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INFANEO (Inclusio de les
Families a NEOnatologia)

Montse Reixach Tarrés
Hospital Universitari Dr. Josep Trueta

Introduccio

La prematuritat és una condicié associada a trastorns del
neurodesenvolupament, més freqiients com més baixa és l'edat
gestacional. Els trastorns o seqiieles poden apareixer des del
moment de I’ingrés, manifestar-se durant la infancia quan 'infant
adquireix noves competeéncies i persistir fins a la vida adulta. En
els casos més greus, condicionen la qualitat de vida i, en tots,
incrementen els costos personals, familiars i socials. Malgrat la
millora en la supervivencia de les darreres décades, la prevalenga
es manté elevada, arribant a afectar fins al 50% dels nadons de
més risc. Les seqiieles poden ser diverses i incidir en 1’ambit
motor, neurosensorial, cognitiu, conductual, del llenguatge o de
I'aprenentatge.

El naixement prematur exposa el nado, en un periode critic
i de gran vulnerabilitat, a un entorn hostil i poc adequat per al
neurodesenvolupament. A la immaduresa dels sistemes organics
s’hi afegeixen la carrega d’estres, la perdua d’estimuls normals
i Pimpacte sobre la capacitat de crianca familiar. En el nadd,
l'estres pot provocar toxicitat neuronal directa i disfuncié d’altres
sistemes. Des del punt de vista fisiopatologic, durant els primers
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dies predomina l'afectacié dels sistemes respiratori i circulatori,
que indirectament faciliten la lesi®6 neuronal secundaria a
hipoxia, isquémia i inflamacié. Més endavant, l'efecte principal
és 'exposicié continuada a l'estres i al dolor, juntament amb la
reduccié d’estimuls normals, sobretot per la separacié familiar.
Tot plegat provoca canvis en l'estructura i la funcié cerebral.

La familia, a través de les interaccions entre pares i fills, és
fonamental en el desenvolupament huma. Durant décades, pero,
no es va valorar prou la transcendéncia del contacte en els nadons
ingressats, especialment els prematurs. La separacié va ser la
norma i, fins i tot, es va justificar com una manera de protegir les
families del patiment. Avui sabem que aquest efecte actua a curt
termini —reduint I'estimulacié i la funcié protectora del nadé— i
a mitja i llarg termini —alterant el procés de crianga. Latenci6
que separa el nadé dels progenitors interromp els mecanismes
neurohormonals que, de manera natural, afavoreixen el vincle i
el rol cuidador, imprescindibles per al neurodesenvolupament.
També sabem que el contacte pell amb pell en les primeres hores i
dies de vida facilita I'estabilitat fisiologica i redueix el risc de lesié
neuronal.

Lingrés d’un nounat és una situaci6 estressant i traumatica per
als pares, sovint des d’abans del part. Fins al 50% dels mares i
pares de nadons ingressats a la UCIN (Unitat de Cures Intensives
Neonatals) presenten depressio, ansietat o trauma clinicament
significatius, i un terg de les mares informen pensaments suicides.
El 27 % dels progenitors mostren simptomes de trastorn d’estres
posttraumatic més enlla del primer any de lalta.

Tot aixo dificulta la crianga i incideix negativament en el
desenvolupament, un efecte agreujat si coexisteixen dificultats
socials. La combinacié d’experiéncies infantils adverses
—prematuritat, separacié familiar i dificultats de crianca— es
potencia mituament i compromet encara més el pronostic.
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Evidencia relacionada

Hi ha evidéncia cientifica que demostra els beneficis, a curt i
mitja termini, d’un model de cura que situa la familia i el nad¢ al
centre del sistema. En aquest model, els progenitors assumeixen
el rol de cuidadors principals. La presencia de les families a les
unitats neonatals és imprescindible per dur a terme practiques
com el pell amb pell, la lactancia materna i la interaccié sensible
i conscient entre familia i nadd. Aquestes practiques han mostrat
beneficis tant per al nadé —disminuci6 de la mortalitat, reducci6
d’infeccions, millor guany ponderal i neurodesenvolupament—
com per a la familia —disminuci6 de I'estres parental, de I'ansietat
i de la depressio postpart, i millor construccié del vincle—, i fins
i tot per als professionals —millor satisfaccié laboral i millor
relacié amb les families.

Tot i aquest coneixement, la inclusi6 de les families en les
cures dels nadons continua sent un repte, fins i tot en aquelles
unitats que teoricament apliquen un model de cures centrades
en la familia. Per aquest motiu, es recomana que les unitats
de neonatologia disposin de programes especifics de cura
centrada en la familia que ajudin a la transicié des del model
més tradicional.

També hi ha evidéncia que la interpretacié del llenguatge no
verbal és clau per identificar si un nado es troba en un moment
d’estrés i desorganitzacié o si els estimuls que rep afavoreixen
lestabilitat i el desenvolupament. A la UCIN, qualsevol interacci6
és una oportunitat per aportar estimuls enriquidors i ha d’evitar
convertir-se en un moment estressant.

Per identificar les conductes del nadd, el model NIDCAP
(Newborn Individualized Developmental Care and Assessment
Program) ofereix un programa de formacié i d’intervencié que
permet reconeixer el llenguatge dels nadons i adaptar lestil de
les interaccions de manera individualitzada i integradora de la
familia. Laplicacié del model ha mostrat resultats positius sobre
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el desenvolupament dels nadons amb antecedent d’ingrés a
la UCIN. Per millorar el coneixement, la formacié i la practica
d’una atencié neonatal individualitzada i centrada en el
desenvolupament, I’'Hospital Trueta forma part, des del 2018, del
centre de formaci6 NIDCAP Vall d’Hebron-Trueta, un dels 23
existents a Europa (www.nidcap.org). Per facilitar la implantacié
i la difusi6 del model en altres centres, PADEICS-NIDCAP ¢és un
dels programes d’expertesa de I'Institut Catala de la Salut.

En aquest context, s’ha dissenyat el programa INFA-Neo (INclusié
de les FAmilies a Neonatologia) per millorar el desenvolupament
dels nadons de risc a través de la inclusié de les families a la UCIN.
Es un programa amb un abordatge holistic i multidisciplinari,
centrat en latencié individualitzada al nadd i en la inclusié
familiar. Atorga als progenitors el rol actiu de cuidadors principals
i els ofereix informacio, formacid, suport emocional i capacitacio
per exercir-lo. INFA-Neo utilitza NIDCAP com a eina per guiar
les interaccions amb els nadons, tant de les families com dels
professionals. Iniciat a I’'Hospital Trueta, centre de referencia en
atencio a la prematuritat de la regié sanitaria de Girona, neix
amb la voluntat de ser compartit amb tots els centres de la xarxa
PADEICS-NIDCAP i d’esdevenir un model en procés de millora
continua.

Metodologia

El programa INFA-Neo vol ser un projecte d’acompanyament
a les families de nadons amb més risc neurologic, especialment
els nascuts abans de les trenta setmanes de gestacié i ingressats
a la unitat neonatal. Dona continuitat al programa de visites
i seguiment prenatal de les dones gestants ingressades amb
amenaca de part prematur i es connecta, després de l'alta, amb el
programa d’hospitalitzacié domiciliaria i el seguiment postnatal.
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Es basa en tres pilars fonamentals. El primer és latencid
individualitzada al nadd, seguint la filosofia NIDCAP, amb
l'objectiu de millorar el seu neurodesenvolupament. El segon
és latencid i la capacitacié de les families per potenciar les
seves competéncies parentals, atendre les seves necessitats
bio-psicosocials i incloure-les en les cures neonatals com a
part fonamental de l'equip assistencial. El tercer és la formacio
i l'acompanyament dels professionals en la implementaci6 del
model de cures centrades en el desenvolupament del nadé i de
les families (CCDEF), afavorint la transicid cap a rols de facilitaci6
i collaboracié6 amb les families, més que no pas d’educacié
unidireccional.

El programa esta liderat per un equip transdisciplinari que
coordina i garanteix 'acompanyament i I’'atencié individualitzada
del nad¢ i la seva familia amb la resta de professionals. Lequip
INFA-Neo esta format per una infermera professional NIDCAP,
dos pediatres formadors NIDCAP, una pediatra i una psicologa
amb formacié en CCDF.

Per aconseguir els objectius esmentats i en coheréncia amb les
estratégies d’implantacio, es proposa un conjunt d’accions que es
poden agrupar en dos grans blocs.

Accions d’acompanyament, formacio
i inclusié de les families de nadons
prematurs

Observacions de la conducta del nadé
conjuntament amb la familia

Aquestes accions s'adrecen a families de nadons molt prematurs,
nascuts abans deles trenta setmanes de gestacié. Lacompanyament

individualitzat comenga entre els 3 i 7 dies de vida i consisteix en
l'observacio de les conductes del nadé per part d’'una professional
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NIDCAP durant una cura rutinaria. Parallelament, es realitza
una formacio «a peu de pacient» vinculada al que s’esta observant.

Mentre el nado esta ingressat a la UCIN, la periodicitat d’aquestes
observacions és setmanal. Posteriorment, passen a ser quinzenals
o bé s'adapten a les necessitats del nadd i de la familia.
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Sessions assistencials conjuntes entre
professionals i families «PAS A PASy»

Després de la primera observacid, es planifica una reuni
multidisciplinaria entre la professional NIDCAP, la familia i 'equip
assistencial. Lobjectiu és reflexionar conjuntament sobre el que s’ha
observat perque les families puguin reconeixer les conductes dels
seus fills i, amb el suport de 'equip, prendre decisions ajustades a les
necessitats i al nivell de desenvolupament del nado.

En aquestes trobades també sexploren les necessitats
bio-psicosocials de cada nadé i familia, es comparteixen
impressions, saprofundeix en un tema relacionat amb ledat
gestacional i la situacio, i es proposen reptes i recomanacions per
a la setmana segiient. Esta previst realitzar com a minim cinc
sessions «<PAS A PAS» per familia.

En cada sessid pot participar-hi un especialista segons les
necessitats detectades. Per exemple, la psicologa clinica en la
primera trobada per valorar i reforgar el vincle; la logopeda entre
les setmanes 30 i 32 per ajudar en les habilitats prealimentaries;
les referents d’alletament a partir de les trenta-quatre setmanes; la
mediadora en cas de barrera idiomatica o cultural; o treball social
si hi ha dificultats socioeconomiques.

En finalitzar cada reunié, un membre de l'equip INFA-Neo
completa la fitxa «PAS A PAS» amb un llenguatge senzill i proper,
com si fos la veu del nadé. Una copia es lliura a la familia i una
altra queda registrada a la historia electronica, accessible per a
tots els professionals.

El pla de cures i les recomanacions de desenvolupament es
registren a ’'apartat I32NIDCAP del programa informatic, perque
totes les professionals en puguin fer seguiment.

La periodicitat recomanada d’aquestes trobades és setmanal
durant l'estada a la UCIN i quinzenal al box d’hospitalitzacio.
Tot i aixo, sovint cal adaptar la freqiiencia a les necessitats i
disponibilitat real de cada familia.
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Pla de capacitaci6 de la familia

Aquest pla s’aplica a totes les families amb nadons ingressats. Es
crea un registre de les habilitats que van adquirint amb el suport
de l'equip d’infermeria.

Lobjectiu és que tots els professionals, independentment del torn
de treball, puguin coneixer el nivell de competencia assolit per
cada familia. Aquest registre queda incorporat en un formulari
especific del programa informatic de la Unitat.

Tallers per a families

Amb una periodicitat setmanal, s'organitzen tallers adrecats a
totes les families i gestants ingressades. L'objectiu és treballar, en
format taller, tematiques relacionades amb les cures dels nadons.
Cada sessi6 s’ha dissenyat amb la collaboracié de les families i
és dinamitzada per un professional NIDCAP o amb formacié
FINE2, expert en la mateéria.

Suport emocional i psicologic per a les
families

La psicologa de l'equip INFA-Neo ofereix suport individual
i grupal a totes les gestants i families que ho necessitin durant
I'ingrés a la maternitat o a la UCIN. En casos de dol perinatal, es
recomana mantenir 'acompanyament després de I’alta mitjangant
grups de dol perinatal.

Activitats per a les families
INFA-Neoteca

S’ha creat un cataleg de llibres i contes a disposicid de les families dels
nadons ingressats. Lobjectiu és doble: d'una banda, oferir recursos
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que ajudin a transitar amb més seguretat i confianga I'apassionant
i complex moén de la prematuritat i la crianga respectuosa; de l’altra,
facilitar textos per llegir al nadd, perque es familiaritzi amb la veu
dels progenitors i, alhora, introduir-lo en I'habit de la lectura.

Diari del nadé

El «Diari del nadé» ha estat elaborat i dissenyat a partir dels suggeriments
d’un grup de treball format per professionals NIDCAP, families que havien
estat ingressades i representants de Som Prematurs.

Accions de formacio de ’equip
assistencial multidisciplinari

Formacio NIDCAP

Conduida per tres professionals NIDCAP de 'equip INFA-Neo.
Shan establert tres nivells, seguint les recomanacions del
programa PADEICS-NIDCAP:

o Nivell 1, basic: adrecat a tots els professionals que tenen
contacte amb nadons i families. Es fan formacions anuals per
a totes les noves incorporacions amb l'objectiu d’assolir que el
100% de professionals disposin de les competencies basiques.

o Nivell 2, intermedi: competencies practiques per a professionals
que atenen directament nadons de risc. Lobjectiu és que, en un
periode de quatre anys, un minim del 80% dels professionals de
cada torn disposin d’aquesta formacio.

o Nivell 3, avancat: formacio d'especialistes en desenvolupament
del nadé. Lobjectiu és que cada unitat disposi d’entre cinc i deu
professionals amb nivell avancat.
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Sessions «PAS A PASy» i recomanacions I32

Les recomanacions formulades en les sessions reforcen els
coneixements i la manera de treballar dels professionals. El seu
impacte beneficia la resta de nadons i families.

Butlleti informatiu «INFA-Neo»

Butlleti periodic adrecat als professionals de la unitat. Inclou
novetats, progressos, noticies del programa i informacié sobre
cures o procediments relacionats. El contingut selabora a partir de
les necessitats detectades en les observacions i reunions setmanals
amb l'equip i families, establint un feedback continu que sadapta
a la realitat de la unitat.

Des del maig de 2023 han participat en el programa INFA-Neo
trenta-nou families de nadons de menys de trenta setmanes de
gestacid. Ara que el programa esta més consolidat i integrat en la
practica diaria de la unitat, s’ha iniciat la recollida d’indicadors
per confirmar, en el nostre context, els beneficis ja demostrats per
altres grups en altres paisos.

Tenim la consciéncia i la conviccié que la inclusié de les families en
les cures neonatals millora la salut fisica i emocional dels nadons
prematurs i de les seves families, i per aixo ha de ser un objectiu
indiscutible de qualsevol UCIN. La qiiesti6 és com i quan fer-ho.
Quan? Al més aviat possible, perque cada interacci6 adaptada a les
necessitats del nado té un impacte positiu en les seves estructures
en desenvolupament, i cada interaccié perduda és una oportunitat
perduda. Com? Amb un programa collaboratiu com 'INFA-Neo,
creat i impulsat per professionals i families, que tingui en compte les
fortaleses i vulnerabilitats de cada unitat i que busqui empoderar,
acompanyar i atendre les necessitats de tots: nadons, families i
professionals. Un programa sostenible, eficag, equitatiu, segur i,
sobretot, centrat en el nado i en la seva familia, perque és la seva
salut la que en sortira reforcada.
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