constant

del personal .

La unitat ha de comptar amb un carro d’aturades amb documentacié on es relacionin

tots els seus components, que ha de ser revisat de forma periddica pel personal. (13)

2.6. Cures Centrades en el Desenvolupament i la Familia (CCDF)

Les CCDF soén d'un sistema de cures que pretenen millorar el desenvolupament del
nen a través d'intervencions que afavoreixin al nounat i a la seva familia, entenent a
tots dos com una unitat. Es basen en totes aquelles intervencions dirigides a optimitzar
el macroambient i el microambient. Entenem per macroambient les llums i els sorolls i
per microambient a les manipulacions, la postura, les sensacions tactils, el control del
dolor, la lactancia materna i la participacio dels pares. A Espanya hi ha informacié de
I'aplicacié dels CCDF des de 1999, encara que l'entrada dels pares era practicament

nul-la.
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Per aconseguir uns Cures Centrades en el Desenvolupament i la Familia es
minimitzen les manipulacions, realitzant-ne uUnicament quan sigui estrictament
necessari 0 quan el nounat ho demani. Aix0 ho sabrem perqué realitzarem una
observacid constant de tots els seus signes vitals, aixi com del seu comportament,
podent identificar signes d'estrés en el nounat. Amb aixd es pot aconseguir reduir les

estimulacions i afavorir el descans. (5)

Per tal d’aconseguir recrear un ambient el més semblant a I'uter matern possible i
afavorir el vincle entre els pares i el nadé es fan una serie d’intervencions que podem

classificar de la seglient manera:
Activitats dirigides a afavorir el vincle.

Crear un entorn hospitalari favorable a la incorporacio dels pares. Facilitar I'accés a la
unitat les 24 hores del dia, que tinguin un lloc de descans, una zona on poder menjar,

rentar-se, etc. (15)

La roba del nad6 estara individualitzada o es fara servir la que porten els pares. Se'ls
pot suggerir que dormin amb la pec¢a que li van a portar perqué la seva olor s'impregni
en ella, d'aquesta manera, en els moments en qué els pares no puguin estar amb el

seu fill, la roba que porti o la manteta amb la qual se li tapi, li recordara als seus pares.

Els pares han de participar activament en tots els aspectes de la cura. Aquest punt és
molt important, no només perqué vagin acostumant-se a totes les cures que requereix
el seu fill, també perqué, aixi facilitarem que s'adaptin a la situacié a més afavorirem el
vincle i aconseguirem que se sentin Utils, que se sentin els seus pares, facilitant, entre
altres coses el Métode Cangur des del primer moment. Els avantatges d'aquest son
molts: a I'estar en contacte pell amb pell, els nadons s'estabilitzen més de pressa (la
saturacio d'oxigen, la respiracio i la freqliéncia cardiaca son més estables) i la mare els
ajuda a regular i mantenir millor la temperatura. També afavoreix la lactancia materna
ja que estimula la produccié de llet materna, de manera que el nadd s'afavoreix dels
beneficis d'aquesta. Diversos estudis, com ara els duts a terme pel doctor Nils
Bergman i la seva dona Jills Bergman, han demostrat que els nens que s’alimenten de
llet materna i tenen més contacte pell amb pell, solen tenir menys problemes de salut a
llarg termini. També afavoreix la seva relaxacio i aixd millora absorcié de I'aliment. Els
nens als que se’ls fa el métode cangur poden guanyar fins a trenta grams per dia, que
és el triple de 'habitual, i aixd suposa entre altres coses, reduir I'estada a I'hospital.

Una altra de les grans diferéncies de tenir un nadé en contacte pell amb pell és que
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plora menys, disminuint el nivell de somatostatines circulant pel seu cos. Aquest tipus
d'hormones facilita que hi hagi vessaments cerebrals, molt habituals en nadons
prematurs. El nad6é també es troba meés segur, establint rapidament el vincle entre
mare i fill, el que a la llarga li suposara que tingui una major estabilitat emocional que

sera la base de les futures relacions que construira.(16)
Activitats destinades a optimitzar el macroambient.

Es reduiran la llum i els sorolls, es realitzaran les activitats de forma pausada i sempre

amb manipulacions suaus, creant en tot moment un ambient confortable.

Preferiblement s’utilitzara llum natural i taparem els ulls dels nounats perqué no els
molesti la llum. Farem servir cobertors d'incubadora o mantes que ens portin els pares.
Tindrem molta cura en tancar les portes de la incubadora i evitarem qualsevol cop aixi
com escriure sobre de la incubadora. Igualment deixarem les alarmes del monitor o

ventilador baixes. (17,18)
Activitats dirigides a optimitzar el microambient

S’han d'intentar agrupar les activitats i intervencions que es fan al nado, és a dir, fer

minima manipulacié i quan el nounat estigui en estat d’alerta.

Les manipulacions es faran sempre entre dues persones, de tal manera que mentre
una realitza la técnica o cura, l'altra s'encarregara de contenir al naddé perqué es
mantingui estable i no es desorganitzi. Si veiem senyals que el nad6 esta cansat,

pausarem el procediment fins que estigui preparat de nou per continuar. (15,19)
Cures posturals

S’ajudara al nadé a mantenir-flexionat i recollit, facilitant postures el més semblants a
la posicié fetal. Un cop estigui col-locat en la posicié correcta, es contindra bé ajudant-
se dels nius perqué mantingui aquesta postura i senti topalls com els que sentiria si
seguis a I'uter matern. Es faran canvis posturals en cada manipulacio.. Cal prevenir les

Ulceres per pressiod. (17)
Control del dolor

Per al control del dolor, utilitzarem preferiblement técniques no farmacologiques, per

exemple, l'administracié de sacarosa o de llet materna abans de realitzar un
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procediment. La contencié en aquests casos també juga un paper molt important, ja

que ajuda a que el nado es calmi i mantingui estables les constants vitals.

Una altra técnica que ens pot ajudar és la succié no nutritiva. Ells mateixos la fan servir
de consol i per autoregular-se, pel que podem usar-lo durant el procediment dolorés o
molest. També podem esperar a la técnica quan estigui en cangur amb la mare o el

pare i / o mentre estigui al pit fent una presa, aixo6 també ajuda a reduir el dolor. (17,18)

2.7. El métode NIDCAP

A la unitat neonatal del Children’s Hospital de Boston I'any 1982, una psiquiatra i
psicologa, Heidelise Als, va comencar a observar el llenguatge corporal dels nadons
prematurs i a oferir-los una atencié especialitzada, centrant-se en el que |li comunicava
cada nadd. Arrel d’aixd, les seves companyes van incorporar als seus cuidatges
aquesta iniciativa, i va sorgir el programa individualitzat per a [lavaluacié i
desenvolupament del nounat, traduit de I'anglés de I'acronim NIDCAP, que es tracta
doncs, d'un meétode d'observacio individualitzat. Aquest va migrar a altres paisos I'any
2001 i actualment, hi ha unitats d’unitat neonatal on s’aplica el métode NIDCAP a 9
estats d’Estats Units, 1 pais a Sud-America i a 8 paisos d’Europa, entre els quals es

troba Espanya. (15)

Aquest métode esta englobat dins de les CCDF. Es un métode d'intervencié, conduit
per professionals entrenats en neuro-desenvolupament, basat en observacions
formalitzades del nounat amb el que es pretén preservar i facilitar un neuro-
desenvolupament correcte intentant en tot moment que sigui el més semblant al neuro-

desenvolupament que s'aconseguiria a I'ater matern.

El métode NIDCAP requereix canvis fisics a la unitat neonatal aixi com també
reforcament educatiu i canvis en els cuidatges. Tanmateix també suposa una inversio
de temps que requereix el treball en equip per part dels professionals, perd malgrat
tots aquests requeriments, els resultats vistos en les unitats suggereixen un impacte
positiu en els nadons prematurs, ja que es redueix el temps que requereixen ventilacié
assistida, les necessitats d’oxigenoterapia, i I'estada a I'hospital, tot aixd afavorint

'augment de pes i el desenvolupament a llarg termini.
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El NIDCAP, és un programa basat en la teoria Sinactiva', esta enfocat a ser un suport
per al desenvolupament del nounat, de forma individualitzada adaptant-lo a les metes
del nen/a i segons el seu nivell d’estabilitat. Requereix el suport tant de les families

com dels professionals que en tenen cura. (20)

Tots aquests punts s’individualitzen mitjangant I'observacié directa dels nounats en el
seu entorn en la unitats de cures intensives. Requereix llegir el llenguatge del nado,
cada llenguatge individual. Que és alld que volen, per ajudar a incrementar I'estabilitat
médica. No es vol que arribin al nivell d'un nadé nascut a terme, es vol que segueixin

el seu propi cami. (19)

Fent servir una eina observacional, referida com la observaci6 NIDCAP, el
comportament del nounat pot ser interpretat com a ferm i relaxat o com a manifestant
d’estrés o malestar. Observant els comportaments del nounat en el seu entorn i les
seves reaccions als cuidatges que reben, es poden dur a terme plans de cuidatges
personalitzats basats en I'estat de desenvolupament en que es troba el prematur i
també segons les caracteristiques de la familia, ja que si hi hagués estimuls constants
i inapropiats com l'estar subjecte a la for¢ca gravitatdria, maniobres doloroses o
interrupcions continues del son seria inadequat pel seu desenvolupament i podria

portar a problemes greus a la llarga. (13,19)

El model NIDCAP, descriu el desenvolupament d’'un entorn cada cop més favorable i
apropiat pel desenvolupament del nounat, incloent tant I'atencié rebuda com I'’entorn
fisic, també inclou 'augment dels cuidatges donats per la familia i pels professionals,
I'educacié continuada i la col-laboracié matua del personal, des dels que realitzen els

cuidatges de forma directa fins a la directiva del centre.

1. La teoria Sinactiva estructura al nadé en 5 sistemes, que s'interrelacionen entre ells i que han d’estar en
equilibri. L’alteracié de qualsevol dels sistemes produeix un efecte dominé que altera tota la resta conduint
al nadd a una desorganitzacié que influeix tan en la seva estabilitat com el desenvolupament neurologic
posterior.
Els sistemes son:
1. Autonomic: inclou el control o patrons que mostra el nen en la respiracid, freqiiencia cardiaca,
coloracié de la pell, funcionament visceral.
2. Motor: inclou l'activitat i posicié general de les extremitats, tronc i cara.
3. Estat de consciéncia: interpretant els estats de la son segons el moviment ocular, la seva
obertura, expressio facial i motricitat.
4. Atencid/interaccié: com interacciona amb el cuidador.
5. Autoregulacié o capacitat d’equilibri dels anteriors sistemes (17)
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L’enfocament NIDCAP a I'atencio requereix una formacié en profunditat i ofereix a la
mateixa vegada un recurs molt valués recolzant el suport al desenvolupament i els

cuidatges que proveeixen els professionals i les families als prematurs. (21)

El métode NIDCAP vol dir veure el mén incloent-nos a nosaltres mateixos, des dels
ulls d’'un infant. Fa que obrim els ulls a la realitat i que ens adonem i siguem conscients
de la realitat d’aquests infants. Dona forma a la nostra manera de treballar i ens déna
el regal de poder veure els infants i les seves families d'una manera més profunda.
(22)

Els professionals formen part de la relacid dels pares amb el seu fill/a, tenen més
temps per les families i els nadons. Consideren al nadé com un ésser huma més i

ajuden als pares a conéixer-lo. (17)

Com a suport d’'aquest model de cuidatges, poc utilitzat al nostre pais, veiem que
'opinié dels professionals, reflexada en un estudi dut a terme als hospitals 12 de
octubre i Vall d’'Hebron es de satisfaccio, tant a nivell del seu treball aixi com de la
millora dels prematurs. L’estudi consta de questionaris, repartits a 358 professionals de
la salut, dels quals 305 el van respondre (164 Madrid 141 Barcelona), és a dir, que un
85% va respondre el qlestionari, d’aquests professionals un 56% eren infermeres i el

31% auxiliars d’infermeria.

Si es comparen els resultats obtinguts a les 2 unitats, veiem que totes dues aporten
resultats positius, perd per altra banda, els resultats que mostren més satisfaccié per
part dels professionals sén els de I'hospital Vall d’'Hebron. Tot i que els treballadors

tenen una visio positiva, perceben que els implica més temps. (3)

En aquestes unitats, el nombre de procediments assistencials i de diagnostic és molt
elevat i en molts casos invasius, el que fa que el nen sembli encara més deébil i
indefens, envoltat de tubuladures, aparells i alarmes que actuen de barrera amb els
pares, dificultant I'establiment d’un vincle adequat. S’ha de tenir en comte la gran
despesa a nivell emocional, economic i humana que suposa per a les families
d’aquests nadons. Tot aix0, els suposa un procés d’adaptacié molt complicat, que pot

derivar en un elevat nivell d’estrés i emocions negatives. (23)
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2.8. Seqiieles i sequiment

Degut a les nombroses alteracions en el desenvolupament dels prematurs és
necessari un programa de seguiment per als de baix pes. A continuacié hi ha els

cuidatges que s’han de seguir

1. Atencidé nutricional i seguiment del creixement. L'objectiu es aconseguir un
creixement semblant al que tindria dintre I'iter de la mare. S’ha d’observar
I'aparicié de raquitisme, osteopénia i anémia.

2. Atencio a la discapacitat motora, sensorial i dificultat en I'aprenentatge. En les
alteracions sensorials hi ha inclds el seguiment oftalmologic i auditiu.

3. Integracié socio—familiar: en ambients problematics des de el punt de vista
social, economic o cultural apareix la sobreproteccié. En l'altre extrem hi ha
conductes negligents que inclouen el maltractament. Per tal d’evitar una mort
sobtada al nadd s’ha de conscienciar als pares que no es pot fumar davant del

nen, no exposar-lo a temperatures altes o abrigar-lo en excés. (2)

Un cop al domicili es posen en marxa una série de controls, tant hospitalaris com
ambulatoris i s'inicia Il'estimulacid preco¢ del naddé. Els CDIAP (Centres de
desenvolupament infantil i atencidé precog), proporcionen una atencié preco¢ a la
poblacié infantil menor de sis anys, a la seva familia i el seu entorn, mitjangant un
conjunt d'intervencions adrecades a donar resposta, el més aviat possible, a les
dificultats de tipus transitori o permanent que puguin aparéixer en el desenvolupament

durant aquest periode.

Aquesta intervencio va adregada a tots els nens i nenes que presentin algun tipus de
dificultat en el seu desenvolupament emocional, motriu, comunicatiu, relacional,
sensorial, afectiu i/o social, o es trobin en situacié de risc de patir-lo. També s'adreca a
les families que vulguin consultar sobre el desenvolupament del seu fill com a suport a

la crianga.

Al CDIAP es realitzen activitats de prevencié i detecciod, diagnostic clinic i funcional
mitjangant la valoracio interdisciplinaria, atencio terapéutica i/o seguiment en funcié de
les necessitats de cada infant i de la seva familia, orientacidé i assessorament als
dispositius assistencials que intervenen amb linfant i participen en activitats de

docéncia, formacio i investigacio.
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Els professionals que formen part dels CDIAP son especialistes en fisioterapia,
logopédia, treball social, psicologia i neuropediatria, entre d'altres. Aquesta diversitat
permet atendre qualsevol tipus de trastorn i aconseguir una intervencié global en les

necessitats de l'infant i la seva familia. (24,25)

2.9. Suport als pares

La familia és un element essencial del procés de salut de tot individu; quan algu
ingressa en un hospital, no només hem de cuidar al pacient sind també a la seva
familia. (26)

L’ambient s’adapta per obtenir el millor del nounat, pero, pel que fa als pares, ells no
han tingut temps de crear un vincle amb el seu fill i entren i veuen totes aquestes
maquines, tot aquest personal pel mig, i els hem d’ajudar a crear aquest vincle i
disminuir 'impacte de tots aquests elements estranys que interfereixen en el vincle

dels pares amb el seu nadé. (2)

Es important entendre la perspectiva dels pares quan el seu nadé és ingressat a la
UCI (Unitat de Cures Intensives) neonatal. Passen per una separacio associada a una
mala noticia que afecta el nucli familiar, que canvia probablement de forma brusca
I'emotivitat del moment i que porta a afrontar responsabilitats i decisions amb
freqiiéncia dificils i inesperades. Es un impacte que els marcara temporalment o per
sempre. (27,28)

Es important ser l'interlocutor del nadd, ja que ens permet expressar, a través de les
nostres observacions, com ens sembla que és la seva situacié en aquell moment.
Sabem que aix0 ajuda als pares a rea rmar les seves intuicions, les seves propies
observacions i interpretacions sobre I'estat del seu nadé i fa que recuperin la seva
funcié parental, que siguin «pares», a pesar de tot. En aquests primers moments és
quan els pares estableixen un vincle molt especial amb les persones que hi ha al seu

voltant (neonatodlegs, infermeres, psicolegs, etc.). (26)

L'impacte que les UCI tenen en les families, sigui negatiu o positiu, es veu determinat
per les interaccions individuals i generals. El personal de les unitats, ha d'aconseguir
que el seu enfocament sigui integral i que abasti les necessitats de cada familia fent-
les sentir-se plenament recolzades i compreses. Es important tenir en compte que hi
ha diferéncies entre els pares, ja que la mare usualment experimenta més estres i

ansietat que el pare. No sobra emfatitzar el greu trastorn que crea i les dificultats que
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imposa a la familia el desplagament quan ells son remesos d'altres ciutats o d'arees
rurals. (23)

Mereix especial mencié i émfasi el compromis que ha d'existir per promoure I'afeccié
tant de la mare com del pare amb el seu nado, tot i estar aquest hospitalitzat o
intervingut en I'UCI neonatal. Durant les visites, és inavaluable el contacte visual i tactil
que puguin establir els pares amb el seu nadd, com el que ve de carregar i tenir-lo pell
a pell. Igualment efectives son les estrateégies que permeten la participacio dels pares
en cures basiques, com poden ser la neteja oral, I'alimentacié per sonda i el canvi de
bolquer, situacions que permeten estrényer el vincle familiar i la relacio i integracio
amb el grup de treball, habilitant-hi un sentit de pertinenga com part de I'equip. Per
aixd és vital una actitud positiva i facilitadora per part d'Infermeria. Amb aquestes

mesures es disminueix I'estrés, la frustracio i I'apatia. (29)

Encara que estiguin felicos de portar-lo a casa, la sortida de I'hospital pot ser un altre
esdeveniment d'estrés i frustracié per als pares, sobretot si no es tenen directrius
sistematitzats per educar i preparar la familia, si no hi ha instruccions precises per
escrit i si falla la coordinacid6 amb serveis externs, cures a casa, coordinacid6 amb el

pediatra de seguiment, entre altres factors. (27)

El bon entroncament amb els pares, mitjangant entrenament i educacio, és fonamental
quan el nadé és donat d'alta després d'una llarga estada o ha estat prematur extrem o

pateix d'alguna discapacitat. (23)

3. Objectius

General

Analitzar la vivéncia dels pares de nounats prematurs que hagin estat ingressats a la

UCI neonatal de I'hospital Vall d'Hebron.

Especifics

Estudiar si tant les CCDF com el métode NIDCAP afavoreixen el vincle que s’estableix

entre els nadons i els seus pares.

Comparar les dades extretes del discurs dels pares amb informacié publicada per

altres autors, obtinguda mitjangant el procés de recerca bibliografica.
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4. Hipotesis
El méetode NIDCAP, aplicat a la unitat neonatal de I'hospital Vall d’Hebron en

prematurs de menys de 32 setmanes, millora I'experiéncia de lingrés a la unitat

neonatal, afavorint el vincle paterno-filial.

Les CCDF i el métode NIDCAP son percebuts pels pares de forma positiva, referent a
la disminucié de complicacions del seu nadéd, la tendéncia del pes i la talla als
percentils corresponents, tenint en compte les variables individuals de cada cas

particular.

5. Metodologia

5.1. Disseny

Per I'elaboracié del nostre projecte ens centrem en un metodologia qualitativa, aquella
que intenta comprendre els fendmens des del punt de vista del protagonista d’aquests,

i aprofundeix en els elements subjectius de la tematica a estudiar.

Com a investigadores des de la metodologia qualitativa, hem de tenir en compte que el
nostre marc de referéncia és la vivéncia i experiéncia dels participants. Aixi com també
hem de considerar el nostre objecte d’estudi des d’'una perspectiva holistica integrat
per diferents subjectes, dels quals haurem d’intentar coneixer les seves percepcions,
mitjangant la comprensiéo empatica i controlant les idees preconcebudes que puguem
tenir.(30)

Dins la metodologia qualitativa ens hem fonamentat en el méetode fenomenolodgic, ja
que ens dona peu a analitzar una experiéncia viscuda, en aquest cas pels pares dels
nens nascuts prematurs de la poblacio catalana, fent que puguem extreure I'esséncia
més intima de la seva vivencia i descobrir el significat que aquests pares donen a la
seva experiéncia, a través d’entrevistes semi-estructurades, és a dir de la propia
narrativa i el discurs dels pares. D’aquesta narrativa, hem extret les dades que
necessitem per defensar la nostra hipotesi, tenint en compte que la perspectiva dels
pares no esta tan estudiada com la dels professionals en aquesta técnica de cuidatge,
i hem realitzat un comentari interpretatiu per donar accés i enteniment al text,

permetent al lector adonar-se dels significats i distincions qualitatives que hi ha al text.
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Les realitats, la naturalesa de les quals i estructura peculiar només poden ser captades
des de el marc de referéncia del subjecte que les viu i experimenta requereixen ser
estudiades mitjangcant el métode fenomenologic. S’estudia una realitat que no és
objectiva i externa, sin6é una realitat la esséncia de la qual depéen del mode en que es
viscuda i experimentada pel subjecte, una realitat personal, unica de cada ésser
huma.(31)

Husserl (1962) va crear el terme “Lebenswelt” (mon de vida, moén viscut) per expressar
el matis de mén viscut amb un significat propi. Heidegger (1974), per la seva part,
també defensa que la fenomenologia és la ciéncia que consisteix en permetre veure el
que es mostra tal i com es mostra per si mateix. Aix0 defineix que és el que volem
aconseguir amb aquest treball, captar el significat propi de cada persona que

entrevistarem, la realitat individual de cada familia.(32)

5.2. Poblacid i mostra

Per arribar fins els nostres informants, hem fet una crida en un grup de Facebook de

pares i mare de prematurs de Vall d’Hebron.

Els nostres informants doncs, sén pares de nens prematurs de menys de 32 setmanes
de gestacié que van néixer a I'hospital Vall d’Hebron de Barcelona, en un interval de
tres anys, del 2013 al 2015. La mostra comprén un total de cinc families. Aquesta
quantitat d’informants va ser subjecte a la col-laboracié rebuda. Tot i que aquest
nombre d’informants no ens permet arribar a la saturacié de dades, es tracta d’'un
estudi pilot que pot ser ampliat en un futur amb més informants. Els informants sén de
conveniéncia, ja que formen part de la nostra poblacié participant de manera

voluntaria.

Per a realitzar-los I'entrevista en profunditat, en hem centrat en un patré d’entrevista
elaborat préviament amb els punts clau que voliem que s’incloguessin durant
I'entrevista, perd sempre deixant que els pares expliquessin tots aquells temes que

van emergir durant I'entrevista. (32)

Per a validar el guid semi-estructurat de les nostres entrevistes, hem utilitzat la
metodologia Delphi adaptada a I'envergadura del nostre treball, ja que el métode
Delphi és una metodologia complexa i llarga, i el nostre treball només consta de 5
entrevistes, ja que no és un treball d’'investigacié complert siné un estudi de tipus pilot.

L’objectiu de la técnica és aconseguir un consens fiable entre les opinions d’'un grup
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d'experts a través d'una série questionaris. Aquesta técnica consisteix en una
comunicacié grupal remota o a distancia, en qué els participants que romanen a
I'anonimat, no tenen comunicacié directa cara a cara. Es un procés estructurat, en qué
una seérie de questionaris sén aplicats en forma sequencial en el temps. Els experts
han de ser consultats almenys dues vegades sobre la mateixa pregunta, de manera
que puguin reconsiderar les seves respostes, ajudats per la informacié rebuda dels

altres experts.

El nostre grup d’experts, esta format per 5 persones, 3 experts en 'ambit de la
investigacio tant qualitativa com quantitativa i 2 experts en la tematica a investigar. Per
comengar, vam elaborar una graella a mode de guié semi-estructurat, amb les
preguntes a fer als informants i les dades a obtenir, vam demanar als experts la seva
opinio tant en I'ds de les paraules i expressions utilitzades per formular les preguntes,
com en la rellevancia de les mateixes valorada mitjangant un sistema de puntuacio. Un
cop els experts ens van donar la seva opinidé, vam fer les modificacions que vam
creure pertinents i vam tornar a fer una segona ronda de validacio, obtenint d’aquesta

manera un consens per I'elaboracié del guié definitiu.(33,34)

Cal remarcar que rere la primera entrevista, vam modificar amb algunes preguntes
complementaries el guié semi-estructurat en base als temes emergents d’interés, per

facilitar 'aparicio dels mateixos en entrevistes posteriors.

5.3. Analisi de dades

Amb aquestes entrevistes pretenem descobrir amb detall 'esquema de significats de la
vivéncia dels entrevistats, anant més enlla de la superficie del nostre objecte d’estudi.
Es oporti remarcar als informants previ a I'entrevista que han de veure aquesta més
aviat com una conversa i no com un interrogatori, i manifestar-los la importancia de la

seva aportacio per la nostra comprensié del fenomen a estudiar.

Per enregistrar les entrevistes hem utilitzat gravadores de veu, i alguns apunts

puntuals sobre el llenguatge no verbal que haguem pogut observar.

Aixi doncs per poder realitzar més tard una correcta codificacid, hem realitzat unes
etiquetes o codis amb paraules clau, a priori, tot i que més tard han aparegut etiquetes
emergents. A mesura que hem codificat les dades, hem anat refinant 'esquema de la
codificacio: afegint, suprimint, expandint i redefinint les categories. L’'essencial a I'hora

de codificar en un analisis qualitatiu consisteix en fer que els codis s’ajustin a les
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dades i no a la inversa. Pot ser que algun fragment de les dades entri en dues o0 més

categories.

Un cop acabada la codificacio, hem tingut en compte que cada fragment ha de tenir
sentit per si mateix i que ha d’incloure suficient informacié del context per a que sigui
comprensible. Cada entrevista feta comporta una posterior transcripcié que s’ha fet
després d’haver fet la gravacio, per aixi poder fer les anotacions pertinents sobre

llenguatge no verbal que hem percebut sense oblidar els detalls.

L’analisi de les dades després de transcriure les mateixes, comenca amb la lectura i
organitzacié de les dades. Ens ha servit per a identificar els diferents continguts i la
seva posicié al text utilitzant codis per identificar les tematiques. Aquests codis ens
ajuden a reconéixer els continguts que han emergit a I'entrevista. Aquesta etapa es
basa en la descripcid i la classificacio. Després de llegir les dades i identificades les
diferents tematiques, s’han analitzat mitjangant les etiquetes ja establertes i les

emergents.

Una vegada acabada la classificacid de les dades i identificades les informacions
emergents, hem procedit a la descripcié de les mateixes, la qual vam fer buscant
semblances o diferéncies i fins i tot contradiccions en les informacions obtingudes en
les entrevistes. La fase final de I'analisi és la interpretacid, on s’estableixen relacions i
es desenvolupen explicacions que constitueixin un marc que ens permeti donar sentit
a les troballes.(35,36)
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6. Resultats

A partir 'analisi de les entrevistes realitzades hem pogut classificar la informacio

obtinguda en diferents categories que trobem a continuacié sintetitzades en una taula.

1. Gestacio

2. Unitat neonatal

2.1 Primera impressio

2.2 CCDF 2.2.1 Alimentacio

2.2.2 Métode cangur

2.2.3 Ambient

2.2.4 Postura

2.3 2.3.1 Rol del pare
Participacio

2.3.2 Sentiments
dels pares
2.4 NIDCAP

2.5 Coneixements dels pares sobre les CCDF i el metode
NIDCAP

3. Professionals

3.1 Infermeria

3.2 Medicina

3.3 Treball social

4. Dificultats

4.1 Del nounat

4.2 Familiars

5. Suport social

5.1 Familia/ amics

5.2 Altres pares

5.3 Atencio psicologica i espiritual
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6. Influéncia de 6.1 Com a pares

I'experiéncia
6.2 Filosofia de vida
6.3 Integracié del nen posteriorment
6.4 Escolaritzacié del nen
6.5 Opini6 dels pares
7. Alta 7.1 Pre-alta

7.2 Atencio primaria

7.3 CDIAP

7.4 Visites de control

7.5 Arribada a casa

S’han classificat els fragments de les entrevistes considerats més rellevants en les
diferents etiquetes. A continuaci6 podem veure l'analisi d’'aquestes i els resultats

obtinguts.
e 1. Gestacio

El procés de gestacio és diferent en cada cas, perd tot i aixi, buscant aspectes en
comu entre els nostres informants, veiem com en dos dels casos, tot 'embaras havia

transcorregut de manera normal fins que es va iniciar el treball de part:

12: “Tot 'embaras havia anat molt bé tot, i no és allo que tho esperes, ens va venir

totalment de cop.”

13: “Tot 'embaras anava tot bé i de cop, vaig anar al lavabo i em va comengar a sortir
sang. Vam anar a l'hospital i el ginecoleg em va dir: - El nen s’esta ofegant. L’hem de

treure perqué tens un despreniment total de placenta -.”

Per altra banda tres de les mares van estar ingressades abans del part per intentar
allargar la gestacio i disminuir la prematuritat i en dues d’aquestes tres dones, es va

realitzar un cerclatge.
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[1: “Vaig comencgar a la setmana 25, m’havia posat de part. (...) Em van parar les
contraccions i em van fer un cerclatge. Em van donar l'alta amb repos absolut i a la

setmana 29 un altre cop. Es va intentar parar, pero aquest cop no es va aconseguir.”

14: “Jo quan vaig arribar a I'hospital Vall d’Hebron ens van dir que si podien aturar el

part, ho aturaven, i vaig estar alla 12 dies, abans de tenir a la criatura.”

15: “Veniem d’un ingrés hospitalari de la mare de sis setmanes. Li van fer un cerclatge.
Estirada al llit, fins que a la setmana 24 |i van administrar corticoides, perque fes la

maduracié pulmonar. Pero I'endema de la segona dosis es va trencar la bossa.”

El fet de saber com havia estat 'embaras en cada cas, és de gran importancia per
analitzar millor la situacié individual de cada familia, ja que un embaras que anava
transcorrent de manera normal fins que de cop i volta es produeix un part prematur, és
més dificil d’assumir, que un embaras que ja ha presentat incidents i que ha estat en
tractament per postergar el part, i on el procés d’acceptacié de la situacioé es pot haver

iniciat.

e 2. Unitat neonatal

o 2.1. Primera impressi6

Pel que fa als sentiments i emocions que suposa per a les mares el fet de tenir un
nadoé prematur, tres de les cinc informants utilitzen la paraula “xoc”, per definir el canvi
que va suposar i veiem com tots expressen molt bé el desconeixement que tenien

sobre el fet de tenir un fill prematur i tot el que aixd podia comportar.

[1: “Tot un mén desconegut, no t'ho esperes. Et penses que tot anira d’una manera,
vas preparant les coses com si haguessin de néixer a terme. (s‘emociona) Jo el

primers dies estava en xoc total.”

12: “Doncs, un xoc, perque et sorpren en tots els sentits. Ens va venir molt de cop, no

ens ho esperavem, no sabiem el que podia passar. Es un desconeixement total.”

13: “Va ser un xoc perqué tot 'embaras anava perfecte, ningu ens va dir que el nen
hagués de néixer prematur. Vaig pensar, sera un alien, no estara format... i a veure si

viu...Van ser moments molt angoixants.”

Tot i que els darrers informants no utilitzen la paraula “xoc”, si que fan menci6 a

trasbals i canvi, que és tot el que comporta un xoc, i en el cas de la informant 4,
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esmenta el fet que tots els informants ens han donat a entendre de manera indirecta, i

és el no pensar mai quan s’espera un fill, que alguna cosa pot no sortir bé.

14: “Un trasbals familiar sobretot. Sembla que quan et quedes embarassada i tens una
criatura tot ha de ser facil. Sempre dius, - Que sigui nen o nena pero que vingui bé-. i

no arribes a pensar que aixo que no arribi bé, et pot passar a tu.”

I5: “Un canvi radical amb tot, amb tot, perqué a més a més veniem d’un ingrés

hospitalari de la mare, i de fet ja ens van posar en sobre avis.”

Per altra banda, quatre dels cinc informants expliquen la impressié que els va fer veure
al seu fill/a per primera vegada. Tres dels informants fan émfasi en tots els tubs i
cables que duien els seus fills i en el sentiment que els va produir veure’ls, que malgrat
ser descrit amb diferents paraules és semblant, i podriem generalitzar com una por

intensa.

11: “Jo llegia vivéncies de mares. T'intentes posar a la pell, pero fins que no hi vas tu i
veus als teu fill, per molt que hagis llegit... et cau tot a terra, i és que ni t'atreveixes a

preguntar res (s’emociona), perque ja t’esperes el pitjor...”

13: “Jo la primera vegada que vaig veure al nen, no parava de plorar. Perque el veia
tant petit alli dins. Perque no me’l deixaven agafar. No saps perque t’ha passat aixo,

no saps si el nen evolucionara bé.”

14: “Arribes a veure’l la primera vegada i te’l trobes tot ple de cables i de tubs, i és que

et fa angunia de tocar-lo. Perqué a veure si li faras mal, tan feble.”

L’ I5, per altra banda, si que menciona el fet de veure la seva filla per primer cop, pero
per ell no va ser tant la impressioé de veure-la com la de que els metges el deixessin

amb una incertesa total sobre quin era el pronostic de la seva filla.

15: “Pel cap et passen mil coses, des del primer moment, quan la veus a la incubadora.
I quan em trobo al doctor i li pregunto, -Qué hem de fer?- | va dir: - EI que ella vulgui, si

ella vol viure I'ajudarem perque visqui. Si no vol viure, no podem fer res -.”

En el cas de la primera impressio, per molt que una persona s’hagi fet a la idea de que
tindra un fill prematur, el xoc al veure’l per primer cop, no és menor que en mares en
les que la situacié va ser totalment inesperada. Es destaca molt en tots els informants

I'angoixa que els va produir la incertesa front el futur dels seus fills.
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o 2.2.CCDF

- 2.2.1. Alimentacio

En tots els casos les mares es van estimular amb el tira-llets des d’'un primer moment, i
tres de les informants ens expliqguen que els seus nadons van requerir en algun
moment llet de banc i expliqguen com va ser el procés de nutricid, que es va iniciar
primer per sonda nasogastrica i meés tard via oral. Les informants 2, 3 i 4 remarquen el

fet de que a la unitat es potencia molt la lactancia materna.

I1: “Com a mi no em pujava la llet, donavem llet de banc. (...) Van estar, un mes per
sonda, després vam comengar amb una xeringa, pero poc perque es cansaven molt, i

la resta per sonda.”

12: “Jo en el meu cas si que vaig tenir molta llet materna, i vam accedir al banc de llet
nomeés les primeres 24h, al principi per sonda, i mica en mica amb el pit. Voliem fer pit

exclusiu, i aqui a I'hospital et fiquen moltes facilitats.”

13: “Des de el minut 1 em van posar una maquina per estimular la llet i sempre I'he
pogut alimentar amb llet materna, fins als 14 mesos. El primer dia li van donar llet
materna del banc. (...) Per sonda uns trenta dies, després sonda i pit, fins que vam dir

als doctors, - Si no li tréiem la sonda no s’agafara al pit-, i em van respectar la decisié.”

14: “Dotze dies abans de parir, va venir la infermera i em va dir que em comprés el tira-
llets i el tingués preparat pel dia del part. Em va dir - La teva llet és la medicina més
important pel teu fill-. Vaig despertar-me de I'anestesia de la cesaria i vaig comencgar a

extreure’m la llet, vaig alimentant-lo fins als 10 mesos.”

L'informant 5, explica que l'alimentacido de la seva filla va ser exclusivament de

lactancia materna, i fent mencié de que la seva dona va ser donant del banc de llet.

I5: “Cada dia a primera hora, portar- li la llet. Es treia moltissima més llet que la que
ella es podia menjar. Vam donar, litres i litres al banc de llet. Teniem el congelador de

casa ple (riure). Tota I'alimentaci6 va ser de llet materna.”

Totes les mares fan incisié en les dificultats que van apareixer en I'alimentacié dels
seus fills, la informant 1, explica les dificultats per a que li pugés la llet, fet que va fer
que al ser bessons només pogués alimentar a un dels dos. Pel que fa a les informants
2 i 3, expliquen que van tenir dificultats per a que els seus fills s’agafessin de manera

adequada al pit. La informant 3 refereix que va comptar amb I'ajuda d’'una infermera
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experta el lactancia (en aquest cas sabem que es tracta d’'una de les infermeres
NIDCAP) i que li va resultar de gran ajuda per a facilitar el fet de poder donar el pit al

seu fill.

I1: “A mi mai em va acabar de pujar a llet (...) i com la nena no agafava pes, em van
dir, -Que et sembla si li donem la teva a la RNM perque agafi pes?- i li vam donar fins

que laixeta va parar.”

12: “Al final la posicié va ser ficant-me dreta i amb el nen dret, i al principi ho haviem de
fer aixi, tenia clar que no podia ser aixi per sempre, pero era supervivéncia, després ja

intentes educar-lo que agafi una altra postura.”

13: “La veritat és que em va costar que s’agafés perque era un nen molt nerviés i jo
tenia el mugré pla i no me l'agafava. Vaig tenir un infermera especialitzada en

lactancia que em va ajudar. Gracies a ella li vaig poder donar el pit 14 mesos.”

La informant 4, per altra banda explica com va intentar donar el pit al seu fill, pero el fet
de que comencés a perdre pes amb la lactancia materna va fer que marxés d’alta
donant biberons de llet materna. Més tard va acudir a un grup de lactancia per intentar
tornar a provar de donar el pit, perd menciona que no es va sentir bé al grup i que va

deixar de banda la idea.

14: “Quan vaig comencar a donar-Ili el pit va comengar a baixar de pes, voliem marxar a
casa, les infermeres em van dir que si continuava amb aquesta obsessié de que el nen
s’enganxés al pit, no marxaria fins que comencés a engreixar-se. Llavors em van
derivar a un grup de lactancia, pero no vaig sentir-me entesa, tothom estava amb els
seus nens de 4kg i jo amb el meu de 2kg 100q (riures). La infermera que donava el
taller, no va empatitzar amb mi - Te I'enganxes cada mitja hora-. No és problema de

que s’enganxi, aquest nen s’ha d’engreixar, si no engreixa me’l tornaran a ingressar.”

En tots els casos, els nens van estar alimentats amb llet materna des de l'inici i un cop
iniciat el treball de succié. Cada cas és individual, de manera que ens trobem un cas
on la llet materna va ser limitada i es va passar a llet de formula més tard i la resta de
casos on la lactancia va ser exclusivament de llet materna, ja fos amb pit o biberé. Cal
destacar la persisténcia de les mares per aconseguir que la lactancia materna fos
efectiva i exclusiva. Veiem també la importancia del sentir-se recolzades pel personal

sanitari en quan a la lactancia, ja que la percepcid subjectiva de sentir-se
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desemparada en aquest aspecte, va condicionar que una de les informants, deixés de

banda I'alletament matern.
- 2.2.2. Métode cangur

Tots els informants fan referéncia al métode cangur i ho recorden com un succés molt
positiu dins de I'experiéncia de tenir un fill prematur, arribant molts dels informants a
emocionar-se recordant la primera vegada que van poder sentir els seus fills damunt

Seu.

I1: “Ens van dir de fer aquest métode, als nens els anava “stper” bé i el RNN, que feia
mes apnees, era com Si se li passés tot. Ho noten que estan amb nosaltres, per

nosaltres lo millor i és que encara ho fem (s’emociona).”

12: “Es el millor que he fet a la meva vida, amb diferéncia. (silenci) Es molt bo per ells,
pero també pels pares (s’emociona i no pot sequir parlant). Et posaven el nen a sobre,
i era la tranquil-litat maxima per ell i per nosaltres. Es crea un vincle molt especial amb

el nen, i ara fins i tot quan esta malat és lo que ell vol.”

13: “Es la cosa més maca que he fet mai. La veritat és que va ser molt maco per tornar
a unir-nos com a mare i fill com quan estava a dins de la panxa. Jo notava que quan el

meu fill estava amb mi estava més tranquil.”

Els informants 4 i 5, expliquen la importancia que van donar els professionals a aquest
métode i en el cas de l'informant 5, refereix que el métode cangur va afavorir també la

lactancia materna.

14: “A les 24 hores de néixer, van dir de posar el nen a sobre, jo no podia posar-me’l,
perqueé portava una infeccid, i li van oferir al meu home. Després cada vegada que tu

volies, el nen estava sobre teu. Insisteixen molt amb el métode cangur.”

15: “Un dia va ser molt divertit amb el métode cangur, una criatura que no passava dels
700 grams, la infermera va dir: - A veure si busca el pit-, i se la va posar i va anar a

buscar el mugré, no tenia forga per succionar, pero ho intentava.”

El métode cangur, és viscut també de manera molt subjectiva per cadascun dels
pares, perd tot i mostrar cadascun la seva visio particular, tots puntualitzen aspectes

purament positius, destacant sobretot la sensacié de ser una eina molt efectiva per tal
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de reforgar el vincle pares-fill o fins i tot ajudar a crear aquest vincle que degut a la

manca de temps i condicions favorables no s’ha pogut establir.
- 2.2.3. Ambient

Tots els informants estan d’acord en que I'ambient a la unitat estava ben adaptat a les
necessitats dels nadons, dins de les possibilitats, ja que molts remarquen el fet dels
sorolls de les alarmes dels monitors. Per altra banda, veiem que la informant 4, plasma
molt bé el que es vol recrear a 'ambient de les unitats neonatals, i és I'iter matern, en

la mesura del possible.

I1: “Sempre procuraven que fos un ambient tranquil. Les llums apagades. Procuraven
parlar baix i sempre ens avisaven: -Donem les llums-, i els tapavem, si havien de

donar les llums sempre avisaven.”
12: “La intencié és molt bona, amb el tema del soroll i la llum.”

13: “Sorolls n’hi havia, estaven els nens monitoritzats i si hi havia un nen que feia una
crisi eren sorolls impactants. Pero en general s’estava tranquil amb la veu baixa. El

tema de la llum i I'estar molt tranquils quan vam arribar a casa ho vam mantenir.”

14: “Respectaven molt el tema del soroll, la llum, com si el nen estigués encara dins de
I'ater, dins de les possibilitats que tenen, evidentment no son les mateixes, pero

intenten fer-ho lo millor possible.”

15: “S’esta molt bé perque la gent és conscient que estas en un lloc on has de guardar
les formes. Hi ha coses que no es poden evitar: timbres, alarmes... pero si que et

diuen s’ha de parlar amb veu baixa. La llum més baixa també ajuda a relaxar-se.”

De manera individual també es remarquen altres aspectes, les informants 1 i 2,
remarquen clarament, el fet de que els seus fills van ser traslladats de la unitat de
critics a semi-critics per manca d’espai, i que els canvis que hi ha pel que fa a I'entorn,

els nens els van notar molt, fent que hi hagués un empitjorament del seu estat general.

I1: “A intermitjos, hi ha més moviment que a la UCI, el fet de canviar-lo i separar-lo,
perquée en aquell moment estaven junts amb la RNM , de fet va haver de tornar a la

UCI, va estar fatal, jo crec que era del canvi, al notar més moviment o més soroll.”
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12: “Estava inquiet, va empitjorar molt en qliestio de res, perqué tu el veies que estava
nerviés, perque hi ha molt més soroll que a critics. Els nens sén mes grans, els nens

ploren que és normal, les infermeres també estan xerrant més i tot aixo.”

Tot i que la informant 3, també ens parla de 'ambient i les cures que es fan al respecte
a la unitat, a ella el que més li va cridar I'atencié va ser tota la part electronica i de

monitoratge dels nadons.

I13: “Tots els materials, les maquines i tot es veia super modern i donava molta
sequretat. Es veia tot molt professional, molt estudiat... Jo veia tots els aparells i tot

que era mot aparatos. Ho veia tot d’ultima generacio i molt controlat tot.”

Un punt que només remarca linformant 5, és que els van aconsellar portar un
mocador amb l'olor de la mare per a la nena, per fer-li un ambient més confortable i

per a que identifiqués l'olor de la seva mare.

15: “Ens van dir, des de el primer dia, que dormis a la incubadora amb un mocador de

la mare, perque ella comencés a notar l'olor de la mare.”

En quant a I'enfocament particular que fa cadascu dels elements més destacables de
'ambient a la unitat, intervé en part, I'edat, el nivell educatiu, entre altres factors, i s’ha
reflectit molt bé, mirant la diversitat que hi ha en només cinc informants. La majoria
dels pares, quan se’ls va preguntar per 'ambient, de seguida van tenir clar, que ens
referiem a 'ambient adaptat, pel que fa a les llums, soroll... i eren molt conscients del
perqué la importancia de tots aquests punts a tenir en compte, i ho valoren de manera
molt positiva pel cuidatge dels seus fills. En canvi, veiem que en un dels casos, a una
informant, va costar que fes mencié a tots aquests ajustaments que es fan 'ambient de
la unitat, ja que de seguida va donar molta més importancia als aparells de
monitoratge i la tecnologia amb la que compta la unitat. Més tard pero, si que va

recordar que els professionals feien incisié en mantenir un ambient poc sorollds.
- 2.2.4 Postura

Referent a la postura, les informants 1 i 2, tenen diferents perspectives, la informant 1,
ens refereix que el seu fill feia apnees de manera habitual i que en una postura en
concret disminuien, i tot respectant els canvis posturals, intentaven posar-lo d’aquella
manera. Ella viu aquests canvis i estudis de la posicid6 de manera positiva, en canvi la
informant 2, ens diu que el fet de fer contencio al seu fill no li agradava i li provocava

neguit, ella ho veu com una cosa a la que se li dona massa importancia.
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[1: “Quan el posaven a la incubadora, amb la posicié bocaterrosa i una “espongeta’,
amb aquella postura no ho feia tant. S’ha d’anar canviant la postura cada “x” temps,

pero, intentar-lo posar una miqueta més d’aquella manera.”

12: “Et diria que donen més importancia de la que té, texpliquen el tema de la
contencio, la teoria és una cosa, pero al RNJ contencié no n’hi facis, perque es posa
histéric. Tu el posaves dins del rollo i en 30 segons s’havia “espaxurrat” amb les

cames i els bracgos fora.”

Tal i com el métode NIDCAP indica, cada nado és unic i té unes preferéncies uniques,
propies d’ell, aixi doncs veiem com hi ha confrontacié d’'idees en aquestes dues
informants. En un dels casos el nen va millorar el seu estat de salut estant col-locat
més hores en una determinada postura, i per tant és valorat de manera positiva per la
seva mare el fet de tenir en compte la postura que més escau. Per altra banda, I'altra
informant difereix, ja que ella considera que la contencio al seu fill li suposava un factor

negatiu en la seva comoditat en lloc d’'un benefici.
o 2.3. Participacio dels pares

Les informants 1,2 i 4 remarquen molt el fet de poder accedir a veure als nadons a les
hores que es vol, aquesta llibertat la valoren molt i la veuen com una cosa basica dins

del seu rol de mare.

I1: “Podies entrar quan volguessis. A altres llocs com les UCI dels grans només pots
entrar a determinades hores i jo pensava: - Mare meva, passa aixo aqui i €és que em

dbéna algo -.”

12: “El que és més important, és que et deixin entrar a qualsevol hora del dia i de Ia nit.
Eren les 3 del mati, i és igual, si tu necessites entrar, veure que esta dormint

tranquil-lament i que esta bé, jo crec que aixo és basic.”

14: “Van respectar que els pares poguéssim estar amb ell les hores que volguéssim,
mai ens van posar traves, sijo a les 3 de la matinada no podia dormir i volia estar amb

el nen, arribava alla i les infermeres me’l col-locaven en cangur, i cap problema.”

La informant 2, torna a referir la importancia de la possibilitat de visitar als nens amb
total llibertat, i fa una reflexié important, ja que com ella diu, havent viscut tot el que ha

viscut el seu fill, sap per tot el que ha passat i se sent orgullosa d’ell.
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12: “No em sé imaginar només tens un horari de visita... no seria com soc ara, perqué
no hauria viscut tot lo que ell ha viscut, si estas fora, tu no saps per tot lo que estan
passant, si estas alla, al seu costat, és quan tu realment pots estar orgullosa de tot lo

que ha fet, de lo que has fet tu, i de lo que fan les infermeres.”

Les informants 1,2, 3 i 5, expliquen a partir de quin moment i en quins cuidatges van
poder participar, en un procés que comenga des de poder tocar-los, agafar-los, fins
més endavant poder canviar-los el bolquer, donar-los de menjar, sempre comptant

amb el suport del personal d’'infermeria.

I1: “Quan van passar a intermitjos, que devien portar aqui 15 dies o més, comengavem
a obrir la incubadora, -Va, tu I'agafes aixi-. Els canvis de bolquer els vam fer abans. Si

estaves alla i I'havies de canviar estaven predisposats a que ho féssim nosaltres.”

12: “Des del moment que el vaig poder agafar, que va ser als cinc dies de néixer, el

maxim que vam poder.”

13: “Si pensen que han d’estar pocs dies intubats no te’l deixen agafar. Com veien que
no li podien treure la intubacié ens el van deixar agafar. Va ser un moment molt maco.
A partir de que ja estava a semi-critics vam participar més, li féiem gairebé tot, el

canviavem, el banyavem, ajudavem bastant.”

I5: “La primera vegada que l'agafes, que li canvies el bolquer, uns bolquers que sén de
la “senorita Pepis” (riure). Quan la toques, aquestes sensacions so6n passos que vas

fent. Vam participar a I'hora de netejar-la, de canviar-la.”

La informant 4, és la unica dels nostres informants que ja tenia un fill préviament, i
d’aquesta manera, explica com potser degut a aquest fet i problemes meédics d’ella, va
dificultar el fet que acudis a cuidar al seu fill, i remarca molt que els professionals li van
dir que el seu fill la necessitava, fet que ella va rebre de forma positiva, ja que diu que

la va ajudar a conéixer el seu fill i crear un vincle amb ell.

l4: “Quan vaig sortir de Il'hospital, vaig sortir molt fluixa i quan ja van veure que
m’anava recuperant, va venir un neonatoleg i em va dir, - El teu fill et necessita,
necessita que estiguis aqui per banyar-lo, per canviar-li el bolquer, et volem aqui des
de les 8 del mati-. T'aconsellen que vagis a conéixer al teu fill. T'ajuden moltissim a
crear el vincle, que s’hauria de crear en el moment de néixer, pero que és impossible,

per les circumstancies.”
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La participacio dels pares és un dels pilars més importants a analitzar en aquest
treball, i veiem que tot i les variables individuals, tots els pares han estat molt agraits
del fet de comptar amb una politica de visita de portes obertes. Aixd és molt senzill
d’entendre, ja que com una de les mares menciona, si ells no poden estar amb el seu
fill amb llibertat horaria, no poden arribar a ser conscients de tot el que ha hagut de
passar el seu fill i lluitar per viure. Valorant també aquest aspecte des d’'una altra
perspectiva, direm que suposa un benefici per la salut mental dels pares, ja que
I'ansietat causada per la separacio, ja és esmentada, i sén separacions degudes al fet
que els pares han de marxar a menjar, dormir, per tant separacions molt limitades,
posant per cas el contrari, que fossin les vistes i no les separacions molt limitades, el
nivell d’ansietat i de por serien molt superior. De manera que es pot concloure que el
fet de tenir portes obertes, millora no només I'estat del nadé, que es beneficia molt del
contacte amb els seus pares i el seu afecte, sind6 que beneficia també els pares,

millorant el seu nivell d’ansietat i potenciant la seva participacio.
- 2.3.1. Rol del pare

Es pot veure que en les informants 1,2, i 3 el pare és un pilar de suport per a la mare i
el que es manté ferm, perd reconeixen que el paper del pare queda en un pla més
secundari que el de la mare. Les informants 1,2 i 4 ressalten el fet que els seus marits,
als 15 dies havien d’anar a treballar i el que els va comportar, sobretot en els casos en
que el domicili familiar es troba lluny de I'hospital suposa un desequilibri a nivell

familiar.

I1: “Es queden al principi més aillats, el pare se’n va sol a casa amb tot lo que és tenir
un nen prematur. (...) Se li va acabar el permis, aixo és una putada. Se tacaba i els
nens segueixen aqui. Aleshores ja anava a treballar, pero era, sortir de la feina i anar-

se a casa a dutxar i venir cap aqui.”

12: “El rol del pare jo crec que és molt important, a vegades es valora menys del que
realment es mereix, pero també ho tenen molt dificil, perqué nosaltres podem estar

aqui 24 hores pero ells han d’anar a treballar i jo crec que aixo tampoc és just.”

I13: “El rol del pare va ser impecable. Ell es va aguantar ferm perque jo no em
desmuntés. L’agafava cada dos per tres per fer cangur. Va deixar la feina per poder
estar amb nosaltres, el negoci és nostre, i va poder estar amb el nen i amb mi, es va

implicar al cent per cent.”
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14: “Jo no podia agafar-lo perque portava una infeccio, i a les 24 hores, li van oferir al
meu home de fer cangur. (...) Dins de la UCI és igual pare o mare, el problema que té
el pare és que als 15 dies ha d’anar a treballar, i evidentment, la que es passa més

hores a la UCI, és la mare.”

En el cas de l'informant 5, com és ell mateix com a pare ens explica com va ser el seu
rol. Cada dia plasmava els seus sentiments en una carta a la seva filla que deixava al
costat de la incubadora. Ressalta el fet que el paper del pare queda en segon pla

respecte la mare.

I5: “Cada dia a casa li escrivia una carta i la posava a la bossa de la incubadora. Jo,

poc a poc, em vaig anar acostumant i tenia moltes ganes de veure-la cada dia.”

I5: “Quan passen aquestes situacions, i jo no culpo a ningu, tothom va a preguntar a la

mare. -Com estas?, com et trobes?- | el pare queda una mica arraconat.”

La informant 4, fa referéncia a la falta d’'un recolzament social pels pares, ja que les

mares es troben al lactari, perd per als pares és més complicat establir relacions.

14: “Llavors ell ho deia, si no tenim lactari, ara que fan el Barga anem tots junts a
veure-ho, i se’ls emportava al bar a veure el Barga, ell buscava una mica de moments

per estar els papes junts, perqué no hi ha “puesto”, pels papes fora com a social.”

Els pares, sovint sén deixats de costat en el procés d’hospitalitzacié del nadod
prematur, en molts casos veiem que aquest ha de tornar a la feina sense més opcio i
la mare és qui assumeix el rol de cuidadora principal i qui moltes vegades ha de viure
situacions molt dures, tota sola. Aix0 dificulta en part, que el pare estableixi un vincle
amb el seu nadd i que fa que senti que queda aillat de tota la situacié que el seu fill/a

esta vivint.
- 2.3.2. Sentiments

Fent referéncia als sentiments que van tenir els informants a l'inici de tot el procés, els
informants 1,2 i 5 expressen sentiments de desesperanga, tristesa i fins i tot aillament
per la por davant la situacié en la que es trobaven. L’informant 5, fins i tot afirma que

pensava que ell només volia tenir un nen “normal”.

11: “Jo de mi per exemple, el temps que vaig estar ingressada, com una depressiva

(riure)... no volia que em vinguessin a veure, no volia res.”
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12: “Aquest sentiment de culpa, aquest sentiment de dir, hagués pogut fer algo, de
m’estic tornant boja (...) veig una embarassada i em poso a plorar, veig un nen i em

poso a plorar, veig qualsevol cosa i em poso a plorar...”

I5: “La meva germana em va enviar un missatge pel mobil amb la paraula “il-lusié” i jo
pensava il-lusié de res, sols tenia ganes de plorar, la mirava i no semblava ni una
persona i tenia molta por. Jo volia tenir un nen normal i ho estava passant molt

malament.”

Les informants 1,2 i 3, fan especial incisié en la diferéncia de ser mare i sentir-se mare,
totes estan d’acord que el fet que els professionals promoguessin la participacio en les
cures dels seus fills, va fer que es poguessin sentir mares, des del simple contacte

fisic amb ells fins les cures basiques que requereix un nado.

I1: “Clar lo facil és que els professionals facin totes les coses, van més rapid. Pero al
cap i a la fi, som els pares, ja que no hem pogut gaudir de I'embaras, és la manera, de

poder fer-te sentir més mama.”

12: “Jo dic sempre que ell va néixer el dia 2 de maig, pero jo vaig ser mare el 7 de
maig. Perquée va ser el dia que el vaig agafar per primer cop. Quan el sents damunt

teu, és quan et sents mare. Jo, és quan vaig ser mare, en aquell moment.”

I3: “El primer cop que em van posar al meu fill em vaig sentir mare perque fins aquell
moment no me’n sentia. Em sentia com si m’haguessin tret al meu fill i jo no me’n

sentia part d’allo.”

Veiem també les pors que tenen els pares durant el procés, tant a curt com a llarg
termini, la informant 2, explica I'angoixa que sentia cada vegada que arribava a
'hospital pensant en com estaria el seu fill. La informant 4, que treballa amb nens
prematurs i coneix perfectament les seqtieles que aquests poden tenir explica aquesta
por, a experimentar per ella mateixa totes les coses vistes durant la seva experiéncia
professional, perd també incideix en la part positiva de la vivéencia. L’informant 5,

també refereix aquesta preocupacié pel futur i les possibilitats de la seva filla.

12: “Per nosaltres, cada dia fem aquest passadis, el que et condueix cap a la UCI amb
el cor encongit, no saps com estara el nen. El dia abans estava perfecte, i potser

aquesta nit a fet una recaiguda.”
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l4: “La meva experiéncia professional, em va ajudar en algun moment, | també va ser
perjudicial, jo sabia les seqlieles que podia tenir el meu fill, porto treballant amb nens
prematurs des de fa 15 anys. (...) Dins de que va ser una situacié molt estressant, et

portes moltes coses bones de I'estada alla a la UCI.”

I15: “Em van donar una llista de totes les coses que podia tenir la nena i tota la llista
estava al meu cap. Si no podra parlar, si no podra caminar, si hauré de posar- la en

una cadira de rodes... No estas pensant en el moment, estas pensant en el futur.”

Es de gran importancia, dins de tots els sentiments negatius viscuts de por i culpa,
remarcar el fet del que descriuen les informants “sentir-se mare”, ja que veiem que
totes expliquen com la seva participacio en els cuidatges del seu fill les ajuda a sentir-

se part de tot el procés i a sentir-se mares.
o 2.4.NIDCAP

Els informants 1 i 5, expliquen sense saber que es coneix com NIDCAP, els cuidatges
posturals individualitzats que sén caracteristics d’aquest programa, i en parlen de
manera positiva, I'informant 5, perd, remarca que ell creu que tot 'assessorament per
part de les infermeres NIDCAP, el veia més encaminat al tema de la lactancia

materna.

I1: “Va venir una altra infermera per tema postural. Ens van dir que les apnees es
devia una mica al tema postural i mirar com posar-lo perqué no patis tant i vam fer un

seguiment. Ella m’anava dient -Mira al posar-lo aixi, sembla que esta millor-.”

I5: “Com agafar-la, sobre tot a intermitjos, que la manipules més. L’agafes, te la poses
a la falda, et compres coixins, mires quina és la millor postura per ella... Ens ho anava

explicant, pero jo crec que anava més encaminat al tema de l'alimentacio.”

Les informants 1 i 4, també parlen d’'un altre aspecte important del programa NIDCAP i
és l'aprendre a entendre el llenguatge corporal del nen, ja que com veiem a les
afirmacions de molts pares, es basen en els parametres del monitor per a saber com
esta el seu fill, i des d’infermeria el que es fa és intentar que els pares es familiaritzin

amb el llenguatge corporal del nen.

[1: “Quan estaven més inquiets em deien -T’has de fixar, mira-li la cara, la cara ja
t'esta parlant. Em refiava molt de que tenien un monitor i em deien: - Tu thas de mirar

el nen. Per la cara ja saps pel que esta passant.”
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14: “No et diuen res, simplement que tu has de coneixer al teu fill i que cada nen és
diferent, a casa, el que has de fer, és mirar-lo, i la mirada, o el color de la pell. Jo

penso que arribes a intuir, quan faran una apnea, tot i mirant els monitors.”

Els informants 2, 3 i 5 parlen també de I'assessorament per part de les infermeres
NIDCAP per afavorir la lactancia materna, ja fos per aprendre a treure llet amb el tira-
llets, com per a aprendre a trobar una posicié de lactancia adequada i individualitzada

per a cada nen.

12: “Tenen les seves infermeres especialitzades en tema lactancia, van deixar clar als
metges que intentessin minimitzar el fet de donar-li un biberé al nen. (...) La infermera
se’n reia perqué al final la posicié va ser ficant-me dreta i amb el nen dret, (...) a la
infermera sempre la tenies alla, - Provem d’una altra manera, prova de posar-lo al

revés, prova de ficar-te’l cap a l'altra banda-.”

13: “Vaig tenir un infermera especialitzada en lactancia que em va ajudar. (...) Gracies

a ella li vaig poder donar el pit 14 mesos.”

15: “Si, la PSE, era una cap d’infermeria, quan la mare estava ingressada a planta
també va pujar a explicar-nos com es podia treure la llet... Quan ja teniem a la nena

ella estava cada tres per quatre per alli. Ens va ajudar molt.”

El métode NIDCAP, tot i que moltes vegades explicat sense saber que n’era part, és
percebut com una ajuda ja sigui a nivell de lactancia materna, de postura del nado i
sobretot en el procés de coneixement del nadd, en saber interpretar el seu llenguatge

corporal per entendre el que ens esta transmetent.
o 2.5. Coneixements CCDF i NIDCAP

Pel que fa als coneixements que tenen els pares de les CCDF i métode NIDCAP hi ha

molta diversitat entre els informants.

Respecte les CCDF, les informants 1 i 2, afirmen que no saben si els ho van explicar
durant la seva estada a la unitat, perd que saben de qué es tracta ja que van preguntar

als professionals i aquests els van anar explicant.

I1: “A mi, explicar-m’ho no sé si m’ho van explicar, perque la primera setmana em
deien coses i no me’n “enterava’, pero després si que anava preguntant, alguna si que

m’anava explicant.”
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12: “T’he de dir que ho coneixes molts cops quan ja ho has viscut. No ens ho expliquen
en el moment d’entrar, o potser li van explicar al meu home i jo com estava, en un mon

de “yupi”, no recordo que m’expliquessin res d’aixo.”

La informant 3, desconeix el concepte de CCDF, perd afirma que li van explicar el

métode cangur i ella mateixa intueix que el métode cangur en forma part del concepte.

13: “No. El métode cangur si que ens el van explicar. Aixo d’estar sempre amb el nen

perque tenien estudis que el nen millorava molt si esta amb els pares.”
Els informants 4 i 5, neguen saber res al respecte les CCDF.

14: “No, no, mai ens van parlar d’aquesta cosa en concret, no.”

15: “No, no sabem que son.”

Referent al concepte NIDCAP, els informants 1, 2, 3 i 5, neguen saber el que és, perd
no recorden si els ho han explicat, en el cas de les informant 1 i 2, tornen a fer

referéncia als conceptes de CCDF.

I11: “Vaig anar preguntant, pero la primera setmana no “m’enterava” de res. Si que

recordo molt aixo, lo de les llums, si que m’ho van dir molt cops.”

12: “Entenc que és involucrar als pares en tot el que és les cures del nen, en les coses

del dia a dia, en les neteges, i en les cures en general.”
13: “Potser si, pero ara mateix no hi caic, perdona.”

I5: “La paraula en si em sona moltissim, perque l'he llegit mil vegades, pero el que és
no ho sé. Segurament m’ho hauran explicat, pero no ho sé. Arriba un moment que

tanta informacié...”

La informant 4, no obstant, si que coneix que és el model NIDCAP, quines infermeres
ho duen a terme i en qué consisteix, tot i aixi, refereix que les infermeres en questio,
no van estar mai amb el seu fill, malgrat que aquest compleix amb les setmanes de

gestacié en les que el métode és aplicable.

14: “Altres mames diuen que les infermeres anaven fent un diari, jo amb el RNR no ho
vaig veure mai, les infermeres que porten lo del NIDCAP amb el RNR no van estar

mai, no em preguntis el perque, perque estava dins de les setmanes. No sé quin va
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ser el motiu. Anaven cada dia a la mateixa hora, i llavors valoren la coloracié del nen,

la respiracio, la temperatura, si fa “muecas”, i llavors van recopilant dades.”

Les CCDF i el métode NIDCAP, no sén explicats als pares, tot i que tampoc és
essencial, veiem que moltes de les mares pregunten elles mateixes, ja que molts cops
confonen conceptes o ni tan sols n’han sentit a parlar, i potser seria positiu pels pares,

saber que formen part de tot aix0 i en qué consisteix i qué en poden esperar.
e 3. Professionals

Quan els informants parlen referent als professionals de I'hospital Vall d’Hebron de
manera general, veiem que les informants 1,2,3 i 4, parlen de manera molt positiva i

destaquen la humanitat de I'equip.

[1: “Només tinc paraules d’agraiment, per tot els metges i infermers, auxiliars, tot el

personal de Vall d’Hebron.”

12: “Aqui a nivell medic hi ha lo millor, pero també és molt important la part humana, i jo

crec que aqui també és molt bo el que hi ha.”

13: “L’equip de professionals de la Vall d’Hebron, tant les auxiliars, com les infermeres,
com els metges eren molt agradables, un tracte molt afable, sempre animant-te. Es

van portar molt bé.”

14: “Sobretot, la humanitat de I'equip, de I'equip d’infermeria i de metges, des del dia
que ens van dir que el nen era prematur. Van preparar molt al meu home i ja li van
ensenyar la UCI abans que naixés el nen, li van presentar al personal médic, ens van

preparar molt bé per I'estada.”

L’informant 5, refereix manca d’empatia en algunes ocasions per part dels
professionals, i sentir que tota la situacié estava plenament en mans d’aquests

professionals, sentint-se ell a banda.

I5: “Aqui et diuen les coses sense l'empatia necessaria. Es el que em va dir el
pediatra: -Si pot viure viura, si no, no podem fer res-. | és que t’has de posar en mans

d’ells. Tu ets un mer espectador a excepcié dels moments que participes.”
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o 3.1. Infermeria

Les informants 1,2,3 i 4 parlen de manera molt positiva del personal d’'infermeria i en
destaquen la part humana, les informants 1 i 2 ressalten molt el fet que aquestes
trobaven situacions més divertides dins del fet de tenir un nadé hospitalitzat per tal de
fer més amena I'estada. La informant 1 fa especial mencié de la primera vegada que
va poder agafar als seus fills junts i el suport i alegria que va desprendre I'equip
d’'infermeria referent a aquest fet. Per altra banda la informant 3, explica la relacié que
s’estableix amb les infermeres a llarg termini, ja que aquestes es preocupen i
interessen per I'evolucié dels nens que han tingut com a pacients, la informant 4, déna

més importancia a I'ajuda d’infermeria rebuda abans de l'alta.

I1: “Hi ha infermeres o auxiliars amb les que agafes més ‘“feeling”. Intentaven explicar
temes més graciosos, en les situacions més dures. (...) Van ingressar en box diferents,
i un dia vaig entrar al box i jo, - On esta la RNM?- | aquell dia, tots contents perquée em
van poder posar per primer cop els dos junts per fer cangur i la primera foto amb els

dos. T'abracen d’una manera... que és brutal.”

12: “Les infermeres son un encant, et fan sentir com si no estiguessis a un hospital, et
fan bromes, acaben coneixent el teu nom, saben d’on ets. Acabes fent tonteries amb el

nen, el disfresses, li fas fotos, aquelles coses que ho feien una mica més natural tot.”

13: “La infermera PSS era un sol, va ser la primera infermera que vam tenir i encara
que no estigués al box del RNP el venia a veure. Encara que no ho vulguin agafes un

vincle i un “apreci” per aquell nen i te’n preocupes.”

14: “Les infermeres, va ser per part de tothom un tracte molt huma, t'entenen quan
estas malament, o en el moment de l'alta que estas espantat d’emportar-te el nen a
casa. Tajuden: -vinga va, desconnectem maquines 24 hores abans i no miris a les

maaquines, mira’t al nen-.”

La informant 2, refereix un agraiment profund cap a tot el personal d’'infermeria que va
atendre al seu fill i la va recolzar a ella. | fa afirmacions per ressaltar tota la feina que

potser no s’aprecia o no és del tot valorada.

12: “Jo sempre estaré molt agraida de la feina de les infermeres, inclus més que la dels
metges, perque els metges potser prenen decisions, pero qui esta alla, son les
infermeres, qui li va salvar la vida al meu fill quan se li va parar el cor i va deixar de

respirar, va ser una infermera, i quan jo m’enfonsava i em posava a plorar, la que
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venia i em consolava, era una infermera. Per mi és la feina més maca del mén, i la
més poc valorada que hi ha, perque sense aquestes persones alla, el meu fill, avui

aqui, no hi seria, per molts metges que hi hagin, sense les infermeres ell no hi seria.”

El personal d'infermeria és vist pels pares com els professionals que els s6n més
propers durant el procés d’hospitalitzacié, demostrat en totes les declaracions dels
nostres informants, tant a nivell d'implicaci6 amb el nadd i la seva familia, ajuda als

pares i suport a nivell emocional.
o 3.2. Medicina

La informant 2, comenta una experiéncia negativa amb un professional de la medicina
que va demanar la seva col-laboracio per un estudi, i és que en aquests nens que soén
tan fragils i la seva evolucié de vegades no és lineal, el fet de que arribi una mare i
vegi al seu fill ple de cables que no li sén familiars, pot crear en ella ansietat i por, de
tal manera que ella comenta que hagués agrait que li haguessin explicat amb antelacié

si al seu fill se li havien de realitzar proves per un estudi.

12: “Una doctora al moment de néixer: - Estic fent un estudi, vull demanar-te
consentiment-, Vaig pensar, si ha d’ajudar si. De cop un dia, vaig arribar i em vaig
trobar el nen ple de cables per tot arreu, i tu penses que algo Ili ha passat al nen, i em
diuen. -No, és que forma part de l'estudi- i dius: -Avisa'm amb temps-. En aquell

moment aquella doctora no va pensar, el factor huma.”

Per altra banda, també les informants 2, 3 i 4 recorden de manera molt positiva altres
professionals de la medicina, que consideren van formar part important de tot el procés

d’hospitalitzacio dels seus fills.

12: “El Dr PSB sempre dic que va ensenyar a respirar al meu fill, va fer una reflexio (...)
i per aixo penso que va ensenyar a respirar al meu fill. Va mirar-s’ho una mica més
enlla, profundament. Gracies a ell el meu fill va aprendre a respirar. Formara part de la

nostra vida sempre.”

14: “El Dr PSP, per a mi i totes les families que hem passat per Vall d’Hebron és de les
persones més humanes que hem conegut, els prematurs sén part d’ell, i quan tu estas
espantat, et porta al despatx i texplica, coses que ja saps, pero que necessites que

t’ho tornin a dir, per a poder entendre perqué el nen porta 3 dies estancat.”
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I13: “El Dr. PSA, la Dra. PSH, cada cop que s'extubava entraven corrents a veure’l. Els

metges que li tocaven li van anar fent el sequiment fins que li van donar l'alta.”

Cada informant parla des de la seva experiéncia unica amb diferents professionals,
perd veiem que tan pels aspectes positius com negatius, els pares, remarquen aquells
moments on va ser la humanitat del professional el que van veure com a caréncia o
com aspecte demostrat, ja fos a I'hora de resoldre’ls dubtes o implicar-se amb el seu

nado.
o 3.3. Treball social

A nivell de treball social, molts dels pares no refereixen haver requerit assessorament
d’'aquest caire tot i que en molts casos, les mares de la unitat neonatal anaven

informant altres mares de les prestacions a les que tenien dret.

En el cas de la informant 2, menciona que no es va sentir recolzada per part de serveis
socials, ja que l'equip que la va assessorar, desconeixia totalment totes aquelles
prestacions a les que tenia dret, de manera que va perdre una suma important de

diners en ajudes.

12: “Serveis socials és del que em puc queixar més. On visc jo, desconeixen les ajudes
a les que tens dret, he perdut molts diners, per culpa d’aquesta desconeixencga per part
dels serveis socials. Estic parlant de 3000 euros. Quan saps que tenies dret a 12-15
euros diaris i no tho van dir. A nivell de treballadores socials, no sempre reps l'ajuda

que esperes, en teoria hauries d’anar alla i tho haurien de donar tot fet.”

e 4. Dificultats

o 4.1. Dificultats del nounat

Tots els informants descriuen en algun moment problemes de salut dels seus fills a
banda del fet de ser prematurs. Ens expliquen els que van ser per a ells els moments

més durs i que més els van marcar durant el procés d’hospitalitzacié.

I1: “Feien baixades bésties. Perd després, -mira com es recuperen, com lluiten- i clar,
jo no seré menys. (...) Mai tampoc si el nen esta malament, no et diran que esta bé.

(...) Busquen la manera de dir-t’ho i d’anar-te també donant anims.”

12: “Jo recordo potser el pitjor dia que he viscut aqui, quan ell en teoria ja estava bé, i

de cop un dia.... es moria. Va deixar de respirar, se li va parar el cor, quan estavem
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fent cangur, es va posar blanc, va quedar totalment ... li van caure els bragos... i el van

venir a reanimar. Recordo jo, marxar a casa totalment en xoc...”

13: “Es veu que el nen va estar greu. Van estar deu minuts reanimant-lo i no li donaven
gaires esperances. (...) Tenia una hemorragia de grau 2 al cervell que ara ho anat
absorbint, pero vam tenir molts problemes, va estar 26 dies intubat. Van veure que el

que tenia era una traqueomalacia, que se li col-lapsaven les vies.”

14: “Van haver d’operar-lo per unes hérnies, que es va complicar una mica, i vam haver

d’estar dos dies sense poder agafar-lo.”

I5: “Li van detectar una hipertensié que va aparéixer de cop i volta, teniem previst
marxar sobre el 10 d’octubre... que era a terme, pero l'Gltima setmana li van detectar

aquesta hipertensié i ens vam endarrerir un setmana.”

Deixant de banda, que cada cas és particular i I'evolucié de cada nen és diferent,
veiem tots els informants refereixen alguna problematica en la salut del seu fill durant
tot el procés i es veu clarament el patré d’evolucidé no lineal que segueixen aquests

nadons.
o 4.2. Dificultats familiars

Els informants que vivien més lluny de I'hospital, van ser els que més dificultats a nivell
familiar van presentar, concretament la informant 2, que és la que vivia més lluny,
descriu de manera més detallada, tot el que a ella li va suposar el procés
d’hospitalitzacio, ja que va haver de viure tot el procés amb 'abséncia del seu marit, fet

que la va fer sentir molt sola.

12: “Nosaltres vivim a 120km d’aqui, (...) sabia que pujar, baixar, tard o d’hora acabaria
tenint un accident... la de dies que m’he parat a plorar a l'autopista... i per sort, els
meus pares viuen a prop i jo em vaiq instal-lar a casa dels meus pares, pero vaig
haver d’estar 69 dies separada del meu home i personalment va ser molt dur per viure-

ho molt sola.”

El fet de viure lluny de I'hospital i tenir un nadd ingressat, suposa una despesa

econdmica molt important, que la informant 2 descriu i que encara ara és present.
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12: “Realment tu testas gastant un dineral, tenir un fill prematur et comporta molts
diners: gasolina, parquing, peatges, i no només durant I'hospitalitzacio, també amb les

revisions, que son constants... és que jo m’estic gastant un dineral.”

La informant 1, per la seva part, comenta el fet que marxar a casa després de la
recuperacié del part, li va suposar una angoixa, degut al haver-se de separar dels seus

fills, encara que fos durant unes hores.

I1: “Jo no volia que em donessin l'alta perquée clar, com estan aqui...qualsevol moment

podia baixar, i quan estava amb ells estava “super” tranquil-la.”

e 5. Suport social

o 5.1. Familia/ amics

Pel que fa als familiars i amics tots els pares senten que van tenir el recolzament de la
familia més propera i que el amics es van interessar molt per conéixer I'estat dels seus
fills. Tots ells expliquen com la seva situacio va trasbalsar a tots els que tenen al seu
voltant. Dues informants, la 1 i la 2, fan especial incisié en el paper de les seves
mares, a les que qualifiquen com a “pobra” o “pobreta” i en destaquen la seva
col-laboracié incondicional. La informant 3 també destaca I'ajuda dels seus pares.
Totes tres informants, remarquen molt el fet de la comunicacié mitjangant missatges

de teléfon amb els familiars i amics.

I1: “La meva mare pobreta, s’ho empassava tot ella perquée jo no la veges malament, i

"

els meus germans també..., Cada dia passavem pels "Whatsapp".

12: “Els meus pares em van acollir a casa seva durant tot el procés d’hospitalitzacio, a
meés, el primer mes, la meva mare em portava cada dia, es quedava aqui al carrer,
perque és que no podia entrar ella, i la pobre es quedava al carrer les hores que fes

falta, els “whatsapp” treuen fum, és complicat per tothom.”

14: “Els meus pares viuen fora a Girona, i es van instal-lar a casa meva, per estar amb
el meu fill gran. Vam muntar un grup de “Whatsapp”, perque, tothom et trucava i vam

dir, ja enviarem nosaltres els missatges i farem el “parte” de com esta el nen”.

L’ informant 5, en canvi, li desagrada que les altres persones sentin pena per ell, perd

com les altres informants, agraeix els anims rebuts per la familia.
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I5: “La familia ens ha ajudat molt amb anims de que tot sortira bé. Quan ho estas
passant malament a mi no m’agrada gens que la gent et miri amb cara de pena. No

vull que em digui: "siento lo que esta pasando”, no vull que ningt senti pena per mi”.
o 5.2. Altres pares

Les mares informants coincideixen en que les mares que han passat per situacions
semblants a les seves son les que millor les entenien i les feien sentir compreses. Un
dels punts que més promou aquest apropament entre mares, és el lactari, on les
mares acudeixen a treure’s llet, i que acaba sent un lloc de reunié per elles i on es

forgen amistats molt fortes.

I11: “Esta el lactari on anem les mares a treure'ns la llet, alla cadascuna, anaves

establint relacions (...) Com estan a la mateixa situacio t'entenen.”

12: “La primera setmana vaig parlar amb una mare que el seu fill ja era gran, tenia 2 o
3 anys, i ella em va fer veure que tot lo que jo estava sentint era normal i a mi és lo
que em va ajudar més. Entraves al lactari i ens passavem hores, entraves plorant i

acabavem plorant, pero de riure. Es formen unes relacions molt fortes.”

13: “Sén varies mares amb les que vam coincidir aqui uns mesos i vam fer un vincle
molt maco, molt especial. Realment els pares que han viscut aixo son els que millor

t’entenen.”

14: “Ens diem els germans d’hospital, tothom passem pel mateix, i un dia estas
malament i els pares del costat et consolen, i al revés. Es crea un lligam fortissim,

nosaltres té el nen ja 3 anys, i continuem tenint relacié amb totes les families.”

I5: “Parlant amb una mare em va dir: - No pensis coses negatives de la teva filla.
Imagina el futur del que tu vols que ella sigui. Pensa en la teva nena corrent, rient. Les

mares creen un vincle molt fort a la sala de lactancia perque s’ajudaven, s’explicaven.”

Tots els informants parlen del suport donat i rebut per altres families que es trobaven
en situacions similars a les seves. Per els pares és fonamental sentir-se compresos i
compartir totes aquelles inquietuds que se’ls presenten, i son altres pares els que
juguen un paper molt important de reciprocitat en aquest procés, un procés que és de
gran impacte per a totes les families i que fa que es forgin unes relacions que sovint,

perduren en el temps.
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o 5.3. Atencio psicologica i espiritual

Tan sols una familia (informant 5) fa referéncia a la necessitat d’assisténcia psicologica
i espiritual. Ells ho van haver de demanar i la psicologa els va acompanyar en tot el
procés que van haver de viure. Per altra banda, també mencionen el fet que el centre

disposa de servei religios per aquelles persones creients.

15: “Un altre fet molt important és l'ajuda psicologica que hi ha. Jo vaig demanar si hi
havia psicoleg. | una psicologa ens va anar fent un seguiment, cada dijous. També hi

ha l'assistencia religiosa, hi ha un capella que a moltes persones li pot anar molt bé”.

e 6. Influencia de I'experiéncia

o 6.1.Com a pares

El sentiment pels pares de nens prematurs és d’incomprensié per part de la resta de
persones que no han passat per una experiéncia similar, no tant durant I'estada a

I'hospital sind més aviat un cop els nens han estat donats d’alta.

12: “El més dificil és a nivell psicologic pels pares, et sents molt sol, la gent no t'entén,
quan els dius, -No venim a sopar, perque esta ple de nens, i el meu fill no pot estar
amb nens-, et diuen que ets una paranoide i una boja, i tu saps que no ho ets. La gent

es pensa que a la que has sortit de 'hospital ja esta, i no és aixi.”
o 6.2. Filosofia de vida

Havent viscut aquesta experiéncia els pares de nadons prematurs coincideixen en que
la seva manera de pensar i donar valor a diferents aspectes de la vida ha canviat, els
informants 1 i 5, mencionen I'expressid “canvi de xip”, per referir-se al canvi de
mentalitat que han fet, canvi que tots els informants esmenten tot i que en diferents

ambits i que els ha resultat d’alld més positiu a nivell personal.

I1: “Et canvia la vida, et prens les coses d’'una altra manera. Abans m’enfadava per
tonteries, com m’haig d’enfadar per aixo ara. Dones la volta a totes les coses. Et

canvia tota la perspectiva.”

12: “Les meves prioritats han canviat, jo abans volia arribar lluny a la feina, ara m’és
igual. Tornaré al maig i faré reduccié de jornada, vull “disfrutar” del meu fill. La millor

feina del moén la tinc a casa, ara ho tinc molt clar’.
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13: “A valorar més lo que tinc, a valorar més la vida. Ara hi ets i ara no hi ets. Agraida

de la vida i em prenc les coses amb il-lusio i veig al nen i em sento molt feli¢”.

14: “Ens ha ajudat molt a entendre sobretot al nen, jo penso que si ens hagués sortit el

mateix nen, a terme, no 'haguéssim ajudat tant com I'estem ajudant ara”.

I5: “Ara no penso en el futur, sols penso en el moment. Ella m’ha ensenyat a viure el
moment i no preocupar-me de les coses que encara no han passat. Es un canvi de xip

que no et pots imaginar.”
o 6.3. Integracio del nen posteriorment

La integracié del nen una vegada fora de I'hospital, és un procés unic de cada nen i
depén del seu estat i també de la percepcid que en tenen els pares, aixi doncs tot i
que ens trobem en que hi ha nens que tenen la mateixa dificultat, en aquest aspecte
no es busca un consens per part dels pares siné coneixer la realitat individual de cada
nen. Veiem com en el cas de la informant 1, actualment els seus fills no tenen cap
mena de sequela ni dificultat, en canvi la informant 2, ens explica com ella ha intentat
normalitzar al maxim possible la vida del seu fill que actualment presenta un retard
maduratiu, cognitiu i psicomotriu. La informant 3 refereix que el seu fill ha tingut una
evoluci6 correcta a nivell de desenvolupament, tot i que té problemes de conducta. La
informant 4 explica problemes inicials d'immaduresa del seu fill i actualment de
conducta. L’informant 5 menciona el fet que la seva filla va progressant de manera

més lenta pero al seu ritme.

I1: “Nosaltres hem tingut sort. Van evolucionant molt bé. Al principi notes més la

diferéncia d’aquests mesos que han nascut abans i arriba un punt que no es nota res.”

12: “La gent em deia: - Que fas ficant-lo dins del mar?- | jo els deia, -Tinc ganes de que
descobreixi el moén, que vegi que hi ha vida més enlla d’una UCI - i el vaig posar al mar
amb un mes de vida. Es impossible que sigui normal al 100% pero, vaig intentar

normalitzar-ho. Té un retard maduratiu general, també cognitiu, psicomotriu.”

13: “El nen una passada, és molt intel-ligent. Sempre ha fet les coses abans que li
tocaven. Es petit pero és molt espavilat. Ara és un nen molt mogut i el problema que

tenim ara és més de conducta i d’actitud i no fisicament o neurologicament.”

14: “El nen no mirava, vaig insistir molt a neonatologia, i no sabien si el nen era cec,

vam passar 9 mesos i al final va ser tot immaduresa. Un bon dia ens va mirar i va
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somriure. EI RNR és un nen normal, pero li ha costat molt la regulacio de les
emocions, i per aquest motiu, vam comengar a fer el tractament de psicologia, que li

esta anant “super” bé.”

15: “Ella tot just comenga a parlar. Si que és veritat que la seva mare li parla amb
anglés i jo li parlo en catala, la qual cosa ha de dificultar una mica més que comenci a

xerrar com Déu mana. Va fent els seus avangos mica en mica i ja esta’.
o 6.4. Escolaritzaci6 del nen

En quant a I'escolaritzacio tots els informants excepte el 5 expliquen que els seus fills
no van encara a la guarderia. La informant 3 ens explica que el seu fill hi va anar uns
dies pero de seguida va agafar una laringitis i va haver de deixar el centre. L’informant
5 explica com a la guarderia és on veu més les diferéncies entre la seva filla i altres

nens nascuts a terme.

13: “Vam provar al setembre de portar-lo a la guarderia i el vam treure de seguida

perque va agafar una laringitis molt greu i vam veure que no hi podia anar”.

15: “Ella ara va a la guarderia, ha comencat aquest any, el primer any se’l va saltar. Va
a la guarderia, mati i tarda. Si que li noto aquest tres mesos, aquesta prematuritat, ara

que la podem comparar amb altres nens de la guarderia.”
o 6.5. Opini6 dels pares

Tots els informants estan d’acord en que els cuidatges impartits a I'hospital Vall
d’Hebron per part de tots el professionals, i més concretament les CCDF i el NIDCAP,
han estat molt satisfactoris i haurien de ser extensibles a les unitats neonatals d’altres

hospitals.

15: “Si tu diguessis que ho implantarem a tots els hospitals de Catalunya, hospitals de
renom com el Joan XXIII, seria fantastic. Perqué a més el fet de fer venir una familia...
nosaltres perque vivim aqui i hem vingut caminant. Pero tens un crio aqui i vius a

Tarragona...”

La informant 1 compara la seva experiéncia amb la d’'una coneguda que va tenir el seu
fill ingressat a la unitat neonatal d’'un altre centre i veu clarament els aspectes que

marquen la diferéncia al Vall d’Hebron.
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I1: “Parlaves amb d’altres i deien a mi quan hem de fer el cangur a mi no me’l posen,
no me’l deixen treure de la incubadora. Aqui en la mesura del possible, t'ajuden, et fan

particip. Ara el canvies tu, I'agafes tu i la veritat és que aixo s’agraeix moltissim’”.

Com a aspectes de millora, I'informant 5 creu que seria convenient que s’oferis I'ajuda
psicologica pels pares d'una forma més directa ja que n’hi ha molts que no ho

sol-liciten per desconeixement.

15: “El que potser seria bo és que hi hagués més ajuda psicologica, moltes mares la
necessitaven. Nosaltres la teniem perqué jo la vaig demanar, igual si no la demanes

no te I'ofereixen. Seria interessant que s’informi als pares de que tenim un psicoleg.”

e 7 Alta

o 7.1.Pre-alta

Tots els informants refereixen ajuda rebuda per part del personal abans de I'alta ja fos
en forma d’informacidé, educacié sanitaria, i sobretot ajuda per interpretar qualsevol
problema agut del seu naddé un cop a casa i sense la preséncia dels monitoratges,

fent-los marxar amb més seguretat i recolzament telefonic en cas de necessitat.

11: “La infermera que ens va donar l'alta, molt bé, ens ho va explicar tot detallat, molt
bé. Ens va donar el telefon de la planta 2 i els seus mail per si teniem qualsevol dubte,

algun cop vam trucar.”

13: “Ens feia cosa anar a casa i estar sense monitor perqué haviem estat tant de temps
amb professionals que t’ajudaven. Després quan vam estar-hi un dies ja totalment

adaptats.”

12: “Vam estar una setmana més a l'hospital, sense ja anar ni amb saturador ni res al

nen; em va anar molt bé, perqué va ser una setmana com d’assaig”.

14: “Nosaltres 24 hores abans, ens deien, - No mireu el monitor-. Ens van reunir amb la
infermera de domicilis, i ens van donar 4 pautes, pero no et diuen res diferent que

pugin dir-te amb un nen nascut a terme.”

I5: “El primer que vaig pensar jo va ser, sortim amb una experiencia. Hem tingut una
formacié a nivell educatiu de com portar una criatura. Hem tingut fres mesos

d’aprenentatge (...) les infermeres et donen un master.”

57



o 7.2. Atencié primaria

Els informants 1, 3 i 5 es mostren contents amb la coordinacié entre el CAP i I'hospital

i en remarquen aquells aspectes en el que més els van ajudar des d’atencio primaria.

I1: “Al primer moment estaven molt informats i anavem cada setmana per pesar-los.
La infermera que tenim també molt bé, nosaltres som vegetarians, i la veritat és que

ens va aconsellar super bé. No mengen carn, ells mengen només peix i molt bé.”

13: “Al CAP els vaig portar els papers de l'alta del nen i molt bé. Tenen coordinacio, li

han de fer una prova- operacié i el metge del CAP esta informat de tot i molt bé".

15: “Perfecte, 'hem anat vacunant quan tocava, li hem anat fent les revisions. Fins i tot

va haver una vacuna que se’ns va passar, i van consultar i ja li havien posat.”

La informant 2 en canvi, valora la coordinacié amb el CAP de manera negativa i quan
el seu fill requereix atenci6 médica prefereix desplagar-se fins a I'hospital ja que soén
els que coneixen més la historia del nen. Refereix que la coordinacié amb el CDIAP si

que és bona.

12: “El meu CAP deixa bastant que desitiar. No 'hem portat mai al pediatra d’aquell
CAP. Dos cops que I'hem portat se’ns ha equivocat, ens donava coses que no pot
prendre, i acabava anant a la minima fins a Barcelona (...) de coordinacié amb el CAP
no n’hi ha cap. Amb el CDIAP si, pero amb el CAP no.”

La informant 4 pensa que hi ha la coordinacié informatica perd manifesta que a
'atencid primaria tenen cert desconeixement sobre nadons prematurs, i que sovint

se’ls oblida quan els han de valorar a nivell de desenvolupament del nadé sa.

14: “Coordinaci6 amb I'hospital han tingut la que tenen quan es fiquen aqui, (senyalant
l'ordinador). Pero al CAP a la minima: -Tu porta’l a I'hospital i que tho digui el
neonatoleg-. Té bronquitis, doncs al pneumoleg, o al neonatdleg... De vegades
s’oblidaven que era un gran prematur, a I'hora de dir, - Ja camina?- als 12 mesos. No,

és que és com si tingués 9. — Ah, és veritat, és veritat-.”
o 7.3.CDIAP

Tots els informants diuen que hi van anar i la majoria encara hi van tot i que amb

menys frequéncia. Estan molt contents amb el CDIAP i la feina que fan ja que en tots
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els casos ha servit per millorar i superar els problemes que es van presentar i que

encara ara poden presentar.

12: “Ens va costar una mica que ells veiessin que només movia mig cos. Sempre tenia
el cap mirant cap al mateix canté, només movia una cama, agafava coses tot amb la
mateixa ma. Ens van dir que necessitava una estimulacié precog i ara, ho fa tot amb
les dues mans i es mou perfectament, i corre, i salta i fa de tot. Encara estem anant al

fisio i als logopedes, perqué també li costa més parlar, anem al CDIAP cada setmana’.

13: “Al CDIAP vam anar des de la primera vegada que el metge de capcgalera ens va
derivar. L’Gnica cosa que tenia era l'hipertonisme, que es posava molt ‘tieso” les
cames, | ara encara hi anem pero menys perquée el nen esta “super” bé. El primer any

anavem a la piscina amb ell, i la veritat és que I'hipertonisme superat totalment.”

14: “Al CDIAP, jo vaig comencar de seguida, (...) visc al costat del CDIAP on treballo i
al principi vam fer un cop a la setmana, quan vam veure que el nen, feia bona
evolucié, vam fer un cop cada 15 dies, després un cop al mes, i ara als 3 anys, hem

comencat una vegada a la setmana, amb la psicologa, i esta anant molt bé.*

I5: “Durant un periode de temps vam portar la nena a veure a una fisio, al CDIAP uns
mesos. Ens ho van recomanar i nosaltres vam anar fent visites regulars fins que la

noia que hi havia alli va anar veient que tot era correcte.”
o T.4.Visites de control

Els informants 1, 3 i 5, fan mencié de les visites de control que se’ls ha anat fent als
seus fills per controlar el seu desenvolupament, la informant 1, remarca que a linici li
resultava pesat haver d’anar setmanalment a I'hospital perd ara les visites s’han
espaiat notablement degut a que la seva evolucio ha estat molt positiva. La informant 3
fa referencia a la necessitat d’ingrés hospitalari del seu fill a banda de tots els
especialistes que li han fet seguiments. L’informant 5, en canvi valora molt totes les

proves que han realitzat a la seva filla per descartar possibles problemes.

I1: “Ens haviem de visitar a no sé quants especialistes. Haviem d’anar cada setmana.
Amunt i avall, amb dos, “que agobio”. Pero després, es van anar espaiant... (...) Ara al

pediatra hi anem un cop al més. | aqui (a 'hospital) d’any en any.”

I3: “Ara no para d’agafar laringitis. Hem estat ingressats tres cops, ara l'Ultima set

setmanes. A l'estiu ens va donar l'alta el neuropediatra i I'inic que hem d’anar és a

59



l'otorrino perqué fa moltes laringitis i estem preocupats i la fisio que només és un

control anual per veure que tot evolucioni bé.”

15: “Afortunadament totes les revisions que ha anat passant han sigut molt bones. Li
han donat l'alta en el periode en que estava marcat perqué totes les proves tan

exhaustives que els fan és dificil que se’ls escapi alguna cosa.”
o 7.5. Arribada a casa

Els informants refereixen una sensacido de descontrol de la situacio o literalment
“caos”, i de por de que passés alguna cosa al seu fill/a, sentiments que es van anar
resolent amb el pas dels dies i la instauracio de la rutina, sempre amb una adaptacié al

nou membre de la familia.
I1: “La veritat els primers dies a casa caotics, i la por de que no passi res.”

13: “Van ser una mica cactics perqué el nen va notar el canvi de I'hospital a casa. Feia
molts sorolls perque amb la malacia semblava com un burro petit i ens espantavem

per veure si respirava o no i era caotic. Després ja ens vam relaxar.”

14: “Amb molts nervis, perqué portavem 69 dies amb el nen connectat a un monitor, i
amb molta por, de que el nen fes apnees, vam comprar un sensor per si deixava de

respirar a la nit (...) Una mica espantats el primer mes, després ja et vas relaxant.”

La informant 2 ens comenta que no volia que el seu fill es sentis un nen malalt i que va
voler normalitzar al maxim el procés de tornada a casa, també en part, per una

necessitat seva de sentir-se com una familia normal.

12: “La nit abans, recordo haver tingut una conversa amb la meva mare i dir-li: -Faré el
possible perque aquest nen no se senti malalt-. Quan vam arribar a casa, vaig vestir-lo
i vam sortir al carrer. Necessitava sortir, sentir que el meu fill era normal, que jo era

una mare normal, que podiem sortir a passejar...”

La informant 1 refereix que va voler evitar sistemes de monitoritzacié a casa que van

ser oferts per part de familiars.

I1: “Una cosina del meu marit: -Hi ha com unes mantetes que es posen a sota per si
paren la respiracio i si vols te les regalem- i jo vaig dir: - Portem una setmana a casa i

hem sobreviscut... no vull saber res d’aixo-.”
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Les informants 2, 3 i 4 fan émfasis en I'especial importancia de mantenir a casa un

ambient tranquil, vigilant al maxim la higiene i controlant les visites.

12: “Logicament més alerta, vigilant que no el toquin, que no el remenin gaire, vigilava

molt el tema dels “encostipats”, que la gent es netegés les mans.”

I13: “Quan vam arribar a casa també vam mantenir I'historia d’estar amb un ambient

tranquil. Era molt important’.

14: “Al principi ens van dir que res de contacte amb l'exterior, i els altres fills doncs

quan arribaven a casa ja els teniem preparats, la roba, el pijama net, i — Dutxeu-vos-.”

7. Discussio

Respecte les relacions entre la teoria a partir de la qual hem fonamentat el marc tedric
i el discurs obtingut dels nostres informants, veiem que apareixen aspectes que

correlacionen els dos continguts.

Tal i com ens descriu l'article “Valoracion de la satisfaccién de los padres en una
unidad neonatal” de la revista Anales de Pedriatria dels autors E.Capdevila, L.
Sanchez, M. Riba, D. Morifia, J. Rios i R. Porta, veiem com els pares descriuen que la
seva satisfacci6 no només esta relacionada amb els resultats i els aspectes
tecnoldgics observats durant l'ingrés del seu nadd, siné que moltes vegades el que

valoren més és la qualitat de la humanitat dels professionals que els atenen. (23)

En el mateix article, també es menciona el fet que als suggeriments dels pares,
destaca en moltes ocasions, aspectes relacionats amb la falta d’espai a les unitats
neonatals i si que ha estat remarcat per els nostres informants, perd en canvi, el
nombre de personal, no va ser objecte de critica, el que si que coincideix en les
mateixes propostes de millora esmentades a larticle, és la d’'un espai destinat al
descans dels pares, ja que tot i que les mares, poden fer vida social, o evadir-se

parcialment, al lactari, els pares, no disposen de cap lloc on puguin descansar. (23)

A Tarticle “Momentos Clave Para Humanizar El Paso Por La Unidad De Cuidados
Intensivos Neonatal” de la revista Persona y Bioética de I'autora N. Riani- Llano, també
trobem diversos punts de discussid respecte les dades obtingudes a les nostres

entrevistes. Un aspecte en el que tots els informants han estat d’acord és en I'impacte
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que suposa l'ingrés d’un fill a la unitat neonatal. Com ens diu I'article, el nucli familiar
es veu afectat per una separacidé que va associada a una mala noticia, tot aixo
desencadena una série de responsabilitats i decisions, de vegades molt dificils i
inesperades que els pares han de prendre i aixd els marcara de manera temporal o
permanent. El canvi que suposa el fet de passar per una experiéncia d’aquestes
caracteristiques també és esmentat nombroses vegades per tots els informants, un
canvi que afecta des de les fites personals que es volen obtenir al llarg de la vida fins a

la manera de pensar i de valorar les coses. (27)

Aquest article de Riani- Llano, també fa referéncia als mecanismes de defensa que
utilitzen els pares a I'hora d’afrontar el procés d’hospitalitzacioé del seu nadd, entre ells
es troben principalment: buscar ser entés, intents de controlar la situacio i suport en
xarxes socials, en el discurs dels pares entrevistats veiem molt clarament com ens
parlen dels mecanismes de ser entés per altres persones amb més émfasi, tot i el
suport en xarxes socials també és esmentat en menor mesura, tot i aixi cal destacar
que tots aquests pares van ser contactats per a fer les entrevistes mitjangant un grup
de suport en una xarxa social. El fet de controlar la situacié no queda del tot reflectit en
el discurs, perd tenint en compte que sén pares que fa ja temps que van viure la
situacid en questid, poden no haver fet referéncia malgrat haver tingut aquesta
necessitat de control. Un altre punt a tenir en compte és la importancia de conéixer de
manera prévia a I'ingrés del nounat, la unitat i els professionals que en formen part, tot
i que només una de les mares en fa mencié i de manera molt positiva, també cal
destacar que 3 de les 5 mares van ser remeses a I'’hospital Vall d’Hebron en part
imminent i no hi va haver temps material per fer aquesta primera presa de contacte.
(27)

L’émfasi que fa Riani-Llano sobre les dificultats afegides que tenen aquelles families
que viuen lluny de I'Hospital on el seu fill esta ingressat és molt acord a la realitat que
ha estat transmesa pels informants amb aquesta caracteristica, perd, en aquelles
families on el pare ha hagut de tornar a la feina, encara s’ha accentuat de manera més

notoria.

La politica de portes obertes també és una cosa molt valorada pels pares i que Riani-
Llano refereix com una tendéncia que cada vegada s’esta instaurant a més unitats, ja
que s’aconsegueix disminuir en gran part I'estrés parental aixi com la frustracio i

'apatia. En molts casos els pares no mencionen aquest fet perqué ho viuen com una
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cosa normal i basica, desconeixen el fet que en altres hospitals no es té aquesta
politica. (27)

A T'article “La importancia de la vinculacié en el prematur” de la revista Aloma Revista
de psicologia i Ciéncies de l'edicaci6 i de I'esport de R.Tarragd, ens parla sobre la
coordinacié després de l'alta amb els diferents recursos sanitaris dels que disposen els
nadons prematurs i per fer veure als pares que tots ells son un benefici per al seu
nado. Alguns dels informants refereixen una bona coordinacié amb el CAP i d’altres
per el contrari en fan una critica i fins i tot porten als seus fills a metges privats amb
pensament de que sera el millor per als seus fills. Els pares que fan referéncia al
CDIAP si que valoren la coordinacié amb I'hospital de manera satisfactoria en totes les

ocasions. (29)

A T'article “El cuidado de las familias en las unidades de cuidados intensivos desde la
perspectiva de Jean Watson” de la revista Enfermeria Intensiva, de les autores
M.Vazquez i M.Eseverri es remarca la importancia que té el personal d’infermeria a
'hora d’ajudar a créixer al cuidador principal, en aquest cas concret als pares,
mitjangant la tramesa de coneixements, sensibilitat, habilitats técniques i espiritualitat.
Tanmateix, els pares comparteixen les seves necessitats i coneixements, afavorint aixi
un procés de cuidatge transpersonal. En tots els informants es perceben al llarg de les
entrevistes aquests processos de cuidatge transpersonal, perd es remarcaran aquells
que per a cada informant semblen més significatius o sén expressats amb més émfasi,
aixi doncs sent un punt tan especific de cadascu, tal i com ho sén les necessitats
individuals, hi ha molta diversitat de situacions en els diferents pares, ja que cadascu
tenia unes necessitats propies i que analitzant-les sén molt basiques i haurien de ser
satisfetes en tots i cadascun dels pares que tenen un fill ingressat a la UCIN, dins les

possibilitats individuals de cada cas. (26)

A la noticia de premsa de I'any 2014 que porta per titol “El sistema de cuidados
NIDCAP mejora el pronostico de los neonatos de bajo peso y refuerza el vinculo con
los padres el Dr. Perapoch (cap del Servei de Neonatologia de la Vall d'Hebron) afirma
que aquest reforga el vincle pares-fill tal perqué en part obliga als pares a estar
involucrats, i aquests no es poden mantenir al marge. Aixd6 ha estat apreciat com
podem veure pels nostres informants que ho han mencionat en les seves entrevistes.

Els pares posen de manifest la vital importancia en la situacio per la que estan passant
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de conéixer al seu nado i poder interpretar el seu llenguatge corporal per entendre com

es troba i que vol.(11)

8. Conclusions

En acabar aquest estudi pilot, s’ha arribat a unes conclusions, que podrien ser
ampliades si en un futur es tornés a reprendre la investigacid i s’ampliés el nhombre
d’'informants fins a aconseguir la saturacié de dades. Tenint aquests aspectes en

compte s’ha arribat a les seglents conclusions:

e Les entrevistes fetes als pares, han servit no només com a eina investigadora,
sind que ha tingut una segona utilitat no planejada, degut al fet que per aquests
pares ha resultat molt positiu poder explicar la seva experiéncia durant tot el
procés d’hospitalitzacié del seu fill i 'evolucié fins ara, i s’han sentit escoltats.

Podem concloure que ha servit com a eina terapéutica.

o Per als pares, tenir un naddé prematur, va més enlla del fet d’haver d’estar a
I'hospital amb el seu fill, ho viuen com una pérdua, pérdua d’haver pogut gaudir
de I'embaras de manera complerta, i pérdua d’haver pogut gaudir els primers

mesos de vida del seu nado.

o Aquesta situacid, no només afecta als pares a nivell psicologic, també té
repercussions a nivell laboral i econdmic en major 0 menor mesura, depenent

de cada situacio individual.

e En quan a les CCDF podem destacar que pels pares son valorades d’'una
manera molt positiva, el fet de poder veure al seu fill quan vulguin, participar en
totes les seves cures, tot tenint el suport dels professionals, per ells els suposa
una gran ajuda a nivell emocional i per establir un vincle satisfactori amb el seu
fill/a.

o ElI métode NIDCAP, tot i que no és gaire conegut pels pares referent a de qué
es tracta i tot el que suposa, en els casos que ha estat aplicat, a través del relat

dels pares, es veu que ha estat percebut com una ajuda i un suport.

o Els grups de pares sé6n també un suport important durant el procés

d’hospitalitzacié i estan molt ben valorats per tots els informants.
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e Durant I'hospitalitzacio, els professionals sanitaris intenten implicar per igual a
ambdos pares en el cuidatge del seu fill, malgrat aquest fet, els pares, en molts
dels casos, es veuen desplagats en un segon pla degut a I'obligacié de tornar a

la feina de manera precog en relacié a I'estada del seu fill.

e EI CDIAP és el recurs d’ajuda al desenvolupament posterior del nadé que els

pares consideren més rellevant.

o D’entre tot el personal sanitari de la unitat neonatal el paper d’'infermeria és el
que els pares veuen més proper a nivell personal i com a referent d’ajuda per

els cuidatges del seu fill.

e La informacié obtinguda mitjangcant el discurs dels nostres informants, és
concordant en relacié a la informacioé trobada durant el procés de recerca

bibliografica.

Tenir un fill prematur sempre és una situacié que resulta estressant pels pares. Costa
d’afrontar, i la por i la incertesa sén sentiments que estan presents durant el procés
d’hospitalitzacié del seu nadé. Es molt important que com a professionals de la salut
fem tot el possible per fer més agradable la situacio i utilitzar la nostra experiéncia per

donar tranquil-litat, estabilitat i seguretat als pares.

A les entrevistes realitzades als nostres col-laboradors informants, hem pogut
percebre, com la gran majoria dels pares s’imaginen i desitgen que el part anira bé, no
hi haura cap complicacié important i al en pocs dies tindran I'alta i podran anar cap a
casa. Quan aixd no és aixi, els pares entren en un procés de xoc davant la nova
situacio, una situacié desconeguda per a ells; unitats que no coneixen, maquines que
no entenen, la por de veure i tocar al seu propi nadé, tristesa, impoténcia, sentiments
de culpabilitat... Sense cap dubte és una experiéncia que els canvia, com a persones i

en la seva forma de veure les coses i afrontar la vida.

En una situacié on els pares tenen un fort sentiment d’'impoténcia i de pérdua de
control sobre la situacio, és imprescindible que aquests puguin ser el maxim particips
possible dels cuidatges del seu propi fill, per a que puguin sentir que formen part de tot
el procés. Es aqui on radica la importancia de les CCDF. Per als professionals seria
més facil tenir cura dels nadons sense tenir en compte als seus progenitors; no haver
d’instruir-los sobre com agafar a un nadé prematur, alimentar-lo, canviar-li el bolquer,

... pero aix0 no seria beneficiés ni per als pares ni per als nadons i hi hauria un risc
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més alt de desvinculacié del ja I'existent degut a les barreres fisiques. La tendéncia
actual a les unitats neonatals és vetllar per a que el fet de viure una hospitalitzacio
prolongada suposi el minim inconvenient per a forjar una bona relacio paterno-filial, per
a que els pares no es sentin uns estranys o uns intrusos, que sentin que son pares,
estan tenint cura del seu nadé i que el que fan ells realment importa. Per aixd també

és vital que puguin veure al seu fill quan vulguin.

El métode NIDCAP tot i que ja porta temps en funcionament encara no és gaire
conegut al nostre pais ja que no ha estat fins ara que s’esta comengant a instaurar a
més hospitals. Les sigles es senten poc a les unitats i bona part dels professionals
desconeixen exactament qué significa. Pels pares encara és més desconegut i només
una part d’aquells que tenen fills als quals se’ls hi aplica arriben a entendre qué és i
qué comporta i en quina mesura arriba a ser beneficios per a ells. Es per aixd que ens
sembla necessari que arribin a conéixer que s’esta fent i que també s’arribi a saber-ho
en altres centres en que encara no s’ha instaurat, per a que es comenci a aplicar i més
nadons prematurs en puguin sortir beneficiats. Perqué ens sembla inconcebible que no
es faci el maxim possible per a millorar I'estancia a les unitats neonatals d’aquests
nadons i dels seus pares i veiem la rellevancia i el impacte que tindran les accions

fetes a I'hospital en la seva vida futura.

Aixi doncs, aquest estudi, malgrat ser pilot degut a que disposa d’'una mostra reduida
que no permet assolir la saturacié de dades, és una manera de donar veu als pares,
un inici per a que es pugui sentir que realment I'esfor¢ que suposa involucrar als pares
en la cura dels seus fills i que puguin estar en contacte amb ells les 24 hores del dia,
genera uns resultats molt positius. L’important és fer tot el procés de la manera més
natural possible vigilant que d’una forma una mica paradoxal, els professionals, les
incubadores, les maquines i tot el procés d’hospitalitzacié que sdn necessaries per a la
vida del prematur influeixin el minim possible en el benestar del propi nado i en la

creacio d’'un vincle satisfactori d’aquest amb els seus pares.
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10. Annexos

10.1. Cronograma

Activitats

Mes

Triar tema d’estudi

Parlar amb la tutora

Proposar treball a la tutora

x| X| X

Fixar les preguntes de recerca

Establir hipotesi i objectius

Recerca bibliografica

Esborrany de marc teoric

x

Introduccid

Metodologia

Contactar “amb Prematurs Vall d’'Hebron”

Elaboracié carta presentacio

Guio entrevista

Buscar i contactar amb els informants

Elaboracié marc teoric

x| X| X| X| X

Realitzar entrevistes

Transcripcio

Codificacio

Analisi de dades

x| X| X| X| X

Bibliografia

>

Elaboracié de conclusions

Resum final

Elaboraci6 article

Entrega final i presentacio
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10.2. Guid entrevista semi-estructurada

Guioé entrevista semi-estructurada

Bon dia,

Ens trobem aquesta sala, [’Alba Fernandez i la Veronica Baron, alumnes de quart curs

d’infermeria. Com ja sabeu, el nostre treball de fi de grau consisteix en elaborar un estudi

d’investigacio relacionat amb “El metode NIDCAP a Catalunya: percepcio y vivencia dels

pares” en el que pretenem estudiar la vivéncia dels pares atesos a [’hospital Vall d’Hebron.

Per aquest motiu realitzarem la segiient entrevista. L entrevista sera gravada pel seu posterior

analisis, les seves dades personals i aquelles que els puguin identificar tant a vosté com al seu

fill seran suprimides del treball, amb [’objectiu que la seva implicacio sigui anonima.

Si estan d’acord comencem:

Preguntes

Dades a obtenir

Preguntes
complementaries

Com a informants tenim als
pares d’en/na Es
vostre primer fill/a? Teniu
altres fills?

Situacio familiar a I'actualitat

Amb quantes setmanes de
gestacié va néixer el vostre
fill/a?

Qué va significar per a
vosaltres que el vostre fill/a
nasqués a les _ setmanes de
gestacio?

Dificultats

Qué et va ajudar en
aquell moment? Qué
et va fer sentir millor
en aquella situacié?

Quins motius us van fer tenir
al vostre nado a I'hospital Vall
d’Hebron?

Van triar 'Hospital Vall
d’Hebron o els va ser
assignat

Quant de temps vau estar a la
unitat neonatal? Quins
elements destacarieu de la
vostra estancia en nounats?

Aspectes positius/negatius

Com ha estat el cuidatge del
vostre fill durant I'ingrés? Com
va ser la vostra relacié amb
els professionals? | amb els
altres pares de la UCIN?

Professionals que hi ha
intervingut, cures, infermeres
NIDCAP...

| de la vostra estada,
quins professionals et
venen al cap i qué en
destacaries de les
seves intervencions?

Vau participar en les cures del
vostre fill? (En cas afirmatiu) A
quines? A partir de quin
moment? Us hagués agradat
que hagués estat d’'una altra
manera?

S’han sentit particips?
Preguntar pel rol del pare, si
no surt a la contestacio.

Coneixeu qué son les Cures
Centrades en el

Si el coneixen, qué en

Pel que fa a I'entorn,
destacaries alguna
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Desenvolupament del Nadé i
la seva Familia? (En cas
afirmatiu) Qué en penseu al
respecte?

pensen (aspectes positius,
negatius, de millora...)
posicié, conducta, pell amb
pell, entorn, risc psicosocial,
arribada a sala, alimentacio,
dolor.

cosa? | de 'ambient
on estaven?

I qué en penses del
meétode cangur?

Heu sentit a parlar del model
NIDCAP?

(En cas afirmatiu) Coneixeu el
que comporta?

Que en penseu al respecte?
Sabent que si coneixeu el que
comporta el model NIDCAP
com han estat les vostres
dinamiques familiars i com us
heu organitzat durant
I'hospitalitzacio?

(En cas negatiu)

Sabent que no coneixeu el
que comporta el model
NIDCAP, com han estat les
dinamiques familiars i com us
heu organitzat durant
I'hospitalitzacio?

Si el coneixen, qué pensen
(aspectes positius, negatius,
de millora...)

Organitzacié estada amb el
nado

Tornada a la feina

Ajuda d’altres familiars,
amics, etc.

Recursos econdmics i serveis
socials

Vareu tenir algun
professional que us
fes un seguiment, o
tots anaven rotant?
Com ho vas viure
aixo?

Pel nen creieu qué és
important tot aixo?

Un cop us van dir que
donarien l'alta al vostre fill/a
com ha anat 'arribada a
casa?

Evolucié després de l'alta i
explicaci6 de l'alta, primers
dies a casa, atencié domicili,
CDIAP

Com ha anat fins ara?

Evolucio des de I'alta fins
I'actualitat/ CAP

Com porteu el dia a dia?

Situacio actual del nen/a i
familia, dinamica familiar

Com dirieu que ha influit
aquesta experiéncia global a
la vostra vida?

Influéncia en el rol com a
pares d’'un nado prematur

Creieu que aquesta forma de
cuidar val que pena que sigui
extensiva a altres centres?
Per qué?

Per finalitzar, voleu afegir
alguna cosa que no us
haguem preguntat?

*Gui6 subjecte a temes emergents i a possible negativa de resposta per part dels pares
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10.3. Consentiment informat per a Participants d'Investigacio

accepto participar voluntariament a I'estudi “EI métode NIDCAP: perspectiva i
vivéncia dels pares” conduit per Verdnica Barén i Alba Fernandez. Tanmateix,

exposo que se m’ha informat de I'estudi i la seva finalitat.

Aixi mateix consento la gravacio de l'entrevista mitjangant gravadora digital.
Reconec que la informacié que jo proveeixi en el curs d'aquesta recerca és
estrictament confidencial, les dades seran tractades andnimament i no seran
utilitzades per a cap altre proposit fora dels d'aquest estudi sense el meu

consentiment.

He estat informat que puc fer preguntes sobre el projecte en qualsevol moment.
De tenir preguntes sobre la meva participacio en aquesta investigacio, puc
contactar a Alba/Veronica al teléefon 626023191.

Entenc que una copia d'aquesta fitxa de consentiment em sera lliurada, i que
puc demanar informacid sobre els resultats d'aquest estudi quan aquest hagi

conclos. Per aix0, puc contactar a Alba/Veronica al telefon esmentat.

Signatura del/la participant
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Jo. ME._ Pbac... Gk Gif ... adende.5.[2.L20k6...

Nl { Ma Clero  Girkoo
accepto participar voluntariament a I'estudi “El métode NIDCAP: perspectiva i

vivéncia dels pares” conduit per Veronica Baron i Alba Fernandez. Tanmateix,
exposo que se m'ha informat de I'estudi i la seva finalitat.

Aixi mateix consento la gravacié de I'entrevista mitjangant gravadora digital.
Reconec que la informacié que jo proveeixi en el curs d'aquesta recerca és
estrictament confidencial, les dades seran tractades anonimament i no seran

utilitzades per a cap altre proposit fora dels d'aquest estudi sense el meu
consentiment.

He estat informat que puc fer preguntes sobre el projecte en qualsevol moment.
De tenir preguntes sobre la meva participacié en aquesta investigacio, puc
contactar a Alba/Veronica al teléfon 626023191.

Entenc que una copia d'aquesta fitxa de consentiment em sera lliurada, i que
puc demanar informacié sobre els resultats d'aquest estudi quan aquest hagi
conclds. Per aixd, puc contactar a Alba/Verdnica al teléfon esmentat.

Signatura del/la participant
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Jo. MAVTA TBACEL. . PARRL...... adata do:n. 22 0CAE,

MAQE O MUCAQD o
accepto participar voluntariament a l'estudi “El métode NIDCAP: perspectiva i

vivencia dels pares” conduit per Verodnica Barén i Alba Fernandez. Tanmateix,
exposo que se m'ha informat de I'estudi i la seva finalitat.

Aixl mateix consento la gravacié de I'entrevista mitjiangant gravadora digital.
Reconec que la informacié que jo proveeixi en el curs d'aquesta recerca és
estrictament confidencial, les dades seran tractades anonimament i no seran
utilitzades per a cap altre proposit fora dels d'aquest estudi sense el meu

consentiment.

He estat informat que puc fer preguntes sobre el projecte en qualsevol moment.
De tenir preguntes sobre la meva participacio en aquesta investigacio, puc
contactar a Alba/Verdnica al teléfon 626023191.

Entenc que una copia d'aquesta fitxa de consentiment em sera lliurada, i que
puc demanar informacié sobre els resultats d'aquest estudi quan aquest hagi
conclds. Per aixd, puc contactar a Alba/Verdnica al teléfon esmentat.

Signatura del/la participant : al

76



Jo. MOMTSE. . RGDa. POUSS adatade C%/Qu/lé

ware ‘~‘L Jul
accepto participar voluntanament a l'estudi “El métode NIDCAP' perspectiva |

vivéncia dels pares”™ conduit per Veronica Baron 1 Alba Fernandez. Tanmateix,
exposo que se m'ha informat de 'estudi | la seva finalitat

Aixi mateix consento la gravacid de l'entrevista mitjangant gravadora digital
Reconec que la informacié que jo proveeixi en el curs d'aquesta recerca és
estrictament confidencial. les dades seran tractades andnimament | no seran
utiitzades per a cap altre proposit fora dels d'aquest estudi sense el meu
consentiment.

He estat informat que puc fer preguntes sobre el projecte en qualsevol moment.

De tenir preguntes sobre la meva participacié en aquesta investigacié, puc
contactar a Alba/Veronica al teléfon 626023191

Entenc que una copia d'aquesta fitxa de consentiment em sera lliurada, i que
puc demanar informacié sobre els resultats d'aquest estudi quan aquest hagi
conclés. Per aixd, puc contactar a Alba/Verdnica al teléfon esmentat.

Signatura delfa participant
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o boude. Buidla ey adatade. DIO2LG......
Hoe de e Henlly Rax\te
accepto parbapar voluntanament a lestudi “El métode NIDCAP: perspectiva i

vivencia de’s pares’ condult per Verdmica Baron 1| Alba Femandez. Tanmateix,
exvosoquesemhaniormatderes\mnlasevaﬁ\alitat.

Aixi mateix consento la gravac de lentrevista mijangant gravadora digital.
ReoonecquebnformaooqueppmveeNenelwrsd'aqueﬁarecemes
Momfdenual.lsdadssetannadad&sana\mamemimsemn
mﬁtzadaperampa?:epmpbsﬂkxadelsd‘aquwamdisenseelmeu
consentment.

Heestztnfmnatquepmferpreguntaso&eelpmjecﬁeenqualsevdmnent

Detentrpfegmmsobreiamevaparﬁcipadoenaqu&stainmﬁgado.puc
contactar a Alba/Veronica al teléfon 626023191

Ememquemcbpiadmﬁbademtinanemsetamurada.ique
mmmmsweesmumdaquwwtniquanaquesthagi
concids. Per aixd, puc contactar a Alba/Veronica al telefon esmentat.
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Jo. oK [af AR e (LS SALL ’J o, adatade.4 G-2.:.8CA8&,

il el ( j
.u.d_ls._. My (v A
:"coepto participar voluntariament a l'estudi “El métode NIDCAP: perspectiva i

vivéncia dels pares” conduit per Verdnica Barén i Alba Fernandez. Tanmateix,
exposo que se m'ha informat de I'estudi i la seva finalitat.

Aixl mateix consento la gravacié de I'entrevista mitjiangant gravadora digital.
Reconec que la informaci6é que jo proveeixi en el curs d'aquesta recerca és
estrictament confidencial, les dades seran tractades anonimament i no seran
utilitzades per a cap altre proposit fora dels d'aquest estudi sense el meu
consentiment.

He estat informat que puc fer preguntes sobre el projecte en qualsevol moment.
De tenir preguntes sobre la meva participacio en aquesta investigacio, puc
contactar a Alba/Verdnica al teléfon 626023191.

Entenc que una copia d'aquesta fitxa de consentiment em sera lliurada, i que
puc demanar informacié sobre els resultats d'aquest estudi quan aquest hagi
conclds. Per aixd, puc contactar a Alba/Verdnica al teléfon esmentat.

Signatura del/la participant
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10.4. Etiguetes

10.4.1 A priori

» 1. CCDF (informacio refent al cuidatge del nounat i impacte en els pares) :
- 1.1 Primera impressio
- 1.2 Lactancia materna
- 1.3 Participacio
- 1.4 Evolucio del nad6
- 1.5 Relacio pares-fill
e 1.5.1 Inici
e 1.5.2 Evolucioé de la relacié
e 153Alalta
- 1.6 Opinio del métode
» 2. Professionals (visi6 del rol de cadascun i relacié amb ells):
- 2.1 Infermeria
- 2.2 Medicina
» 3. Dificultats (Problemes potencials que han aparegut durant l'estada a
I'hospital):
- 3.1 Del nounat
- 3.2 Familiars
- 3.3 Laborals
» 4. Suport social (Recolzament que han tingut i ha ajudat a superar la situacio
amb éxit):
- 4.1 Familia/ amics
- 4.2 Altres pares
» 5. Influéncia de [I'experiencia (Com ha afectat posteriorment aquesta
experiéncia en diferents aspectes)
- 5.1 Com a pares
- 5.2 Integracio del nen posteriorment

- 5.3 Escolaritzacié del nen
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10.4.2. Emergents

» 1. Gestacié
» 2. Unitat neonatal (informacio referent al cuidatge del nounat i impacte en els

pares) :

2.1 Primera impressi6
2.2 CCDF

e 2.2.1 Alimentacid

e 2.2.2 Métode cangur
e 2.2.3 Ambient
e 2.2.4 Postura
2.3 Participacio dels pares
e 2.3.1 Rol del pare
e 2.3.2 Sentiments
2.4 NIDCAP (Moments en que s’ha vist aplicat)

2.5 Coneixements dels pares (qué saben els pares sobre les
CCDF i el métode NIDCAP)
» 3. Professionals (visié del rol de cadascun i relacié amb ells):
- 3.1 Infermeria
- 3.2 Medicina
- 3.3 Treball social
» 4. Dificultats (Problemes potencials que han aparegut durant l'estada a
I'hospital):
- 4.1 Del nounat
- 4.2 Familiars
» 5. Suport social (Recolzament que han tingut i ha ajudat a superar la situacio
amb éxit):
- 5.1 Familia/ amics
- 5.2 Altres pares
- 5.3 Atencio psicologica i espiritual
» 6. Influéncia de [lexperiéncia (Com ha afectat posteriorment aquesta
experiéncia en diferents aspectes)
- 6.1 Com a pares
- 6.2 Filosofia de vida

- 6.3 Integracio del nen posteriorment
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- 6.4 Escolaritzacio del nen
- 6.5 Opinio6 dels pares
» 7. Alta (explicacio del procés d’alta i recursos sanitaris)
- 7.1 Pre-alta
- 7.2 Atencio primaria
- 7.3 CDIAP
- 7.4 Visites de control

- 7.5 Arribada a casa



10.5. Valoracions del métode Delphi

Ronda 1

Expert 1

Preguntes Dades a obtenir Puntuacié | Comentaris/Observacions

1-7

Com a informants tenim als pares d’en/na Es vostre Situacio familiar a I'actualitat 6

primer fill/a? Teniu altres fills?

Amb quantes setmanes de gestacio va néixer el vostre fill/a? 6

Qué us va comportar aix0? Dificultats 3 Si ho expliqueu no hi haura
problemes perd aquesta
pregunta, de per si, pot
semblar ambigua. Potser
posaria alguna cosa com
qué vau sentir o quines
dificultats vau tenir (ja que
es el que voleu)

Quins motius us van fer tenir al vostre nadé a 'hospital Vall Van triar 'Hospital Vall d’'Hebron o els 4

d’'Hebron? va ser assignat

Quant de temps vau estar a la unitat neonatal? Quins Aspectes positius/negatius 6

elements destacarieu de la vostra estancia en nounats?

Com ha estat el cuidatge del vostre fill durant I'ingrés? Com va | Professionals que hi ha intervingut, 6 | el de la mare?

ser la vostra relacio amb els professionals? | amb els altres cures, infermeres NIDCAP...

pares de la UCIN?

Vau participar en les cures del vostre fill? (En cas afirmatiu) A | S’han sentit particips? Preguntar pel 6 Aqui us interessa saber en

quines? A partir de quin moment?

rol del pare, sino surtala
contestacio.

quin tipus de cures han
participat? O només si han
participat o no?
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Coneixeu qué son les Cures Centrades en el
Desenvolupament del Nado i la seva Familia? (En cas
afirmatiu) Qué en penseu al respecte?

Si el coneixen, qué en pensen
(aspectes positius, negatius, de
millora...)

Jo posaria qué significa. Ho
llegireu vosaltres perod crec
que quedaria millor.

Heu sentit a parlar del model NIDCAP?

(En cas afirmatiu) Coneixeu el que comporta?

Qué en penseu al respecte?

Sabent que si coneixeu el que comporta el model NIDCAP
com han estat les vostres dinamiques familiars i com us heu
organitzat durant I'hospitalitzacié?

Si el coneixen, qué pensen (aspectes
positius, negatius, de millora...)
Organitzacié estada amb el nadé
Tornada a la feina

Ajuda d’altres familiars, amics, etc.
Recursos econdmics i socials

Si no n’han sentit a parlar,
poden entrar al vostre
estudi?

El de cas afirmatiu/negatiu:
Aixd no ho entenc. NO sé
qué voleu dir

(En cas negatiu)

Sabent que no coneixeu el que comporta el model NIDCAP,
com han estat les dinamiques familiars i com us heu organitzat
durant I'hospitalitzacié?

Un cop us van dir que donarien l'alta al vostre fill/a com ha
anat la tornada a casa?

Evolucié després de l'alta, primers
dies a casa

Com ha anat fins ara?

Evolucio des de I'alta fins I'actualitat

Com porteu el dia a dia?

Situacio actual del nen/a i familia,
dinamica familiar

Com dirieu que ha influit aquesta experiéncia global a la vostra
vida?

Influéncia en el rol com a pares d’'un
nado6 prematur

A qué us referiu? A ser
pares o a la participacio en
el NIDCAP?

Per a finalitzar, creieu que aquesta forma de cuidar val que
pena que sigui extensiva a altres centres? Per que?

*Gui6 subjecte a temes emergents i a possible negativa de resposta per part dels pares
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Expert 2

Preguntes Dades a obtenir Puntuacié | Comentaris/Observacions
1-7

Com a informants tenim als pares d’en/na Es vostre Situacié familiar a I'actualitat 4

primer fill/a? Teniu altres fills?

Amb quantes setmanes de gestacio va néixer el vostre fill/a? 5

Qué us va comportar aix0? Dificultats 2 Jo parlaria en termes de el
que va significar, ja que és
més ampli i no es limita a
les dificultats sin6 també al
sentit i al sinificat que li van
donar a la situacion
viscuda, i per tant ajuda a
objectiiu 1. Amb una
formulacié d’aquesta
manera la pregunta te una
rellevancia 7

Quins motius us van fer tenir al vostre nadé a I'hospital Vall Van triar 'Hospital Vall d’Hebron o els 3

d’'Hebron? va ser assignat

Quant de temps vau estar a la unitat neonatal? Quins Aspectes positius/negatius 4 Si parleu d’elemnets a

elements destacarieu de la vostra estancia en nounats?

destacar és probable que
es limitin als positius. Jo ho
pplantegaria em termes
d’experiéncia: Com va ser
aquesta experiencia? Fins i
tot, a partir d’aqui ja pot
sortir aspectes del cuidatge
i la relacié amb els
professionals
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Com ha estat el cuidatge del vostre fill durant I'ingrés? Com va
ser la vostra relacido amb els professionals? | amb els altres
pares de la UCIN?

Professionals que hi ha intervingut,
cures, infermeres NIDCAP...

Vau participar en les cures del vostre fill? (En cas afirmatiu) A
quines? A partir de quin moment?

S’han sentit particips? Preguntar pel
rol del pare, sino surtala
contestacio.

Coneixeu qué son les Cures Centrades en el
Desenvolupament del Nadé i la seva Familia? (En cas
afirmatiu) Qué en penseu al respecte?

Si el coneixen, qué en pensen
(aspectes positius, negatius, de
millora...)

Heu sentit a parlar del model NIDCAP?

(En cas afirmatiu) Coneixeu el que comporta?

Que en penseu al respecte?

Sabent que si coneixeu el que comporta el model NIDCAP
com han estat les vostres dinamiques familiars i com us heu
organitzat durant I'hospitalitzaci6?

Si el coneixen, qué pensen (aspectes
positius, negatius, de millora...)
Organitzacié estada amb el nadé
Tornada a la feina

Ajuda d’altres familiars, amics, etc.
Recursos econdmics i socials

(En cas negatiu)

Sabent que no coneixeu el que comporta el model NIDCAP,
com han estat les dinamiques familiars i com us heu organitzat
durant I'hospitalitzacio?

Un cop us van dir que donarien l'alta al vostre fill/a com ha
anat la tornada a casa?

Evoluci6 després de l'alta, primers
dies a casa

Com ha anat fins ara?

Evolucié des de l'alta fins I'actualitat

Com porteu el dia a dia?

Situaci6 actual del nen/a i familia,
dinamica familiar

Com dirieu que ha influit aquesta experiéncia global a la vostra
vida?

Influéncia en el rol com a pares d’'un
nado prematur

Per a finalitzar, creieu que aquesta forma de cuidar val que
pena que sigui extensiva a altres centres? Per que?
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Expert 3

Preguntes Dades a obtenir Puntuacié | Comentaris/Observacions
1-7

Com a informants tenim als pares d’en/na Es vostre Situacié familiar a I'actualitat 7

primer fill/a? Teniu altres fills?

Amb quantes setmanes de gestacio va néixer el vostre fill/a? 7 Cual seria el objetivo?

Qué us va comportar aix0? Dificultats 5 Es una pregunta ambigua y
habria que centrarla algo
mas.

Que ha supuesto que
vuestra hija/hijo naciera a
las xxxx semanas de
gestaciéon?

Quins motius us van fer tenir al vostre nadé a I'hospital Vall Van triar 'Hospital Vall d’'Hebron o els 2 Por qué vuestra hija/hijo

d’Hebron? va ser assignat nacio en el Hospital Vall
d’Hebron?

Quant de temps vau estar a la unitat neonatal? Quins Aspectes positius/negatius 7

elements destacarieu de la vostra estancia en nounats?

Com ha estat el cuidatge del vostre fill durant I'ingrés? Com va | Professionals que hi ha intervingut, 7

ser la vostra relacié amb els professionals? | amb els altres cures, infermeres NIDCAP...

pares de la UCIN?

Vau participar en les cures del vostre fill? (En cas afirmatiu) A | S’han sentit particips? Preguntar pel 6 Yo incluiria algo asi como:

quines? A partir de quin moment? rol del pare, si no surt a la ¢, Os hubiera gustado que

contestacio. hubiera sido de otra forma?

Coneixeu qué son les Cures Centrades en el 6 Si responde “no” qué

Desenvolupament del Nado i la seva Familia? (En cas
afirmatiu) Qué en penseu al respecte?

Si el coneixen, qué en pensen
(aspectes positius, negatius, de
millora...)

pensais hacer?
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Heu sentit a parlar del model NIDCAP? 7
(En cas afirmatiu) Coneixeu el que comporta?
Que en penseu al respecte? Si el coneixen, qué pensen (aspectes
Sabent que si coneixeu el que comporta el model NIDCAP positius, negatius, de millora...)
com han estat les vostres dinamiques familiars i com us heu Organitzacié estada amb el nadé
organitzat durant I'hospitalitzacié? Tornada a la feina
Ajuda d’altres familiars, amics, etc.
Recursos econdmics i socials
(En cas negatiu) 7
Sabent que no coneixeu el que comporta el model NIDCAP,
com han estat les dinamiques familiars i com us heu organitzat
durant I'hospitalitzacié?
Un cop us van dir que donarien l'alta al vostre fill/a com ha Evolucié després de l'alta, primers 6 Es mejor hablar de llegada
anat la tornada a casa? dies a casa a casa que vuelta, porque
el niflo no habia estado
antes.
Com ha anat fins ara? Evolucié des de lalta fins I'actualitat 7
Com porteu el dia a dia? Situacié actual del nen/a i familia, 7
dinamica familiar
Com dirieu que ha influit aquesta experiéncia global a la vostra | Influéncia en el rol com a pares d’'un 7
vida? nado prematur
Per a finalitzar, creieu que aquesta forma de cuidar val que 5 Incluiria una pregunta de

pena que sigui extensiva a altres centres? Per que?

cierre.

Hay alguna cosa que
quisierais decir que no 0s
hemos preguntado?
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Expert 4

Preguntes Dades a obtenir Puntuacié | Comentaris/Observacions
1-7

Com a informants tenim als pares d’en/na Es vostre | Situacioé familiar a 'actualitat 5 Edades?

primer fill/a? Teniu altres fills?

Amb quantes setmanes de gestacio va néixer el vostre fill/a? 5

Qué us va comportar aixo? Dificultats 6 Sentimientos?

Quins motius us van fer tenir al vostre nadé a I'hospital Vall Van triar 'Hospital Vall d’Hebron o els 6

d’Hebron? va ser assignat

Quant de temps vau estar a la unitat neonatal? Quins Aspectes positius/negatius 6

elements destacarieu de la vostra estancia en nounats?

Com ha estat el cuidatge del vostre fill durant I'ingrés? Com Professionals que hi ha intervingut, 6 No nos presentamos como

va ser la vostra relacié amb els professionals? | amb els altres | cures, infermeres NIDCAP... enfermeras NIDCAP. Nido,

pares de la UCIN? canguro, acompafiamiento,
explicaciones..alimentacion...
Separaria la relacion con
otros padres...

Vau participar en les cures del vostre fill? (En cas afirmatiu) A | S’han sentit particips? Preguntar pel 6 Os sentisteis acompafiados?

quines? A partir de quin moment? rol del pare, sino surt ala

contestacio.
Coneixeu qué son les Cures Centrades en el 6

Desenvolupament del Nado i la seva Familia? (En cas
afirmatiu) Qué en penseu al respecte?

Si el coneixen, qué en pensen
(aspectes positius, negatius, de
millora...)

89




Heu sentit a parlar del model NIDCAP?

(En cas afirmatiu) Coneixeu el que comporta?

Qué en penseu al respecte?

Sabent que si coneixeu el que comporta el model NIDCAP
com han estat les vostres dinamiques familiars i com us heu
organitzat durant I'hospitalitzacié?

Si el coneixen, qué pensen (aspectes
positius, negatius, de millora...)
Organitzacié estada amb el nadé
Tornada a la feina

Ajuda d’altres familiars, amics, etc.
Recursos econdmics i socials

No acabo de ver que se
pregunte solo por dinamicas
familiares en relacion con
NIDCAP, hay otras cosas?

(En cas negatiu) 6
Sabent que no coneixeu el que comporta el model NIDCAP,
com han estat les dinamiques familiars i com us heu
organitzat durant I'hospitalitzacié?
Un cop us van dir que donarien l'alta al vostre fill/a com ha Evolucié després de l'alta, primers 6 Quien ha ayudado en esa
anat la tornada a casa? dies a casa transicion? Enfermera
hospitalaria/ CAP
Com ha anat fins ara? Evolucié des de l'alta fins I'actualitat 6
Com porteu el dia a dia? Situacio actual del nen/a i familia, 6
dinamica familiar
Com dirieu que ha influit aquesta experiéncia global a la Influéncia en el rol com a pares d’'un 6 Hubierais necesitado.....
vostra vida? nado prematur
Per a finalitzar, creieu que aquesta forma de cuidar val que 5

pena que sigui extensiva a altres centres? Per que?
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Expert 5

Preguntes

Dades a obtenir

Puntuacio
1-7

Comentaris/Observacions

Com a informants tenim als pares d’en/na Es vostre

primer fill/a? Teniu altres fills?

Situacio familiar a I'actualitat

Amb quantes setmanes de gestacio va néixer el vostre fill/a?

Queé us va comportar aixo?

Dificultats

Quins motius us van fer tenir al vostre nado a 'hospital Vall
d’Hebron?

Van triar 'Hospital Vall d’Hebron o els
va ser assignat

Quant de temps vau estar a la unitat neonatal? Quins
elements destacarieu de la vostra estancia en nounats?

Aspectes positius/negatius

Com ha estat el cuidatge del vostre fill durant I'ingrés? Com va
ser la vostra relaciéo amb els professionals? | amb els altres
pares de la UCIN?

Professionals que hi ha intervingut,
cures, infermeres NIDCAP...

Vau participar en les cures del vostre fill? (En cas afirmatiu) A
quines? A partir de quin moment?

S’han sentit particips? Preguntar pel
rol del pare, sino surt ala
contestacio.

Coneixeu qué son les Cures Centrades en el
Desenvolupament del Nadé i la seva Familia? (En cas
afirmatiu) Qué en penseu al respecte?

Si el coneixen, qué en pensen
(aspectes positius, negatius, de
millora...)

Heu sentit a parlar del model NIDCAP?

(En cas afirmatiu) Coneixeu el que comporta?

Qué en penseu al respecte?

Sabent que si coneixeu el que comporta el model NIDCAP
com han estat les vostres dinamiques familiars i com us heu
organitzat durant I'hospitalitzacié?

Si el coneixen, qué pensen (aspectes
positius, negatius, de millora...)
Organitzacié estada amb el nadé
Tornada a la feina

Ajuda d’altres familiars, amics, etc.
Recursos econdmics i socials
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(En cas negatiu)

Sabent que no coneixeu el que comporta el model NIDCAP,
com han estat les dinamiques familiars i com us heu organitzat
durant I'hospitalitzacio?

Un cop us van dir que donarien l'alta al vostre fill/a com ha
anat la tornada a casa?

Evoluci6 després de l'alta, primers
dies a casa

Com ha anat fins ara?

Evolucio des de l'alta fins I'actualitat

Com porteu el dia a dia?

Situacio actual del nen/a i familia,
dinamica familiar

Com dirieu que ha influit aquesta experiéncia global a la vostra
vida?

Influéncia en el rol com a pares d’'un
nado prematur

Per a finalitzar, creieu que aquesta forma de cuidar val que
pena que sigui extensiva a altres centres? Per que?
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Ronda 2

Expert 1

Preguntes Dades a obtenir Puntuacié | Comentaris/Observacions
1-7

Com a informants tenim als pares d’en/na Es vostre Situaci6 familiar a I'actualitat 6

primer fill/a? Teniu altres fills?

Amb quantes setmanes de gestacié va néixer el vostre fill/a? 6

Que va significar per a vosaltres que el vostre fill/la nasqués a | Dificultats 6

les _setmanes de gestacio?

Quins motius us van fer tenir al vostre nadé a I'hospital Vall Van triar 'Hospital Vall d’Hebron o els 4

d’'Hebron? va ser assignat

Quant de temps vau estar a la unitat neonatal? Quins Aspectes positius/negatius 6

elements destacarieu de la vostra estancia en nounats?

Com ha estat el cuidatge del vostre fill durant I'ingrés? Com va | Professionals que hi ha intervingut, 6

ser la vostra relacido amb els professionals? | amb els altres cures, infermeres NIDCAP...

pares de la UCIN?

Vau participar en les cures del vostre fill? (En cas afirmatiu) A | S’han sentit particips? Preguntar pel 6

quines? A partir de quin moment? Us hagués agradat que rol del pare, si no surt a la

hagués estat d’'una altra manera? contestacio.

Coneixeu qué son les Cures Centrades en el 6

Desenvolupament del Nadé i la seva Familia? (En cas
afirmatiu) Qué en penseu al respecte?

Si el coneixen, qué en pensen
(aspectes positius, negatius, de
millora...) posicié, conducta, pell amb
pell, entorn, risc psicosocial, arribada
a sala, alimentacio, dolor.
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Heu sentit a parlar del model NIDCAP?

(En cas afirmatiu) Coneixeu el que comporta?

Qué en penseu al respecte?

Sabent que si coneixeu el que comporta el model NIDCAP
com han estat les vostres dinamiques familiars i com us heu
organitzat durant I'hospitalitzaci6?

Si el coneixen, qué pensen (aspectes
positius, negatius, de millora...)
Organitzacié estada amb el nadé
Tornada a la feina

Ajuda d’altres familiars, amics, etc.
Recursos econdmics i serveis socials

(En cas negatiu)

Sabent que no coneixeu el que comporta el model NIDCAP,
com han estat les dinamiques familiars i com us heu organitzat
durant I'hospitalitzacié?

Un cop us van dir que donarien l'alta al vostre fill/a com ha
anat 'arribada a casa?

Evolucié després de l'alta i explicacio
de l'alta, primers dies a casa, atencio
domicili, CDIAP

Com ha anat fins ara?

Evolucio des de I'alta fins I'actualitat/
CAP

Com porteu el dia a dia?

Situaci6 actual del nen/a i familia,
dinamica familiar

Com dirieu que ha influit aquesta experiéncia global a la vostra
vida?

Influéncia en el rol com a pares d’'un
nado prematur

Creieu que aquesta forma de cuidar val que pena que sigui
extensiva a altres centres? Per que?

Per finalitzar, voleu afegir alguna cosa que no us haguem
preguntat?
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Expert 2

Preguntes Dades a obtenir Puntuacié | Comentaris/Observacions
1-7

Com a informants tenim als pares d’en/na Es vostre Situacié familiar a I'actualitat 4
primer fill/a? Teniu altres fills?
Amb quantes setmanes de gestacio va néixer el vostre fill/a? 5
Que va significar per a vosaltres que el vostre fill/la nasqués a | Dificultats 7
les setmanes de gestaci6?
Quins motius us van fer tenir al vostre nadé a I'hospital Vall Van triar 'Hospital Vall d’'Hebron o els 3
d’'Hebron? va ser assignat
Quant de temps vau estar a la unitat neonatal? Quins Aspectes positius/negatius 4
elements destacarieu de la vostra estancia en nounats?
Com ha estat el cuidatge del vostre fill durant I'ingrés? Com va | Professionals que hi ha intervingut, 5
ser la vostra relacié amb els professionals? | amb els altres cures, infermeres NIDCAP...
pares de la UCIN?
Vau participar en les cures del vostre fill? (En cas afirmatiu) A | S’han sentit particips? Preguntar pel 5
quines? A partir de quin moment? Us hagués agradat que rol del pare, sino surt ala
hagués estat d’una altra manera? contestacio.
Coneixeu qué son les Cures Centrades en el 6
Desenvolupament del Nado i la seva Familia? (En cas Si el coneixen, qué en pensen
afirmatiu) Qué en penseu al respecte? (aspectes positius, negatius, de

millora...) posici6, conducta, pell amb

pell, entorn, risc psicosocial, arribada

a sala, alimentacio, dolor.
Heu sentit a parlar del model NIDCAP? 7

(En cas afirmatiu) Coneixeu el que comporta?

Queé en penseu al respecte?

Sabent que si coneixeu el que comporta el model NIDCAP
com han estat les vostres dinamiques familiars i com us heu

Si el coneixen, qué pensen (aspectes
positius, negatius, de millora...)
Organitzacié estada amb el nadé
Tornada a la feina
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organitzat durant I'hospitalitzacié?

Ajuda d’altres familiars, amics, etc.
Recursos econdmics i serveis socials

(En cas negatiu)

Sabent que no coneixeu el que comporta el model NIDCAP,
com han estat les dinamiques familiars i com us heu organitzat
durant I'hospitalitzacio?

Un cop us van dir que donarien l'alta al vostre fill/a com ha
anat 'arribada a casa?

Evolucié després de l'alta i explicacié
de l'alta, primers dies a casa, atencio
domicili, CDIAP

Com ha anat fins ara?

Evolucio des de I'alta fins I'actualitat/
CAP

Com porteu el dia a dia?

Situaci6 actual del nen/a i familia,
dinamica familiar

Com dirieu que ha influit aquesta experiéncia global a la vostra
vida?

Influéncia en el rol com a pares d’'un
nado prematur

Creieu que aquesta forma de cuidar val que pena que sigui
extensiva a altres centres? Per que?

Per finalitzar, voleu afegir alguna cosa que no us haguem
preguntat?
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Expert 3

Preguntes Dades a obtenir Puntuacié | Comentaris/Observacions
1-7

Com a informants tenim als pares d’en/na Es vostre Situacié familiar a I'actualitat 7
primer fill/a? Teniu altres fills?
Amb quantes setmanes de gestacio va néixer el vostre fill/a? 7
Que va significar per a vosaltres que el vostre fill/la nasqués a | Dificultats 7
les setmanes de gestaci6?
Quins motius us van fer tenir al vostre nadé a I'hospital Vall Van triar 'Hospital Vall d’'Hebron o els 2
d’'Hebron? va ser assignat
Quant de temps vau estar a la unitat neonatal? Quins Aspectes positius/negatius 7
elements destacarieu de la vostra estancia en nounats?
Com ha estat el cuidatge del vostre fill durant I'ingrés? Com va | Professionals que hi ha intervingut, 7
ser la vostra relacié amb els professionals? | amb els altres cures, infermeres NIDCAP...
pares de la UCIN?
Vau participar en les cures del vostre fill? (En cas afirmatiu) A | S’han sentit particips? Preguntar pel 7
quines? A partir de quin moment? Us hagués agradat que rol del pare, sino surt ala
hagués estat d’una altra manera? contestacio.
Coneixeu qué son les Cures Centrades en el 6
Desenvolupament del Nado i la seva Familia? (En cas Si el coneixen, qué en pensen
afirmatiu) Qué en penseu al respecte? (aspectes positius, negatius, de

millora...) posici6, conducta, pell amb

pell, entorn, risc psicosocial, arribada

a sala, alimentacio, dolor.
Heu sentit a parlar del model NIDCAP? 7

(En cas afirmatiu) Coneixeu el que comporta?

Queé en penseu al respecte?

Sabent que si coneixeu el que comporta el model NIDCAP
com han estat les vostres dinamiques familiars i com us heu

Si el coneixen, qué pensen (aspectes
positius, negatius, de millora...)
Organitzacié estada amb el nadé
Tornada a la feina
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organitzat durant I'hospitalitzacié?

Ajuda d’altres familiars, amics, etc.
Recursos econdmics i serveis socials

(En cas negatiu)

Sabent que no coneixeu el que comporta el model NIDCAP,
com han estat les dinamiques familiars i com us heu organitzat
durant I'hospitalitzacio?

Un cop us van dir que donarien l'alta al vostre fill/a com ha
anat 'arribada a casa?

Evolucié després de l'alta i explicacié
de l'alta, primers dies a casa, atencio
domicili, CDIAP

Com ha anat fins ara?

Evolucio des de I'alta fins I'actualitat/
CAP

Com porteu el dia a dia?

Situaci6 actual del nen/a i familia,
dinamica familiar

Com dirieu que ha influit aquesta experiéncia global a la vostra
vida?

Influéncia en el rol com a pares d’'un
nado prematur

Creieu que aquesta forma de cuidar val que pena que sigui
extensiva a altres centres? Per que?

Per finalitzar, voleu afegir alguna cosa que no us haguem
preguntat?
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Expert 4

Preguntes Dades a obtenir Puntuacié | Comentaris/Observacions
1-7

Com a informants tenim als pares d’en/na Es vostre Situacié familiar a I'actualitat 5
primer fill/a? Teniu altres fills?
Amb quantes setmanes de gestacio va néixer el vostre fill/a? 5
Que va significar per a vosaltres que el vostre fill/la nasqués a | Dificultats 6
les setmanes de gestaci6?
Quins motius us van fer tenir al vostre nadé a I'hospital Vall Van triar 'Hospital Vall d’'Hebron o els 6
d’'Hebron? va ser assignat
Quant de temps vau estar a la unitat neonatal? Quins Aspectes positius/negatius 6
elements destacarieu de la vostra estancia en nounats?
Com ha estat el cuidatge del vostre fill durant I'ingrés? Com va | Professionals que hi ha intervingut, 6
ser la vostra relacié amb els professionals? | amb els altres cures, infermeres NIDCAP...
pares de la UCIN?
Vau participar en les cures del vostre fill? (En cas afirmatiu) A | S’han sentit particips? Preguntar pel 6
quines? A partir de quin moment? Us hagués agradat que rol del pare, sino surt ala
hagués estat d’una altra manera? contestacio.
Coneixeu qué son les Cures Centrades en el 6
Desenvolupament del Nado i la seva Familia? (En cas Si el coneixen, qué en pensen
afirmatiu) Qué en penseu al respecte? (aspectes positius, negatius, de

millora...) posici6, conducta, pell amb

pell, entorn, risc psicosocial, arribada

a sala, alimentacio, dolor.
Heu sentit a parlar del model NIDCAP? 6

(En cas afirmatiu) Coneixeu el que comporta?

Qué en penseu al respecte?

Sabent que si coneixeu el que comporta el model NIDCAP
com han estat les vostres dinamiques familiars i com us heu

Si el coneixen, qué pensen (aspectes
positius, negatius, de millora...)
Organitzacié estada amb el nadé
Tornada a la feina
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organitzat durant I'hospitalitzacié?

Ajuda d’altres familiars, amics, etc.
Recursos econdmics i serveis socials

(En cas negatiu)

Sabent que no coneixeu el que comporta el model NIDCAP,
com han estat les dinamiques familiars i com us heu organitzat
durant I'hospitalitzacio?

Un cop us van dir que donarien l'alta al vostre fill/a com ha
anat 'arribada a casa?

Evolucié després de l'alta i explicacié
de l'alta, primers dies a casa, atencio
domicili, CDIAP

Com ha anat fins ara?

Evolucio des de I'alta fins I'actualitat/
CAP

Com porteu el dia a dia?

Situaci6 actual del nen/a i familia,
dinamica familiar

Com dirieu que ha influit aquesta experiéncia global a la vostra
vida?

Influéncia en el rol com a pares d’'un
nado prematur

Creieu que aquesta forma de cuidar val que pena que sigui
extensiva a altres centres? Per que?

Per finalitzar, voleu afegir alguna cosa que no us haguem
preguntat?
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Expert 5

Preguntes

Dades a obtenir

Puntuacio
1-7

Comentaris/Observacions

Com a informants tenim als pares d’en/na Es vostre

primer fill/a? Teniu altres fills?

Situacio familiar a I'actualitat

Amb quantes setmanes de gestacio va néixer el vostre fill/a?

Que va significar per a vosaltres que el vostre fill/a nasqués a
les setmanes de gestaci6?

Dificultats

Quins motius us van fer tenir al vostre nado a 'hospital Vall
d’Hebron?

Van triar 'Hospital Vall d’'Hebron o els
va ser assignat

Quant de temps vau estar a la unitat neonatal? Quins
elements destacarieu de la vostra estancia en nounats?

Aspectes positius/negatius

Com ha estat el cuidatge del vostre fill durant I'ingrés? Com va
ser la vostra relacié amb els professionals? | amb els altres
pares de la UCIN?

Professionals que hi ha intervingut,
cures, infermeres NIDCAP...

Vau participar en les cures del vostre fill? (En cas afirmatiu) A
quines? A partir de quin moment? Us hagués agradat que
hagués estat d’una altra manera?

S’han sentit particips? Preguntar pel
rol del pare, sino surt ala
contestacio.

Coneixeu qué son les Cures Centrades en el
Desenvolupament del Nado i la seva Familia? (En cas
afirmatiu) Qué en penseu al respecte?

Si el coneixen, qué en pensen
(aspectes positius, negatius, de
millora...) posici6, conducta, pell amb
pell, entorn, risc psicosocial, arribada
a sala, alimentacio, dolor.

Heu sentit a parlar del model NIDCAP?

(En cas afirmatiu) Coneixeu el que comporta?

Queé en penseu al respecte?

Sabent que si coneixeu el que comporta el model NIDCAP
com han estat les vostres dinamiques familiars i com us heu

Si el coneixen, qué pensen (aspectes
positius, negatius, de millora...)
Organitzacié estada amb el nadé
Tornada a la feina
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organitzat durant I'hospitalitzacié?

Ajuda d’altres familiars, amics, etc.
Recursos econdmics i serveis socials

(En cas negatiu)

Sabent que no coneixeu el que comporta el model NIDCAP,
com han estat les dinamiques familiars i com us heu organitzat
durant I'hospitalitzacio?

Un cop us van dir que donarien l'alta al vostre fill/a com ha
anat 'arribada a casa?

Evolucié després de l'alta i explicacié
de l'alta, primers dies a casa, atencio
domicili, CDIAP

Com ha anat fins ara?

Evolucio des de I'alta fins I'actualitat/
CAP

Com porteu el dia a dia?

Situaci6 actual del nen/a i familia,
dinamica familiar

Com dirieu que ha influit aquesta experiéncia global a la vostra
vida?

Influéncia en el rol com a pares d’'un
nado prematur

Creieu que aquesta forma de cuidar val que pena que sigui
extensiva a altres centres? Per que?

Per finalitzar, voleu afegir alguna cosa que no us haguem
preguntat?
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10.6. Article
JOURNAL OF CHILD HEALTH CARE

A I'hora de publicar el nostre article, ens hem decantat per aquesta revista, degut al fet
que encaixa adequadament pel que fa la tematica ja que es centra en questions
relacionades amb la salut dels nounats, nens, joves i les seves families, incloent arees
com ara malaltia, discapacitat, necessitats complexes, el benestar, la qualitat de vida i
la salut mental. El Journal of Child Health Care publica treballs originals teorics,

empirics i de revisié que tenen aplicacié en una amplia varietat de disciplines.

Més enlla de la tematica, aquesta revista, sent de caire internacional, ens permet
arribar a un public més extens i que la nostra investigacié tingui una major repercussio,
que la que podria tenir si triéssim una revista nacional. Aquesta repercussié és
important, degut a que el nostre objectiu amb aquest article és el de aconseguir fer
extensible el métode NIDCAP a altres unitats neonatals, per a que altres nounats

prematurs i també els seus pares es puguin beneficiar dels seus avantatges.
Normes de publicacio

Només s'acceptaran els arxius electronics que s'ajustin a les directrius de la revista.
Formats preferits per al text i les taules de la seva manuscrit sén de Word DOC,
DOCX, RTF, XLS. Cal assegurar-se de que tots els quadres, figures o imatges son

enviats en arxius separats, i estan clarament identificats.

Estil de referéncia

Journal of Child Health Care s'adhereix a I'estil de referéncia Harvard.

Preparacié de manuscrits

El limit per al resum és de 200 paraules; aixd no inclou paraules clau. El limit per al
titol del treball és de 15 paraules. El rang per al nombre de paraules clau és entre
quatre i deu paraules clau. Aquestes paraules clau han d'identificar objecte, finalitat, el

métode i I'enfocament del paper. Les paraules clau han d'aparéixer en ordre alfabétic.

El text ha de ser a doble espai i amb un minim de 3 cm de marge esquerre i dreti 5 cm
a I'encapcalament i el peu. El text ha de ser estandard de 10 o 12 punts. El limit de
paraules és un maxim de 4000 paraules. Aixo s'adhereix rigorosament, els manuscrits

que estiguin per sobre del limit de paraules seran retornats als autors per a la seva
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revisid. El limit de paraules de 4000 paraules inclou tots els elements del manuscrit
incloent text principal, referéncies i totes les taules i figures. El resum, titol i paraules

clau no s'inclouen en el limit de paraules.

S’ha de proporcionar dades de contacte dels autors corresponents, incloent correu
electronic, adreca postal i numeros de teléfon. Es requereixen afiliacions académiques
per a tots els coautors. Aquests detalls han de ser presentats per separat del text

principal de l'article per facilitar la revisié andonima.

Etica de publicacio

Journal of Child Health Care es pren de manera molt seriosa els problemes de violacio
de copyright, plagi o altres infraccions de publicacié. Busquen protegir els drets dels
autors i sempre investiguen les reclamacions per plagi o mal Us dels articles publicats
a la revista. Igualment, busquen protegir la reputacié de la revista contra les males
practiques. Els articles presentats son comprovats mitjangant un programari de
comprovacio de duplicacié. Quan es troba un article que ha plagiat un altre treball o
material protegit per drets de tercers es reserven el dret de prendre mesures, incloent,
la publicacié d'errades o correccio; eliminar l'article; prenent I'assumpte amb el cap de
departament o dega de la institucié de l'autor i d'organismes o societats académiques
pertinents; prohibir I'autor de la publicacié a la revista o totes les revistes SAGE, o les

accions legals corresponents.
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Les CCDF i el métode NIDCAP a Catalunya: percepcié i vivencia dels
pares

Alba Fernandez, Veronica Barén, Leticia Bazo

Abstract

El Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program (NIDCAP), programa
que treballa sota la filosofia del model de Cures Centrades en el Desenvolupament del nadé i la
familia (CCDF), avalua i interpreta el llenguatge corporal dels nadons prematurs amb la finalitat
d’elaborar un pla de cures individualitzat segons el seu estat de neurodesenvolupament, fet que
millora el seu desenvolupament a curt, mig i llarg termini. Aquest métode ha estat avaluat per
gran quantitat d’estudis quantitatius i qualitatius on la mostra estudiada han estat els mateixos

pacients, els prematurs, i/o I'staff de les unitats on es realitzava.

Aquest estudi pretén donar veu als pares dels prematurs, que han estat cuidats amb aquest
model de cures i conéixer la seva vivéncia i percepcio al respecte. Per aconseguir-ho s’ha dut
a terme una investigacié qualitativa, mitjangant la realitzacié d’entrevistes semiestructurades a
pares de nens prematurs de menys de 32 setmanes de gestacié que van estar ingressats a la
unitat neonatal de I'Hospital Vall d’Hebron de Barcelona, en un interval de 3 anys, del 2013 al
2015. Els resultats obtinguts mostren que la prematuritat comporta un impacte psicologic,
laboral i economic pel pares i, valoren molt positivament, els cuidatges rebuts a la unitat
neonatal i verbalitzen que el suport professional i emocional rebut ha afavorit a establir un
vincle satisfactori amb el seu fill/a, els ha facilitat un desenvolupament normal com a familia i

diuen que haurien de ser extensibles a les unitats neonatals d’altres hospitals.

Paraules clau:
CCDF, Cures neonatals, Métode cangur, NIDCAP, Prematur, Unitat Neonatal.
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Introduccio

Els avengos de la medicina han permés que la supervivéncia de nadons prematurs sigui cada
cop més elevada, generant la necessitat de desenvolupar nous models de cuidatge per a
satisfer les necessitats de nens cada cop més immadurs. El métode de cuidatge que millors
resultats esta obtenint a curt i llarg termini s’anomena NIDCAP, programa que pretén

individualitzar els cuidatges del nounat. (Kinney et al. 2012)

El Programa NIDCAP esta englobat dins de les Cures Centrades en el Desenvolupament i va
ser creat per la Dra. Heidelise Als. Es un métode d'intervencié basat en observacions
formalitzades del nen, abans, durant i després dels procediments que se li realitzen durant el
seu ingrés, i que ha obtingut grans resultats en quant a la millora de I'estat de salut del

prematur. (Heidelise 2012)

Aquest facilita el neurodesenvolupament del nadé dins dels parametres de la normalitat, millora
el vincle pares-fill i redueix l'estrés parental que implica habitualment I'ingrés d'un fill en una
unitat de cures intensives neonatal (UCIN). Tot i que es va iniciar als anys 80, no s’ha
comengat a portar a terme fins fa pocs anys a Espanya. Ara hi ha la oportunitat de parlar amb
les families que han passat per I'experiéncia de tenir un fill prematur a la UCIN amb aquest

programa i que algu els pregunti com ho han viscut. (Heidelise 2012; Cabello 2015)

La rellevancia d’aquest tema escau en el context actual, on I'index de nounats prematurs a
Espanya, ronda des de I'any 1997 i fins a dia d’avui prop del 7% de naixements, de manera que
suposa un nombre important de nounats prematurs nascuts cada any que es podrien beneficiar
del metode NIDCAP si fos implantat a més hospitals del territori espanyol. (Goldenberg et al.
2008)

Metodologia
Disseny

Aquest projecte es basa en la metodologia qualitativa. EI marc de referéncia és la vivéncia i
experiéncia dels nostres participants. Dins la metodologia qualitativa ens hem fonamentat en el

meétode fenomenoldgic, que déna peu a analitzar una experiéncia viscuda, en aquest cas pels
106



pares dels nens nascuts prematurs de la poblacié catalana. Fent que puguem extreure
'esséncia més intima de la seva vivéncia i descobrir el significat que aquests pares donen a la
seva experiéncia, a través d’entrevistes semi-estructurades, de la propia narrativa i el discurs

dels pares. (Martinez 2006; Vazquez Calatayud & Eseverri Azcoiti 2010)
Poblacioé i mostra

Per arribar fins els nostres informants, hem fet una crida en un grup de pares de prematurs que
han estat hospitalitzats a I’hospital Vall d’'Hebron. Els nostres informants doncs, sén pares de
nens prematurs de menys de 32 setmanes de gestacié que van néixer a I'hospital Vall d’'Hebron
de Barcelona, en un interval de tres anys, del 2013 al 2015. La mostra comprén cinc families.
Els informants sén de conveniéncia, formen part de la nostra poblacié participant de manera
voluntaria. Per a realitzar-los I'entrevista ens hem centrat en un patré d’entrevista elaborat
préviament amb punts clau que voliem que s’incloguessin durant I'entrevista, perd sempre
deixant que els pares expliquessin aquells temes emergents. Per a validar el guié de les
nostres entrevistes, hem utilitzat la metodologia Delphi, amb I'objectiu d’aconseguir un consens

fiable entre les opinions d’'un grup d’experts.

Rere la primera entrevista, vam modificar el guié semi-estructurat en base als temes emergents
d’interés, per facilitar 'aparicio dels mateixos en entrevistes posteriors. (Taylor & Bogdam 1994;
Llauradé 2014; Astigarraga 2008)

Analisi de dades

Amb I'analisi de les entrevistes realitzades pretenem descobrir 'esquema de significats de la
vivencia dels entrevistats, anant més enlla de la superficie del nostre objecte d’estudi. Aixi
doncs, hem realitzat unes etiquetes o codis, amb paraules clau, a priori, tot i que més tard han
aparegut etiquetes emergents. Algun fragment de les dades entra en dues o més categories.
Hem tingut en compte que cada fragment ha de tenir sentit per si mateix i que ha d’incloure
suficient informacié per a que sigui comprensible. Després d’identificades les diferents
tematiques, s’han analitzat mitjangant les etiquetes establertes i les emergents. La fase final de

lanalisi és la interpretacid, on s’estableixen relacions i es desenvolupen explicacions que
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constitueixin un marc que ens permeti donar sentit a les troballes. (Bardin 1986; Strauss &
Corbin 2002)

Resultats

Presentem les nostres troballes en categories extretes de la codificacid de les dades. Els
temes amb més pes que han aparegut durant la investigacié sén: els sentiments dels pares
durant el procés d’hospitalitzacio, els coneixements que tenen respecte les CCDF i el métode
NIDCAP, la percepcié que tenen dels professionals, les dificultats familiars, suport d’altres
pares, influencia de I'experiéncia com a pares i en la filosofia de vida i, finalment, la seva opinié
sobre les CCDF i el NIDCAP.

Remarquem aquells aspectes en el que el discurs dels pares coincideix i diferéncies individuals
de rellevancia.

Sentiments dels pares

En veure als seus nadons per primer cop, trobem un consens en els aspectes que destaquen
els pares: sentiments de xoc i desesperanca. Sense diferéncies en aquelles families on el part

prematur va ser inesperat i en les que ja hi havia hagut un ingrés prolongat abans del part.

11: “Jo llegia vivencies de mares, pero fins que no hi vas tu i veus al teu fill, per molt que hagis

llegit... et cau tot a terra, ni t'atreveixes a preguntar res perque ja t’esperes el pitjor.”

Un altre sentiment molt remarcat és el de “sentir-se mare”, que és anomenat per 3 dels

informants i que va relacionat amb el fet de poder ser particips dels cuidatges dels seus fills.

12: “Ell va néixer el dia 2 de maig, pero jo vaig ser mare el 7 de maig. Perqué va ser el dia que

el vaig agafar per primer cop. Jo, és quan vaig ser mare, en aquell moment.”

Métode Cangur

Dins de les CCDF ens centrem en el métode cangur, que és pels pares aquell punt més
valorable, el que ells viuen de manera més directa i consideren que és un aspecte que els ha

ajudat a vincular-se amb els seus fills i ha influit en la seva correcta evolucié durant I'ingrés.
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13: “Es la cosa més maca que he fet mai. Va tornar a unir-nos com a mare i fill com quan estava

a dins la panxa.”

Participacio dels pares

Els pares donen gran importancia a la politica de portes obertes i la involucracié de la familia
en les cures a la unitat on van estar ingressats els seus nadons i destaquen aquest fet com un

element que va disminuir el seu nivell d’ansietat durant I'ingrés.

12: “Si no hagués pogut ser alla, no seria com séc ara, perqué no hauria viscut tot lo que ell ha

viscut, si estas fora, tu no saps per tot lo que estan passant.”

A part de poder estar fisicament amb el seu fill, la participacid que es permet als pares a la
unitat és molt apreciada i valorada com un element que fa que els pares se sentin Utils i

necessaris durant el procés d’hospitalitzacio.

15: “La primera vegada que l'agafes, la primera vegada que li canvies el bolquer, totes aquestes

sensacions sén passos que vas fent.”

Rol del pare

Els pares, sovint son desplagats en el procés d’hospitalitzacié del nadé prematur. En molts
casos aquest ha de tornar a la feina i la mare és qui assumeix el rol de cuidadora principal i qui
ha de viure situacions molt dures, tota sola. Aixo dificulta que el pare estableixi un vincle amb el

seu nado.

14: “El problema que té el pare és que als 15 dies ha d’anar a treballar i la que es passa més

hores a la UCIN, és la mare.”
NIDCAP

Hi ha dos aspectes majoritaris que els pares descriuen que podem relacionar amb el métode
NIDCAP i és l'avaluacié del llenguatge corporal del nadd i 'assessorament a la lactancia
materna. Tots dos aspectes son vistos com una ajuda de gran importancia durant

I'hospitalitzacié i posteriorment a I'alta.
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I1: “Quan estaven més inquiets em deien -Mira-li la cara, ja testa parlant. Aprén a mirar i a

entendre el que t'esta expressant.”

13: “Vaig tenir un infermera especialitzada en lactancia que em va ajudar. Gracies a ella li vaig

poder donar el pit 14 mesos.”

Coneixements de les CCDF i el NIDCAP

El significat que tenen aquets termes i tot el que impliquen sén confosos pels pares, vistos com
la mateixa cosa, o reconeixen aspectes en concret com son el métode cangur o les cures en
'ambient. Per altra banda, cal remarcar que cap dels pares menciona que se li expliquessin

aquests aspectes de manera concreta.

I11: “Explicar-m’ho no sé si m’ho van explicar, perqué la primera setmana em deien coses i no

LR

me’n “enterava”.
Només una de les informants sap el que és el metode NIDCAP i en qué consisteix.

14: “Les infermeres van cada dia a la mateixa hora, i valoren la coloracié del nen, la respiracio,

la temperatura, si fa “muecas”, i van recopilant dades.”
Professionals

Englobant a tots els professionals, els pares destaquen la humanitat de I'equip, que els van

tractar de manera molt amable, fent-los sentir acollits en tot moment.

14: “Destacaria la humanitat de I'equip, des del dia que ens van dir que el nen era prematur. Al
meu home li van ensenyar la UCIN abans que naixés, li van presentar al personal, ens van

acollir molt bé.”
Infermeria

Els informants parlen de manera molt positiva del personal dinfermeria i en destaquen
aspectes tals com el fet de trobar maneres de fer més amena I'estada hospitalaria i sobretot es

valora molt el rol proper i de suport emocional que aquestes estableixen amb els pares.
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12: “Jo sempre estaré molt agraida de la feina de les infermeres, més que la dels metges, els
metges prenen decisions, pero qui esta alla, sén les infermeres, qui li va salvar la vida al meu
fill quan se li va parar el cor, va ser una infermera, i quan jo m’enfonsava i em posava a plorar,
la que em consolava, era una infermera, (...) sense aquestes persones, el meu fill, avui no hi

seria, per molts metges que hi hagin.”

Dificultats familiars

Aquells pares que resideixen lluny de I'hospital descriuen les dificultats que van presentar i com

algunes mares van haver de viure tot el procés amb I'abséncia del seu marit.

12: “Nosaltres vivim a 120km d’aqui, (...) sabia que pujar, baixar, tard o d’hora acabaria tenint un
accident... i per sort, els meus pares viuen a prop i vaig instal-lar-me a casa seva, pero vaig

estar 69 dies separada del meu home i viure-ho molt sola.”

Suport d’altres pares

Els pares manifesten haver tingut recolzament d’altres persones que estaven passant per la

mateixa situacio que ells i especialment destaquen el lactari com a lloc de reunié i conversa.

13: “Els pares que han viscut aixo sén els que millor t'entenen. Tenim molt contacte. El tema de

poder parlar amb altres pares, ens va relaxar molt”.

Influéncia de I'experiéncia com a pares

El sentiment per aquests pares és d'incomprensio per part de la resta de persones que no han

passat per una experiéncia similar.

12: “El més dificil és a nivell psicologic pels pares. Et sents molt sol, la gent no t’entén. Quan els
dius: -No venim a sopar, perqué esta ple de nens, i el meu fill no pot estar amb nens-, et diuen

que ets una paranoica i una boja. La gent es pensa que a la que has sortit de 'hospital ja esta.”
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Influéncia en la filosofia de vida

Amb aquesta experiéncia tan dura els pares de nens i nenes prematurs han aprés a relativitzar
i @ no donar importancia a les coses que realment no la tenen. Diuen valorar molt més el que

val la pena i fins i tot es senten enriquits pel que els ha passat.

15: “Tot plegat és molt dur. Ara no penso en el futur, sols penso en el moment. Ella mha
ensenyat a viure el moment i no preocupar-me de les coses que encara no han passat. Es un

canvi de xip que no et pots imaginar.”

Opini6 dels pares sobre les CCDF i el NIDCAP

Tots els informants estan d’acord en que els cuidatges impartits a I’hospital Vall d’Hebron per
part de tots el professionals, i més concretament les CCDF i el NIDCAP, han estat molt

satisfactoris i haurien de ser extensibles a les unitats neonatals d’altres hospitals.

15: “No podem dir res que no sigui positiu. Si tu diguessis que ho implantarem a tots els

hospitals de Catalunya, seria fantastic.”

Uns pares comparen la seva experiéncia amb la de coneguts que van tenir el seu fill ingressat
a la unitat neonatal d’'un altre hospital i veuen clarament els aspectes que marquen la diferencia

amb el Vall d’Hebron.

I1: “Parlaves amb altres pares i deien -Quan hem de fer el cangur no me’l deixen treure de la
incubadora-. | al menys et sens una mica mama, per dir- ho aixi. Aqui en la mesura del

possible, t’ajuden, et fan particip i la veritat és que aixo s’agraeix moltissim”,
Discussié

Respecte les relacions entre la teoria de la qual hem fonamentat el marc teoric i el discurs
obtingut dels nostres informants, veiem que apareixen aspectes que correlacionen els dos

continguts.

Tal i com ens descriu l'article “Valoracion de la satisfaccién de los padres en una unidad
neonatal” de la revista Anales de Pedriatria dels autors E.Capdevila, L. Sanchez, M. Riba, D.
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Morifia, J. Rios i R. Porta (2013), veiem com els pares, quan parlen dels diferents professionals
descriuen que la seva satisfacci6 no només esta relacionada amb els resultats i els aspectes
tecnologics, sino que moltes vegades valoren més és la qualitat de la humanitat de les unitats

neonatals. (Capdevila et al. 2013)

A l'article “Momentos Clave Para Humanizar El Paso Por La Unidad De Cuidados Intensivos
Neonatal” de la revista Persona y Bioética de I'autora N. Riani- Llano (2007), també trobem
diversos punts de discussio respecte les dades obtingudes a les nostres entrevistes. Un
aspecte en el que tots els informants han estat d’acord és en I'impacte que suposa I'ingrés d’'un
fill a la unitat neonatal. El canvi que suposa el fet de passar per una experiéncia d’aquestes
caracteristiques també és esmentat nombroses vegades per tots els informants, un canvi que
afecta des de les fites personals que es volen obtenir al llarg de la vida fins a la manera de

pensar i de valorar les coses. (Riani-Llano 2007)

Aquest article de Riani- Llano (2007), també fa referéncia als mecanismes de defensa que
utilitzen els pares a I'hora d’afrontar el procés d’hospitalitzacié del seu nado, entre ells es
troben principalment: buscar ser entés, intents de controlar la situacié i suport en xarxes
socials, en el discurs dels pares entrevistats veiem molt clarament com ens parlen dels
mecanismes de ser entés per altres persones amb més eémfasi, tot i el suport en xarxes socials

també és esmentat en menor mesura. (Riani-Llano 2007)

L’émfasi que fa Riani-Llano (2007) sobre les dificultats afegides que tenen aquelles families
que viuen lluny de I'Hospital on el seu fill esta ingressat és molt acord a la realitat que ha estat
transmesa pels informants amb aquesta caracteristica, pero, en aquelles families on el pare ha

hagut de tornar a la feina, encara s’ha accentuat de manera més notoria.

La politica de portes obertes també és una cosa molt valorada pels pares i que Riani-Llano
(2007) refereix com una tendéncia que cada vegada s’esta instaurant a més unitats, ja que
s’aconsegueix disminuir en gran part I'estrés parental aixi com la frustracio i I'apatia. En molts
casos els pares no mencionen aquest fet perqué ho viuen com una cosa normal i basica,

desconeixen el fet que en altres hospitals no es té aquesta politica. (Riani-Llano 2007)
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A Tlarticle “La importancia de la vinculacié en el prematur’ de la revista Aloma Revista de
psicologia i Ciencies de l’edicaci6 i de l'esport de R.Tarragdé (2010), ens parla sobre la
coordinacié després de I'alta amb els diferents recursos sanitaris dels que disposen els nadons
prematurs. Alguns dels informants refereixen una bona coordinacié amb el CAP i d’altres per el
contrari en fan una. Els pares que fan referencia al CDIAP si que valoren la coordinacié amb

I'hospital de manera satisfactoria en totes les ocasions. (Tarragé 2010)

A la noticia de premsa de l'any 2014 que porta per titol “El sistema de cuidados NIDCAP
mejora el pronostico de los neonatos de bajo peso y refuerza el vinculo con los pedres” el Dr.
Perapoch (2014) (cap del Servei de Neonatologia de la Vall d'Hebron) afirma que aquest
reforca el vincle pares-fill tal perqué t'obliga a estar involucrat, no et pots mantenir al marge.
Aix0 ha estat apreciat com podem veure pels nostres informants que posen de manifest la vital
importancia en la situacié per la que estan passant de conéixer al seu nadé i poder interpretar

el seu llenguatge corporal per entendre com es troba i qué vol.(Perapoch 2014)
Conclusions

Tenir un fill prematur sempre és una situacid que resulta estressant pels pares. Costa
d’afrontar, i la por i la incertesa so6n sentiments que estan presents durant el procés
d’hospitalitzacié del seu nadé. Es molt important que com a professionals de la salut fem tot el
possible per fer més agradable la situacio i utilitzar la nostra experiéncia per donar tranquil-litat,

estabilitat i seguretat als pares.

Aquest estudi reflecteix que I'esfor¢ que suposa involucrar als pares en la cura dels seus fills i
que puguin estar en contacte amb ells les 24 hores del dia, genera uns resultats molt positius a
nivell familiar. Per als pares, tenir un nadé prematur és una pérdua d’haver pogut gaudir de
'embaras de manera complerta i dels primers mesos de vida del seu nadd a casa. Aquesta
situacié, no només afecta als pares a nivell psicologic, també té repercussions a nivell laboral i
economic. Les CCDF soén valorades d’'una manera molt positiva i el metode NIDCAP, tot i que
no és gaire conegut encara pel seu nom, ha estat percebut com una ajuda i un suport vital pel
procés de normalitzacié familiar. Els grups de pares son també un suport important durant el

procés d’hospitalitzacié i estan molt ben valorats per tots els informants. | per ultim, destacar
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que d’entre tot el personal sanitari de la unitat neonatal, infermeria és professional que els

pares veuen més proper a nivell personal i com a referent d’ajuda per els cuidatges del seu fill.
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