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Cada any, al nostre petit pais, milers de persones sén separades de les seves families. S6n internades en arees de
terapia, sovint aillades en petits espais de parets de vidre i exposades a un tracte dominat per les rutines. En nom
de la ciencia i del coneixement, sén sotmeses a tota mena de proves i exploracions, pateixen aillament, deprivacio
del son, a vegades dolor... i estrés, molt estres. Procuren alcar la seva veu, explicar-se, fer saber que els agrada i
qué no els agrada, perd sovint no entenem el seu llenguatge, ni algunes de les necessitats que tenen. Quan per fi
van cap a casa, poden patir-ne les conseqtiencies durant anys, a vegades tota la vida.

Per estrany que us sembli, aquest no és un relat de ciéncia-ficcié, tampoc és la historia, que podria ser, de persones
vulnerables d’avancada edat o malaltia. Es la historia que, amb més o menys matisos, escriuen els nadons que
cada dia han d’ingressar en alguna de les unitats de neonatologia del nostre pais, ja sigui perqué han nascut
prematurament o perqué pateixen alguna malaltia.

Si us pregunteu per que passa aix0 en ple segle XXI, no us penseu que és degut a actituds malintencionades, ni
negligents, nitan sols atribuibles al cansament. Res més lluny de la realitat, al contrari, les persones (professionals)
que treballen al voltant d’aquests nadons i de les seves families ho fan amb tota la vocacié i dedicacié possibles,
amb el desig d’oferir-los totes les oportunitats, procurant ajudar els nadons i les seves families a seguir endavant.
Llavors, ens podem preguntar on rau el problema? EI problema és la inconsciencia, el desconeixement de quée
significa per a un nadoé el canvi d’habitat que té lloc quan passa de I'entorn intrauteri, de I'entorn familiar, a I'entorn
(fisic i funcional) d'una unitat neonatal, en una etapa de la seva vida en qué el cos, i especialment el cervell, es
troben en ple procés de desenvolupament i, paral-lelament, en una situacié de maxima vulnerabilitat. L'exposicid
a uns estimuls tan diferents als esperats i la falta d’una relacié protectora expliquen una bona part de les dificultats
que podran apareixer durant la infancia!.

L'esperanga, la bona noticia, és que ara tenim molt més coneixement i sobretot més consciéncia de quines son les
necessitats dels nadons, les families i els professionals, i de les estructures que calen per atorgar I'assisténcia
adequada®. En I'entorn europeu, I'European Foundation for the Care of Newborn Infants (www.efcni.org), una
organitzacié paneuropea que aplega associacions de pares de nadons prematurs, juntament amb professionals
experts i el suport de I'administracio europea, han desenvolupat uns estandards que ens mostren com hauria de
ser I'atencié neonatal d’inicis del segle XXI. Aquests estandards ajuden a fer que cada unitat, cada sistema de salut,
pugui avaluar-se i decidir quins sén els seus objectius i cap on enfoca els esforcos.

Tenim consciencia de la importancia d’incloure les families com a cuidadors principals, no només perque és un
dret del nado, sin6 també perque esta demostrat que la participacio de les families millora el pronostic 4. Per
aconseguir la inclusié de les families no n’hi ha prou a formular un desig, cal actuar en multiples fronts. Cal fer
canvis en l'estructura de les unitats, per aconseguir que les families puguin estar el maxim d’hores possibles en
un espai confortable i amb privacitat. Calen politiques socials de suport a les families, ja que hi ha molts condicio-
nants que afecten la seva disponibilitat, com ara problemes amb el desplagament, la cura d’altres familiars (germans),
els riscos derivats de la precarietat laboral, les barreres culturals, etc. Cal també dissenyar programes de formacio
adrecats als pares, per ajudar-los a entendre i a dur a terme les cures que els nadons necessiten. Alhora, també
calen programes de formaci6 adregats als professionals, perque puguin assumir el canvi de rol, passant de cuida-
dors principals a facilitadors de la participacié de les families. Incloure les families també significa que han de ser
interlocutors validats en la presa de decisions.

Tenim consciéncia que I'tnica forma de donar una resposta individualitzada a les necessitats del nadé és entendre’n
el llenguatge. El llenguatge del nadd no és verbal, pero aixd no vol dir que sigui inexistent. Els treballs del Dr.
Brazelton i la Dra. Als (especialment els d’aquesta Ultima en el cas dels nadons prematurs) ens han permes iden-
tificar i desxifrar els signes del llenguatge del nado, fins i tot del nadd prematur. A partir d’aquest coneixement hom
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pot identificar si el nadé esta en una situacié de confort o si esta superant el seu nivell d’estres tolerable, si esta
patint dolor o si el té controlat, si €s un bon moment per a una interaccioé o si és millor posposar-la, etc. Els treballs
de la Dra. Als s6n la base de multitud de programes de Developmental Care que han sorgit els darrers anys® (quan
ho traduim com a ‘cures del desenvolupament’ hem d’entendre que el concepte cura va més enlla de la cura
d’infermeria). Entre altres, son la base del programa NIDCAP (sigles en angles del Programa d’avaluacié i cura
individualitzada del desenvolupament del nadd), un programa que ofereix un model assistencial i un programa de
formacié estandarditzats, amb la particularitat d’estar basat en el coneixement de la conducta del nado ®.
Afortunadament, en el nostre pais disposem de la capacitat de formacié per respondre a les necessitats de totes
les unitats, amb un nivell de formacié basic, per a tots els professionals relacionats amb neonatologia; un nivell
intermedi, adrecat a professionals que tinguin contacte més estret amb els nadons i les families, i un nivell avangat,
adrecat a professionals referents.

En definitiva, tenim consciencia que cal un canvi de paradigma en I'atencié neonatal, que ha de ser segura, equi-
tativa, eficac, eficient, sostenible, oportuna i, sobretot, centrada en el nadé i la seva familia’.

Ha arribat I'hora de fer canvis. Ja no cal que ens preguntem el perqué, sin6 el com i el quan. Com?, amb el lideratge
de I"’Administraci¢ i aprofitant sinergicament tots els recursos existents, associacions de pares, fundacions, asso-
ciacions de professionals, hospitals i centres de formacié. Quan?, al més aviat possible, perque ja disposem de les
eines necessaries per passar de les accions localitzades a un pla d’accié que repercuteixi de forma equitativa en
tots els nadons. Calen canvis en I'estructura dels hospitals, que permetin evitar la separacio; canvis en el funcio-
nament de les unitats, que facilitin la inclusi6 de les families; canvis en la formacio, reforgant la competéencia dels
professionals i les families; canvis en I'organitzacio, a través del reconeixement de professionals referents en desen-
volupament a les unitats neonatals. Es un procés de canvi que reportara molts més beneficis que costos, pero és
un procés de canvi de tal magnitud que necessita un compromis i una planificacié de tots plegats: de les families,
dels professionals i, sens dubte, de ’Administracio.
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