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Quan surts per fer el viatge cap a ltaca,
has de pregar que el cami sigui llarg,
ple d'aventures, ple de coneixences.
Has de pregar que el cami sigui llarg,
que siguin moltes les matinades
que entraras en un port que els teus ulls ignoraven,
/1 vagis a ciutats per aprendre dels que saben.
Tingues sempre al cor la idea d'ltaca.
Has darribar-hi, és el teu desti
pero no forcis gens la travessia.
Es preferible que duri molts anys,
que siguis vell quan fondegis ['illa,
ric de tot el que hauras guanyat fent el cami,
sense esperar que et doni més riqueses.
Itaca t'ha donat el bell viatge,
sense ella no hauries sortit.
Isi la trobes pobra, no és que ltaca
t'hagi enganyat. Savi, com bé t'has fet,

sabras el que volen dir les Itaques.

Fragment de la cancé “ftaca” de Lluis Llach
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RESumM

I 'alta precog del nadd prematur afavoreix el guany ponderal,
la reduccié del risc d'infeccions i la restitucié del procés de
vinculacié afectiva pares-fill interromput per I'ingrés del nad¢ a la unitat

de cures intensives neonatals.

Aquesta tesis compren el procés de disseny, desenvolupament i
avaluacio de la satisfaccié del Programa d'eSalut per al seguiment de
l'alta preco¢ del nadd prematur mitjancant una eina telematica
anomenada e-Prematur, aixi com l'avaluacié de la satisfaccié per part
dels usuaris. Al llarg d’aquestes pagines es podra seguir el procés de
creacio del programa i de I'eina e-Prematur, des de la gestacio de la
idea, el disseny i la colslaboracié amb una empresa de tecnologia, fins
a la seva implementacié, a més a més de l'impacte i el grau de
satisfaccio tant dels pares i mares que han participat en I'estudi com
entre el personal que n'ha fet el seguiment. També s'ha inclos el relat
de les expectatives, emocions i necessitats sentides pels pares i mares

de nadons prematurs en relacié amb l|'alta precog.

El Programa d'eSalut per al seguiment de l'alta preco¢ del nado
prematur ens ha permes donar resposta a dues necessitats: fer el
seguiment clinic del nad6 prematur i acompanyar la seva familia. El
programa s'estén durant el periode de transici6 compres entre la
sortida del nad6 de la unitat de neonats fins a I'adaptacio a la seva llar.

Acabat el temps de separacié provocat per I'estada a la unitat, que en
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alguns casos pot haver estat d'uns quants mesos, pares i fill es
retrobaran finalment a casa i hauran d'aprendre tots plegats fins a

adaptar-se a la nova situacio.

Paraules clau: alta precoc, eSalut, expectatives i necessitats a l'alta
precog, mSalut, nadd prematur, programa de seguiment, unitat de cures

intensives neonatals, teleinfermeria.
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SUMMARY

Early hospital discharge of preterm infants favours weight
gain, risk reduction of infections and restoration of the
affective bonding between parents-baby that is interrupted due to the

admission of the baby in the neonatal intensive care unit.

This thesis focuses on the process of design, development and
impact and satisfaction evaluation of the e-Health follow-up program
for the early discharge of the premature infant using e-Prematur
telematics tool. Through these pages, the reader can gain further insight
on the creation process of the program and the e-Prematur tool. Form
the starting point, its design, the collaboration with an IT company, its
implementation, its impact and the satisfaction degree of parents who
participated in the program and nursing staff in charge of the follow-
up. This thesis also captures the expectations, emotions and needs felt

by the parents of preterm infants in relation with the early discharge.

The Programa d'eSalut per al seguiment de |'alta precog¢ del nado
prematur has allowed us to respond to the needs of a clinical follow-up
of the premature baby and the accompaniment of their family. The
program comprises the period between the departure of the neonatal
unit until the adaptation to their home. This research has acknowledged
that after the separation occurred during the infant's stay in the

neonatal unit ,that in some cases can take several months, parents and
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newborn embark on a process of adaptation of their new situation that

needs to be closely supported.

Key words: early discharge, eHealth, expectations and needs at
the early discharge, follow-up program, mHealth, neonatal intensive

care unit, preterm infant, telenursing.
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B 01 Introduccid

“Una vegada hi havia un tros de fusta. No pas
de fusta bona, sin6é un simple tio, dels que a
I'hivern es posen a les estufes i a les llars per
fer foc i escalfar les cases.”

Text extret del llibre Les aventures d’en Pinotxo. Historia d'un
titella de Carlo Collodi, edicié del 2016, pag 15
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PROGRAMA D'ESALUT PER AL SEGUIMENT DE L'ALTA PRECOC DEL NADO PREMATUR

1. INTRODUCCIO

Cada cop s6n més els hospitals d'arreu del moéon que
implanten programes de seguiment de l'alta precog¢ del
nadd prematur. Els estudis que s'han fet sobre la materia demostren
que l'alta precog té importants beneficis per als nadons prematurs i per
als seus pares, pero també per a les unitats neonatals, els serveis
d'urgencies i els d’hospitalitzacié. Tot i 'ampli consens pel que fa als
beneficis de I'alta precog i la necessitat de fer un seguiment acurat
d'aquests nadons i els seus pares, de moment cada hospital adapta el
programa de seguiment d'acord amb uns criteris propis, segons les

seves necessitats.

En aquesta tesi s'explica el procés de creacié d'un programa de
seguiment de l'alta preco¢ del nadd prematur mitjangant una eina
telematica, que a partir d’ara anomenarem e-Prematur. Aquests
programes permeten fer un seguiment d'aquests nadons i dels seus
pares utilitzant les noves tecnologies. La integracid de l'eSalut en
aquests programes pot donar resposta a les necessitats d'aquells
hospitals que vulguin implementar el seguiment pero s'ocupen d'una
regid assistencial molt extensa; complementar els programes d’alta que
ja utilitzen; reduir els costos; ampliar la cartera de serveis, o bé millorar

la qualitat de les cures i la seguretat del pacient.
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1. INTRODUCCIO

Tot i els amplis beneficis que ens aporta I'eSalut, en aquesta tesi
aprofundirem en dos aspectes relacionats amb la implantacié d'aquest
programa: I'experiencia i les necessitats a l'alta dels pares de nadons
prematurs; i l'exploracié de l'impacte i la satisfaccio de pares i
infermeres amb el Programa d’eSalut per al seguiment de I'alta precog

del nad6 prematur.
El treball esta estructurat en set capitols.

En el primer capitol, e-Prematur: historia d’'una app, s'explica
enllagant interessos i detalls biografics com s'ha arribat al tema de

I'estudi i a la seva construccio exposant la justificacio i els objectius.

En el segon capitol, e-Prematur: context d’una necessitat
s'aborda el marc de coneixements curosament seleccionats i
desenvolupats per tal de copsar amb la profunditat necessaria cada un
dels temes rellevants de la tesi. Es parla dels grans protagonistes
d'aquesta investigacio: el nad6 prematur i els seus pares, la Unitat de
cures intensives neonatals, els programes d'alta precog, aixi com de les
noves tecnologies en salut. També s'exploren les teories infermeres de
Watson i Mercer, que més endavant s'usaran per analitzar les

necessitats de pares i nadons.

La tercera part, £/ metode, s'explica la metodologia de treball i es
diferencien dos estudis que ens han permes abordar els objectius
plantejats. El primer d'aquests estudis tracta sobre I'experiencia

d'alguns pares de nadons prematurs durant la seva estada a la unitat
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de neonats. El segon detalla el procés de creacié i implementacié del

Programa d'eSalut per al seguiment de I'alta precog del nadd prematur.

Al quart capitol, Resultats i discussio d’una experiéncia
innovadora, es presenten els resultats i la seva rellevancia dins de

I'ambit d'estudi, tot donant resposta als objectius plantejats.

Al cinqué capitol, Les conclusions i linies de futur, es plantegen
les conclusions del treball, s'exposen les limitacions que s'han trobat i
se suggereixen algunes recomanacions, linies d'actuacié i possibles

noves investigacions a les que pot donar lloc aquest estudi.

Finalment als Ultims dos capitols, es presenten: les Referéncies
bibliografiques que s'han citat i que recolzen l'estudi; i els Annexes,
que inclouen tota aquella informacié complementaria o il-lustrativa que

no s'ha pogut incloure en el cos principal del treball.
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B 02 e-Prematur: historia
d'una app

“Se m’ha acudit que em podia fer un titella
de fusta; pero un titella meravellés, que
sapiga ballar, fer esgrima i també salts
mortals. | amb aquest titella me’n vull anar a
voltar mon per trobar un tall de pa i un got
de vi: que us en sembla?”

Text extret del llibre Les aventures d’en Pinotxo. Historia d'un
titella de Carlo Collodi, edicié del 2016, pag 20
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2. E-PREMATUR: HISTORIA D'UNA APP

Vull iniciar aquest capitol fent una afirmacié: m'agrada cuidar.
Crec que aquest és el millor resum que es pot fer sobre el

meu jo personal, el meu jo infermer i la tesi doctoral que aqui ens ocupa.

Els meus origens no sén una familia nodrida d'eminents
infermeres. Crec, si no vaig molt errada, que després d'una nissaga de
quimics, administratius, pagesos, banquers i modistes soc la primera
infermera. Tot i ser la primera en aquesta professid, si que a la meva
familia el fet de cuidar s'ha viscut a casa cada dia en moltes direccions,

de pares a fills, de fills a pares, de nets a avis...

Sén molts els que es questionen si d'infermera, se’'n neix o hom
se'n fa, pero fugint de I'enigma que per a mi és similar al de I'ou o la
gallina, diré que a mi sempre m’'ha agradat cuidar. La meva primera
experiencia en aquest sentit va lligada a la meva germana petita, a la
qual van seguir la padrina i molts altres pacients que ara s'acumulen en

els meus records, i d'altres que s’esvaeixen amb el pas del temps.

Ara fa deu anys, quan en tenia vint, vaig travessar per primer cop
la porta de la unitat de neonats com a infermera. Recordo aquell dia
amb una claredat esfereidora. Suposo que els sentiments d’emocié i por
van ser tan grans que se m'aferren a la memoria perqueé recordi sempre
com se sent una infermera el primer dia de feina. Durant tots aquests

anys, han passat per les meves mans un gran nombre de nadons, de
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pares i mares, he compartit torns amb moltes companyes de professid
i d'altres disciplines, he treballat en diversos hospitals... I cada persona,
cada situacié, cada hospital ha aportat experiencies a la meva motxilla:
alegres, tristes, edificants, que et trenquen el cor, d'exit, de pérdua,... I
totes em fan ser la infermera que soc avui dia. Molts, en llegir aquestes
linies, es preguntaran per que explico tot aixo. Doncs bé, ho explico

perque aquest és el cor que batega darrere d'e-Prematur.

El programa d'eSalut per al seguiment de I'alta precog¢ del nadd
prematur es va comencar a gestar arran del treball final del Master en
Ciencies de la Infermeria. Aquest treball, per tant, es va convertir en
I'avantprojecte d'aquesta tesi doctoral. El 2013 engegava el que ha
acabat sent una etapa de quatre anys en queé he viscut experiéncies molt

diverses.

El primer any el vaig dedicar a donar a coneixer el projecte i
aconseguir un equip solid que m'ajudés a dur a terme la meva idea. Es
en aquesta etapa quan coneixes persones meravelloses, persones grises
i persones toxiques. Pero tots, cadascun en la seva mesura, van ajudar
a madurar el projecte; fins i tot els qui ens posen entrebancs ens ajuden
a superar-nos a nosaltres mateixos davant I'adversitat. L'objectiu del
segon any es va centrar a buscar ajuda per poder dur a terme la part
tecnica del projecte. Va ser una etapa molt dura, plena d'alts i baixos,

que finalment va culminar amb un contracte de cessié de know-how
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que va fer realitat la meva idea d'e-Prematur.” El tercer i quart any han
estat els millors anys de la tesi, perque he pogut fer realitat el meu
somni, la meva idea, el meu petit Pinotxo. Implementar una creacié
propia t'omple d'orgull i de valor, pero res d'aixdo no és comparable a
escoltar les paraules de reconeixement i gratitud d'uns pares envers el
teu projecte. Aquests moments son els que fan que tota la frustracio,
I'esforg, la inversid de temps personal, la inseguretat, les alegries, les

pors o la valentia en moments de flaquesa... hagin valgut la pena.

Com si del protagonista del llibre de Carlo Collodi es tractés, el
nostre Pinotxo anomenat e-Prematur, ha passat de ser un somni, a
convertir-se en una idea, transformar-se en un projecte, fins a esdevenir

la realitat que es presenta en aquest treball.

2.1. JUSTIFICACIO DE L'ESTUDI

Avui dia, un de cada deu nens que neix a I'Estat espanyol és
prematur, una xifra que s'ha duplicat els ultims deu anys. Segons

I'Instituto Nacional de Estadistica (INE), dels 34.274 parts prematurs

T El Concurs d'Innovacié de I'Hospital Vall Hebron ens va oferir I'oportunitat que estadvem esperant
per fer realitat e-Prematur. El projecte es va presentar davant d'un auditori de possibles inversors
i el president de Nabelia, una empresa tecnologica, es va deixar seduir per la nostra proposta. El
resultat fou un contracte de cessi6 de know-how. (Know-how. neologisme anglosaxd que fa
referéncia a una forma de transferéncia de tecnologia.)
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registrats I'any 2009 (sobre un total de gairebé mig mili¢ de parts), 4.074

es van produir abans de la setmana 32 de gestacio (INE, 2010).

L'hospitalitzacio del nadé a la Unitat de cures intensives neonatals
suposa un entorpiment en el vincle de la relacié pares-fill. La creacié
d'aquest vincle s'inicia durant I'embaras, molt abans del naixement.
Pero és en el periode postnatal immediat quan es comencen a afermar
complexes interaccions. Aquest periode critic, descrit per Klaus i Kennell
(Klaus i Kennell, 1982) s'anomena «periode matern sensitiu», durant el
qual s'origina el procés d'estima, que afectara la relacié mare-fill en el
futur. Les mares de la majoria de nadons que han de ser ingressats en |
servei de neonatologia, pero, no experimenten aquest periode sensitiu,
ja que es produeix una separacio immediata després del part (Martin,
Pérez i Belaustegui, 1997). Davant l'inevitable ingrés hospitalari, hi ha
dos camins per afavorir i estimular aquesta relacié pares-fill: per un
canté fent que els pares entrin a la unitat i, per un altre, donar l'alta

hospitalaria als nens al més aviat possible.

La finalitat de I'alta precog és escurcar el periode d'hospitalitzacio
dels nadons prematurs, sense comprometre’'n, pero, la vigilancia
medica, i d'aquesta manera minimitzar la desvinculacié afectiva pares-
fill. Diferents estudis fets als Estats Units (Merritt, Pillers i Pows, 2003),
paisos del nord d'Europa (Ortenstrand, Waldenstorm i Winbladh, 1999;
Ortenstrand et al., 2001) i també a I'Estat espanyol (Esqué, Carbonell i
Alsina, 2004; Martin, Gdmez, Pascual i Pallas, 1993; Martin et al., 1997)

36



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
PROGRAMA D'eSALUT PER AL SEGUIMENT DE L'ALTA PRECOC DEL NADO PREMATUR

Elisenda Rull Bes

PROGRAMA D'ESALUT PER AL SEGUIMENT DE L'ALTA PRECOC DEL NADO PREMATUR

han demostrat els avantatges que aporta la incorporacié d'aquests
programes. Els beneficis exposats son: la normalitzacio de la situacié
familiar; la millora i satisfaccio dels pares; I'afavoriment de la lactancia
materna; un major augment del pes del nado; una millora en el
desenvolupament i disminucié del risc d'infeccions; una educacié
sanitaria més personal i una reorganitzacio dels recursos sanitaris més
satisfactoria per als usuaris. D'altra banda, diversos estudis duts a terme
a |'Estat espanyol, han determinat que a més a més dels beneficis
esmentats la incorporacié d'aquests programes d'alta precog a les
Unitats de Cures Intensives Neonatals repercuteix en una reducci6¢ de

costos en el centre sanitari (Isetta, 2013; Alvarez, 2011).

Avui dia son molts els hospitals que incorporen les noves
tecnologies en el funcionament habitual, tant per millorar la
comunicacié amb els usuaris com per innovar en els tractaments. Les
TIC en salut volen apropar l'usuari al professional sanitari i instaurar una
relacio horitzontal i de confianca. Hospitals com el de la Vall d'Hebron
o la Maternitat de Barcelona basen els seus programes d'alta precog¢ en
I'atencio domiciliaria d'infermeria. En la major part dels casos, aixo
implica que una o diverses infermeres faran una mitjana de dues visites
setmanals al domicili de l'usuari per valorar-ne I'estat de salut. Aquest
treball pretén actualitzar aquests programes d'alta preco¢ mitjancant la
incorporacié de les noves tecnologies, facilment accessibles des de
dispositius informatics avancats com ara smartphones, tauletes tactils i
ordinadors. Una eina que, aixi ho esperem, permetra als pares i tutors
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efectuar un apoderament sobre la gestié i sequiment de les cures del
nadd sabent que tenen el suport continuat de I'hospital, afavorint
d'aquesta manera I'adquisici6 de més seguretat en les cures per part

dels pares.

Entenem que cal idear estrategies connexes amb la realitat social
i economica actual, que incorporin el coneixement infermer. Hem
d'aprofitar els recursos que tenim a I'abast per tal que ens permetin
gestionar la cura amb la maxima eficacia i eficiencia, i contribuir aixi a
aconseguir que la nostra practica excel-leixi vetllant en tot moment pel

benestar del pacient.

2.2. OBJECTIUS

El primer objectiu d'aquesta investigacio ha estat coneixer la
vivencia dels pares i mares de nadons prematurs en relacio amb la seva
experiéncia durant l'estada a la unitat de neonats, aixi com les seves
perspectives i necessitats d'atencio a I'alta. Aixo ens ha permes dibuixar

I'escenari en el qual implementarem el nostre programa.

El segon objectiu ha estat dissenyar, desenvolupar, implementar i
avaluar el Programa d'eSalut per al seguiment de I'alta precog del nadd
prematur. S'ha esbrinat si el programa satisfeia les necessitats i
expectatives de pares, nadons i professionals de la salut, la qual cosa

ens ha facilitat fer un pas endavant de cara a la futura implantacio del
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programa dins la cartera de serveis de I'hospital, aixi com obrir una

noves linies d'estudi.
Aquests objectius s'han concretat de la manera seglent:
Objectius generals

. Explorar les vivencies i necessitats d'atencio a l'alta dels nadons

prematurs i els seus pares.

. Dissenyar, desenvolupar, implementar i avaluar el Programa

d’'eSalut per al seguiment de I'alta precog del nadd prematur.

Objectius especifics

Corresponents al primer objectiu principal:

. Coneéixer quines sén les necessitats un cop produida l'alta al
domicili.

. Detectar els sentiments, perspectives, necessitats i impressions
dels pares i mares de nadons prematurs davant el part

prematur, el nado prematur, I'estada a la unitat neonatal i I'alta

precog al domicili.
Corresponents al segon objectiu principal:

. Dissenyar el Programa d'eSalut per al seguiment de lalta

precog del nadé prematur.
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. Implementar el Programa d’eSalut per al seguiment de l'alta

precog del nad6 prematur.

. Avaluar la satisfaccié d'infermeres i pares i mares de nadons
prematurs que han participat en el Programa d’eSalut per al

seguiment de I'alta precog del nadd prematur.

. Explorar elements sobre I'impacte del Programa d’eSalut per al

seguiment de l'alta precog del nadd prematur.
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B 03 e-Prematur: context
d’una necessitat

“La casa d'en Geppetto era una habitacio a
peu pla, que rebia la llum de sota una escala.
El mobiliari no podia ser més senzill: una mala
cadira, un llit poc bo i una tauleta tota feta
malbé. A la paret del fons s’hi veia una petita
llar amb el foc ences; pero el foc era pintat i
també hi havia pintat un perol que bullia
alegrement i deixava sortir un nuvol de fum
que semblava fum de debo.”

Text extret del llibre Les aventures d’en Pinotxo. Historia d'un
titella de Carlo Collodi, edicié del 2016, pag 22
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3. E-PREMATUR: CONTEXT D'UNA NECESSITAT

Cada any neixen al mén uns 15 milions de nadons abans
d'arribar a terme, és a dir, més d'1 per cada 10 naixements.
Més d'un mili6 de nens prematurs moren cada any degut a
complicacions en el part. Molts dels nadons prematurs que sobreviuen
pateixen algun tipus de discapacitat de per vida, en particular,
discapacitats relacionades amb I'aprenentatge i problemes visuals i
auditius. (...) Les tasses de supervivencia presenten notables disparitats
entre els diferents paisos del mon. En context d'ingressos baixos, la
meitat dels nadons nascuts a les 32 setmanes moren per no haver rebut
cures senzilles, eficaces i poc oneroses. En els paisos d'ingressos alts,

practicament la totalitat dels nadons sobreviuen. (OMS, 2012)

Al llarg de I'historia, el nad6 prematur sempre ha anat de la ma
d'una gran mortalitat infantil. En epoques en les que la salubritat i
normes higieniques eren precaries, podriem dir que ben be fins ben
entrat el segle XIX en paisos desenvolupats, aquests nadons van tenir
molt poques oportunitats de sobreviure. Considerats infants debils,
bressolats en caixes de fusta amb ampolles d'aigua calenta, separats
dels seus pares i en terra de ningu en quan a cures mediques i
infermeres ens referim, aquells que en sortiren amb vida foren auténtics

supervivents. (Farré, 2003)
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L'invent de la incubadora fou el detonant de tota una disciplina,
la neonatologia. Aquest invent datat de I'any 1880, va dinamitzar la
creacié d'un cos propi de coneixements infermers i medics, nous
progressos técnics i en conseqliéncia un augment molt considerable de
la supervivéncia d'aquests nadons. Fins i tot s'efectua un canvi en
I'etimologia per a referir-se a ells, ja no serien mai més infants debils,
ara passarien a anomenar-se nadons prematurs. (Lussky, Cifuentes i

Siddappa, 2005)

Avui dia, gracies tant a l'especialitzacié de coneixements en
neonatologia com als avencos técnics hem aconseguit que gran part
d'aquests nadons prematurs puguin tirar endavant i guanyar la batalla
en vers la seva immaduresa de naixement i els seus problemes associats.

(Rellan, Garcia i Aragon, 2008) (Philip, 2005)

L'evoluci6 de la neonatologia medica i infermera i el seu canvi de
paradigma, del model biomedic cap al model biopsicosocial, han fet
possible la integracié dels pares a les unitats de neonats i en el seu tenir

cura. (Rubio, 2010)

Es per aixd una necessitat sequir construint en pro de la integracié
d’'aquests pares en el tenir cura dels seus nadons, en benefici dels
nostres pacients prematurs. E-Prematur es sustenta en aquesta
premissa i pretén oferir un vincle entre I'hospital i la llar per tal de que

pares i nadons prematurs comptin amb el nostre acompanyament i
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suport; facilitant i encoratjant, alhora, I'adaptacié al seu nou rol de

pares.

3.1. EL NADO PREMATUR

Tota activitat humana deriva del treball que han aportat
generacions anteriors. (Del Moral i Bancalari, 2010) Avui en dia l'estudi
i I'assistencia de mares, nadons i en especial de nadons prematurs esta
plenament integrat dins la societat i de les disciplines mediques. Aixo
és gracies a la tasca de molts predecessors que al llarg dels segles s'han
dedicat a construir i enriquir el cos de coneixements de la perinatologia,

la pediatria i la neonatologia.

El primer perinatoleg que deixa constancia de naixements
prematurs apareix durant el regnat de Adria i Traja, entre el segle Ii II
DC. Soranus, fou un grec nascut al Efes que va exercir com a metge a
I'antiga Roma, i va ser el primer en fer constar en el seu llibre
Ginecologia la importancia del tenir cura de mares i nadons. Dins del
mateix llibre també podem trobar una menci6 a la supervivencia
d’alguns nens nascuts als set mesos d’embaras. (Del Moral i Bancalari,

2010)

Entre el segle II i el segle XIX, sdn escasses les aportacions
dedicades a la salut dels nens, i encara més escasses les relacionades
amb el nadd prematur. Cal destacar les paraules de William Blackstone

al 1765 en el seu llibre Commentaries on the Laws of England que
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descriu els nadons prematurs com “monstres mitat humans meitat
besties sense drets a heretar dels seus pares” per fer-nos una idea de la
concepcidé social del nadd prematur en aquella época. (Blackstone,
1765) Com exposa la Dra. Serret, la prematuritat era considerada una
situacio per un canto no previsible i per un altre canté no tractable. De
manera que tant la seva aparici6 com la seva evolucié quedaven

totalment exposades a l'atzar del desti. (Serret, 2014)

El segle XIX destaca per ser molt més prolific que els segles
anteriors en el camp de la pediatria. Es en aquest segle quan comencem
a trobar les primeres referéncies a patologies neonatals com la
hidrocefalia, la sindrome de prune bellyi altres malformacions. Aixi com
també apareixen nous avencos tecnologics com la intubacié traqueal
en nens o l|'alimentacio per sonda en caiguda lliure. (Del Moral i

Bancalari, 2010)

Malgrat els avengos que es comencgaven a dur a terme en el camp
de la pediatria, el mot “"prematur” al segle XIX no era equivalent al que
nosaltres entenem avui dia com a “preterme”. El escriptors medics de la
epoca van agrupar tots aquells nadons nascuts petits, sota la categoria
de “prematurs i infants debils” o “escanyolits” congenits. Aquells nadons
eren conceptualitzats com a nadons que patien d'una falta d'energia o
vitalitat, i era molt incerta la relacié entre si aquest estat de debilitat que
patia el nado era fruit d'un desenvolupament immadur o d'algun tipus

de tara hereditaria. (Marx, 1986)
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Cal tenir en compte que és una época en la qual I'infant prematur
ocupa una posicié ambigua entre el metge i la mare aixi com entre el
fetus i el recent nascut. Aquests nadons prematurs, com altres recent
nascuts, naixien quasi sempre al domicili. Tot i que la medicalitzacio del
part va cada cop més a l'alga, la concentracio en la salut de la mare
rarament deixava lloc per a I'atencié al nadé més enlla de la reanimacio
inicial. Les mares molts cops eren les encarregades d'oferir cures

mediques als seus nadons per elles mateixes. (Leavitt, 1986)

La mortalitat d'aquests nadons queda emmascarada degut a la
gran mortalitat infantil. Aquells nadons de 7 o 8 mesos de gestacio que
aconseguien sobreviure, patien una existéncia molt precaria. Molts
morien en els primers dies degut a la hipotermia, la infeccié o la perdua
de pes. Les mares guiaven les seves cures per les normes basiques
d’'higiene en nadons, motiu pel qual emfatitzaven la neteja,
I'alimentacié amb lactancia materna i la provisio de calor. (Meckel, 1990)

(Bartless, 1887)

Es a principis del segle XX quan es publica I'article The Problem of
the Premature Infant al 1902. Ballantyne amb aquest article posa en
evidencia la necessitat de conservar les vides dels recent nascuts, fins i
tot si havien nascut prematurs, considerant el problema de la
prematuritat com una urgéncia dins del coneixement médic. Es a partir

d'aquest moment, en el que el nadé comenca a tenir verdaderes
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oportunitats de supervivencia gracies al canvi de la consideracié

professional i social. (Ballantyne, 1902)

Aqguest mateix segle, veu el naixement de la neonatologia clinica
a mans de Jullius Hess, creador de la primera unitat dedicada al tenir
cura de recent nascut prematur a I'Hospital Michael Reese a Chicago.
Autor del llibre "Premature and congenital diseased infants” que senta

les bases de les cures neonatals. (Hess, 1922)

A la Casa de la Maternitat i Exposits de Barcelona, fins a I'any 1915
els nadons nats abans de temps eren col-locats en capses de fusta
escalfades amb ampolles d'aigua fins que la junta del centre va accedir
a convertir un dels salons en sala incubadora. On es col-locaren dobles
vidrieres, es posa un radiador i uns prestatges al llarg de les parets per

a posar-hi els petits bressols metal-lics. (Farre, 2003)

Rondava el 1948 quan la Primera Assemblea de Salut Mundial va
recomanar que els recent nascuts que pesaven 2500g o menys al
naixement i aquells nascuts abans de les 37 setmanes fossin considerats

prematurs. (Wang et al, 2004) (Romero-Maldonado et al. 2010)

Al 1950, I'Organitzaci6 Mundial de la Salut (OMS) va revisar
aquesta definici6 després de reconeixer que varis recent nascuts
prematurs pesaven més de 25009 aixi com varis recent nascuts a terme
pesaven menys de 2500g. La nova versio va definir als recent nascuts

preterme com aquells nascuts amb menys de 37 setmanes de gestacio
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complertes, comptant des del primer dia de I'Ultim periode menstrual.

(Engle et al. 2004)

Al 1952 la Doctora Virginia Apgar descriu el puntuatge de Apgar
per a la evaluacio del recent nascut a la sala de parts. (Apgar, 1953) No
és fins al 1960 que es reconeguda l'especialitat de Neonatologia. La
creacio de I'especialitat de neonatologia va significar el reconeixement
de que els recent nascuts podien ser tractats i que requerien una atencié
especial que els diferencia dels nens d'altres edats. (Del Moral i

Bancalari, 2010)

El part prematur es definit per la OMS com tots aquells
naixements ocorreguts abans de completar les 37 setmanes de gestacio
o menys de 259 dies des del primer dia després de I'Ultim periode
menstrual. (OMS, 1977) El part prematur pot ser subdividit basant-se en
I'edat gestacional: prematur extrem (<28 setmanes), molt prematur (28
- <32 setmanes), prematur moderat (32 - <37 setmanes). El prematur
moderat pot ser alhora dividit per centrar-se en els prematur tarda (34

- <37 setmanes completes) (OMS, 2012)

L'’Academia Americana de Pediatria (APP) i el Col-legi America de
Ginecologia i Obstetricia (ACOG), defineixen “preterme” com un
naixement que succeeix durant o abans del final de I'Ultim dia de la
setmana 37 (dia 259) després de l'inici de I'Ultima menstruacié de la
mare. “Terme” és definit com aquell naixement que te lloc el primer dia

(dia 260) de la setmana 38 fins al final de I'Gltim dia de la setmana 42
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(dia 294) després de l'aparicio de I'Ultim periode menstrual. "Post-
terme" és descrit com el naixement d'un nadé que es produeix durant
o després del primer dia (dia 295) de la setmana nimero 43 després de

I'inici de I'Gltima menstruacio. (Engle et al., 2007)

Figura 1. Classificacié del nadé prematur

Primer dia de

o ; Prematur tarda
I"altim periode

Dia 1 Dia 239 Dia 259 Dia 294
| | | |
| | | | >
Setmana 0/7 Set. 34 Set. 36 Set. 41
\ ) A J
f | |
Pre-terme o prematur Terme Post-terme

Figura d'elaboracio propia basada en el treball de Engle, Tomashek i Wallman. (Engle, Tomashek i

Wallman, 2007)

L'Associacié Espanyola de Pediatria (AEPED) defineix el recent
nascut preterme com aquell que neix abans de completar la setmana
37 de gestacio, sent la gestacié una variable fisiologica fixada en 280
dies, més menys 15 dies. El terme preterme no implica valoracié de
maduresa, com ho fa prematur, tot i que en la practica ambdds termes

s'usen indistintament. (Rellan et al. 2008)
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Els diferents graus de prematuritat estan definits per I'edat
gestacional, que és calculat des del primer dia de I'Gltim periode de la

mare, o pel pes al naixement. (Mandy GT, 2016)

La classificacié basada en el pes al naixement inclou les seglients

categories: (Rellan et al., 2008)
. Extremat baix pes al naixement (< 1000g)
. Molt baix pes al naixement (< 1500g)

. Baix pes al naixement (<2500g)

Tot i que existeix unanimitat en la definicio del recent nascut
preterme, hi ha molta controversia per definir els subgrups de
maduresa. La terminologia dels subgrups més usada és la seguent:

(OMS, 2016)
« Prematur extrem (< 28 setmanes)
. Recent nascut molt prematur (28 a < 32 setmanes)

. Recent nascut moderadament prematur (32 a < 37 setmanes)

La incidencia mundial de recent nascuts preterme s'estima que és
al voltant de ['11%, tenint en compte que a Europa és
d'aproximadament del 5% mentre que a algunes parts d'Africa ronda

sobre el 18%. Traduit en xifres, aproximadament uns 15 milions de
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nadons neixen de forma prematura cada any. D'aquests naixements
prematurs el 84% succeeix entre les 32 i 36 setmanes de gestaci6, un
10% succeeix entre la setmana 28 i <32 i finalment un 5% succeeix a

<28 setmanes de gestacié. (Mandy, 2016)

En els paisos desenvolupats es pot evidenciar un increment del
19,4% en la prevalenca de parts prematurs, i s'ha passat del 7,2% al 8,6%
en el periode compres entre els anys 1990 i 2010. Tot i que, en aquests
darrers anys i en terme mig, s’ha observat una estabilitzacié dels

naixements prematurs (Chang HH, et al., 2013)

Un estudi realitzat a nivell mundial en 39 paisos destaca que dins
del grup dels 10 primers se situen els Estats Units i Alemanya, amb una
taxa de naixements prematurs del 12% i del 9,2% respectivament,
resultats atribuits, possiblement, a canvis en la practica obstetrica, com
I'augment de la inducci6 del part, el part per cesaria, les tecniques de
reproduccid assistida, i no només a canvis demografics (Chang HH, et

al, 2013).

Segons dades publicades en varies fonts com I'Institut Nacional
d'Estadistica, la Generalitat de Catalunya o March of Dimes? la

prevalenca de prematuritat a I'Estat Espanyol és del 7,4%. Segons

2 Dins la seva pagina web, es poden consultar grafics sobre les ratios estimades de parts prematurs
a I'Estat espanyol. http://www.marchofdimes.org/mission/global-preterm.aspx
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I'estudi de Chang, I'Estat Espanyol queda situat en el punt mitja de tots
els paisos, per sota del Regne Unit, amb una taxa de prematuritat del

7,8%. (INE, 2010) (Generalitat de Catalunya, 2014)

La taxa de prematuritat a Catalunya se situava I'any 2011 en un
7,1%, es va mantenir estable els darrers anys, i es va observar una
reduccié relativa del 2,7% respecte I'any 2010. Dins del grup de
prematurs extrems, nascuts entre les 22 i les 31 setmanes de gestacio,
la taxa de prematuritat va ser de 1'11,5% i es va mantenir estable els
ultims anys. Cal destacar també que, en els darrers anys, s'ha produit
una tendencia a I'alca de naixements en mares majors de 35 anys i
d'embarassos multiples, factors que han incidit en I'augment de la
prematuritat En efecte, el 31,8% de les mares tenien més de 35 anys
I'any 2011, i el percentatge d’embarassos multiples es va situar en un
4,8%. Respecte el part per cesaria com a factor de risc de prematuritat,
observem que a Catalunya era del 28,5% I'any 2011 (sobre la xifra total
del naixements), i que s’ha mantingut estable en els darrers anys

(Generalitat de Catalunya, 2011)

Les estadistiques ens revelen que el 80% de naixements
prematurs succeeixen de forma espontania dels quals el 50% son
deguts a un part prematur, el 30% degut a la ruptura prematura de
membranes i el 20% degut a la intervenci6 medica per causa de

problemes en la salut materna o fetal.
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La OMS en el seu report del 2012 classifica el tipus de part

prematur segons la seva causa de la seguient manera: (Goldenberg et

al.,2008)(OMS, 2012)

Part prematur espontani. Aquell que el que s'inicia el treball de
part de forma espontania o degut a la ruptura prematura de
membranes. El part prematur espontani és un procés
multifactorial, resultat de la interaccié de factors que causen
que l'Gter passi d'estar tranquil a patir contraccions actives i al
naixement abans de les 37 setmanes completes de gestacio. Els
precursors del part prematur espontani varien segons |'edat

gestacional (Steer,2005), i els factors socials i mediambientals.

Part prematur iniciat pels serveis meédics: Aquest te lloc com a
resultat de la induccio al part degut a problemes relacionats
amb la salut materna o fetal i/o el naixement per cesaria

electiva abans de les 37 setmanes completes de gestacio.

Els factors de risc associats amb el part prematur inclouen els

seglents factors sociodemografics i obstetrics: (OMS, 2012)(Mandy,

2016)

Embarassos adolescents o edat materna avancada.

. Risc genetic, historial de naixements prematurs a la familia.
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Increment de les gestacions multiples aixi com d'embarassos

per mitja de reproduccié assistida.

Infeccions, diabetis, hipertensid, preeclampsia/eclampsia,

malalties cardiaques o pulmonars, anemia i malaltia de tiroides.

L'estil de vida matern com ara un excés d'activitat fisica,

historial d'abus de substancies o tabaquisme, dieta, pes i estres.

Factors relacionats amb la placenta, I'Uter o la cérvix com poden
ser un cervix curt, malformacions uterines, placenta préevia,

sagnats vaginals...

Factors relacionats amb el fetus com la presencia d’anomalies
congenites, problemes de creixement, infeccions fetals i perdua

del benestar fetal.

Segons diu la AEPED, la patologia prevalent del preterme es la

derivada del binomi immaduresa — hipoxia, per I'escurcament de I'edat

gestacional, i la ineficacia de I'adaptacié respiratoria postnatal despreés

de la supressio de I'oxigenacio transplacentaria. (Rellan, Garcia i Aragon,

2008)

En el informe del Eunice Kennedy Shriver National Institute of

Child Health and Human Development (NICHD) detallen les seglents

complicacions i les seves frequiencies observades en 8515 prematurs de

molt baix pes: (Stoll et al, 2010)
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. Destret respiratori el 93%

. Retinopatia degut a la prematuritat el 59%

. Ductus arterios persistent el 46%

. Displasia broncopulmonar el 42%

. Sepsis el 36%

. Enterocolitis necrotitzant el 11%

. Hemorragia interventricular de graus ILi IV el 7 al 9%

. Leukomalacia periventricular el 3%

Tot i que s'ha de tenir en compte que conforme incrementa I'edat
gestacional el risc de complicacions disminueix. Fins i tot els prematurs
moderats estan en risc tal i com il-lustra un estudi suec que va comptar
amb 6674 infants prematurs amb edats gestacionals compreses entre
la setmana 30 i la 34 en els que van veure que les complicacions més

freqlents van ser les seglients: (Altman et al., 2011)

. Hiperbilirrubinemia el 59%
. Destret respiratori agut el 28%
. Hipoglucemia el 16%

. Infeccions bacterianes el 15%

Per fer una visié rapida sobre les complicacions a curt i llarg
termini em creat el seglent quadre seguin l'explicaci6 de Mandy

(Mandy, 2016):
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Taula 1. Complicacions del nadé prematur a curt i llarg termini

CURT TERMINI

LLARG TERMINI

Hipotermia

Problemes amb el neurodesenvolupament

Problemes respiratoris:
« Sindrome de destret respiratori
« Displasia Broncopulmonar

« Apnea del prematur

Hospitalitzacions:

« Virus respiratori sincitial (VRS) i

asma.

« Reflux gastresofagic i

gastroenteritis.

« Displasia broncopulmonar, major
risc del sindrome de mort sobtada
del lactant i deficiéncies de visi¢ o

auditives.

Problemes cardiovasculars:
« Ductus arteriés persistent

« Tensio arterial baixa

Problemes cronics de salut

Hemorragia interventricular

Disfuncions en el creixement

Anomalia de les glicemies

Deficiencies de la funcié pulmonar

Enterocolitis necrotitzant

Infeccio

Efecte en la salut adulta:
e Resisténcia a la insulina
e Hipertensio i canvis vasculars

e Reproductius
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Els avencos en les cures intensives neonatals han millorat la
supervivencia dels recent nascuts prematurs. Es per aixo que el nombre
de recent nascuts prematurs que sobreviuen i son donats d‘alta de les
unitats de cures intensives neonatals continua incrementant. Tot i que
la majoria dels nadons donats d'alta de la unitat tenen una edat
corregida, es propera a les 40 setmanes, molts d'ells difereixen en les
seves necessitats mediques si els comparem amb els recent nascuts a

terme. (Stewart, 2017)

Es a cauda de la necessitat de proveir a aquests nadons d'una
atenci6 sanitaria optima que molts organismes vinculats a la
neonatologia han creat protocols i guies per assegurar la continuitat en

les cures un cop els nadons son donats d‘alta.

Els pilars fonamentals d'un correcte seguiment segons la guia
clinica elaborada per la American Academy of Pedjatrics (AAP) compren
els seguents items: (American Academy of Pediatrics Committee on

Fetus and Newborn, 2008)

. Revisié acurada dels antecedents clinics

. Evolucié del creixement del nadd prematur
« Immunitzacions

. Screenings oculars i auditius

- Neurodesenvolupament

. Problemes psicologics en els pares

. Sindrome del nadd vulnerable
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. Readmissions a I'hospital

El risc de mort augmenta conforme augmenta la immaduresa. El
grup de recent nascuts amb molt baix pes son els principals
contribuidors a la mortalitat infantil. (Mathews et al., 2015) (Watkins et

al., 2016)

Segons I'Associacié Espanyola de Pediatria (AEPED) amb dades de
2006, la mortalitat varia segons el pes i 'edat gestacional, adquirint en
els extrems de mortalitat superior el 90% per als prematurs amb edat
gestacional de 24 setmanes, a les 28 setmanes el 13% i amb una edat
gestacional superior a 29 la mortalitat és inferior al 7%. Quan s'estableix
el pes al naixement com a referencia, la taxa de mortalitat neonatal es
superior al 70% per sota dels 750g, entre els 750g i els 1000g és del
19% i entre els 1001 i 15009 decreix fins al 5.3%. (Rellan, Garcia i Aragon,
2008 )

La majoria dels estudis indiquen que els principals factors que
influeixen en la variacié de la mortalitat del prematur sén els seglients:
(Shapiro-Mendoza i Lackritz, 2012) (Mandy, 2016) (Rellan, Garcia i
Aragodn, 2008 ) (OMS, 2012)

. Grau de prematuritat
. Etnia de la mare
« Nivell d'assistencia neonatal

. Anomalies congeénites
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Després de I'alta de la unitat de cures intensives neonatals el nadé
prematur segueix estat en risc d'una mort prematura. En un estudi
retrospectiu del NICHD, el 2% dels recent nascuts prematurs de molt
baix pes moren després de l'alta de la unitat de neonats entre les
setmanes 18 i 22 d'edat corregida. Un analisis multivariant de regressié
logistica va identificar com a predictors de la mortalitat a l'alta: I'étnia
afroamericana, aquells que no disposaven d'asseguranca medica i una

estada a la Untat de Neonats superior a 120 dies. (De Jesus et al., 2012)

Els estudis apunten que tot i que el nadd prematur hagi superat
el seu primer any de vida, aquest encara segueix en risc de mort
prematura si els comparem amb aquells nadons nascuts a terme.

(Swamy et al.,, 2008)

3.2. EL PREMATUR TARDA

El prematur tarda és per a molts el gran oblidat. Medicament poc
estudiat, aquests prematurs no presenten normalment una complexitat
en el tractament tant alta com el prematur extrem. El prematur tarda tot
i tenir menor risc de morbi-mortalitat respecte el grup anteriorment
mencionat no esta exempt de risc, motiu pel qual també precisa d'unes
cures cliniques adaptades a les seves necessitats. (Lopez et al.,

2013)(Escobar et al., 2006) (Ramachandrappa et al., 2009)

A dia d'avui, ni tant sols hi ha consens per definir el prematur
tarda. Al 2005, els membres del taller “Optimizing Care and Outcome of
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the Near-Term Pregnancy and the Near-Term New-born Infant”,
patrocinat pel National Institutes of Health van recomanar que els nens
nascuts entre la setmana de gestacié 34 i la setmana de gestacié 36
després de I'inici de ultim periode menstrual de la mare es coneguessin
com a prematurs tardans per emfatitzar que aquests nadons son
prematurs i, com a tals, estan en risc de complicacions mediques

relacionades amb la seva immaduresa. ( Raju et al., 2006)

Als Estats Units, els naixements prematurs van incrementat d'un
10.6 % a un 12.8% en base a tots els naixements vius al 2006, i han
disminuit en un 9.6% de tots els naixements al 2014 i 2015. L'increment
de naixements prematurs en les tres ultimes decades va ser degut
principalment a l'increment en els naixements de prematurs tardans
d'un 7.3% a un 9.1% de tots els naixements de 2006 i van representar
més de 250.000 naixements per any. El descens el la majoria de
naixements prematurs queden reflectits en la disminucié dels
naixements de prematurs tardans d'un altissim 9% al 2007 fins a un 6.8%
de tots els naixements al 2015, reflectint el progrés en la prevencio del

part del prematur tarda. (Barfield i Lee, 2016)

Complementant les dades descrites anteriorment, en el seu article
Demestre Guasch et al ens parlen de lI'increment de parts de prematurs
i en concret prematurs tardans a I'Estat Espafiol. Durant el periode
comprés entre I'1 de gener de 1992 i al 31 de desembre de 2008 van

néixer vius 34.536 nens, dels quals 32.015 van néixer a terme, de 370/7
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a 426/7 setmanes d'edat gestacional i 2.521 van néixer preterme.
D'aquests Ultims, 2.003 van ser prematurs tardans (edat gestacional
entre 340/7 i 366/7 setmanes) que representen el 58% de tota la
poblacié de nascuts vius, i el 79% de tots els prematurs, 518 van ser els
nascuts amb edat gestacional inferior a 34 setmanes. La taxa de
prematuritat global es va incrementar des del 3,9% el 1992 fins al 9,8%
el 2008, a costa de I'increment experimentat en els de 34 a 36 setmanes,
mentre que els d'edat gestacional inferior van mantenir una incidencia

practicament estable. (Demestre et al., 2009)

Ramachandrappa i Jain ens recorden en el seu article, “"Health
issues of the late preterm Infants”, que precisament aquests nadons sén
els que ens van permetre aprendre el maneig del prematur fa 40 anys i
que just ara son els grans oblidats. Tant mateix ara descobrim que s'ha
incrementat considerablement el percentatge de prematurs tardans,
fins a arribar al voltant del 70-79% dels naixements prematurs, que no
estan exempts de risc, ja que presenten una major morbiditat neonatal
que pot repercutir en el seu desenvolupament neurologic en edats
posteriors, quan es comparen amb recent nascuts a terme.
(Ramachandrappa et al., 2009) (Shapiro-Mendoza i Lackritz, 2012)
(Demestre et al., 2009)

En un estudi basat amb dades provinents del British Columbia
Perinatal Database Registry, els factors de risc materns que son més

comuns en el prematur tarda en comparacié amb el recent nascut a
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terme inclou corioamnionitis, hipertensio, diabetis, trombofilia, ruptura
prematura de membranes, primigravida i embaras adolescent. (Khashu

et al., 2009)

Tal i com s’ha senyalat anteriorment, l'increment general dels
naixements prematurs des de 1990 fins a 2006 ve donat principalment

degut a I'increment de prematurs tardans.

Molts autors apunten en els seus estudis epidemiologics, els
principals factors associats amb un increment: (Whyte, 2010; Shapiro-
Mendoza i Lackritz, 2012; Hamilton et al. 2010; Davidoff et al. 2006; Lee,
Cleary-Goldman i D'Alton, 2006; Martin et al. 2015; Martin et al.2012;
Reddy et al., 2007; Sunderam et al., 2015; Behrman i Butler, 2007; Engle
i Kominiarek, 2008; Honein et al., 2009)

. Millora de la vigilancia obstetrica: En els paisos desenvolupats
el control obstétric (control del benestar fetal, ecografies
prenatals i la monitoritzacio electronica fetal) ha augmentat.
L'increment del control obstetric a incrementat paral-lelament
amb la proporcié de parts indicats medicament que inclouen
induccions i cesaries. L'increment en els naixements prematurs
medicament indicats succeeixen principalment en els
naixements prematurs tardans (6.4% versus 7.4%) comparat
amb una petita disminucio en els prematurs extrems (1.6 versus
1.5 %) i una encara més petita disminucio en els prematurs

moderats (1.2 versus 1.3%).
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Augment dels naixements multiples: Els nadons producte de
gestacions multiples generalment neixen amb una edat
gestacional menor front a aquells que provenen de gestacions

uniques.

Increment de I'edat de les gestants: S’ha observat un augment
de I'edat de les dones (>30). Hi ha estudis que correlacionen
una edat materna elevada amb un increment del risc de part
prematur comparant amb un grup de dones entre 20 i 24 anys.
A més a més, les dones amb trenta anys tenen més probabilitat
que aquelles més joves de concebre gestacions multiples

espontaniament.

Increment de |'Gs de terapies fertilitat: Les terapies de fertilitat
incrementen la probabilitat de gestacions multiples aixi com de
part prematur. Les gestacions uniques fruit de terapies de
reproduccié assistida comparades amb gestacions Uniques
espontanies tenen més probabilitats de patir un part prematur.
L'estimacié de la contribucid de les terapies de reproduccié
assistida en els parts prematurs durant el 2012 a Estats Units és

del 4.6%.

Inexactitud en el calcul de I'edat gestacional: Alguns nadons
prematurs tardans son el resultat de parts prematurs assistits

medicament pensant erroniament que ja son nadons a terme.
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. Increment de l'obesitat materna: Les dones amb obesitat o
sobrepes son més propenses a patir un part prematur que
aquelles no obeses a causa de les complicacions relacionades
amb l'obesitat com a complicacions prenatals com sén la

diabetis gestacional o la hipertensio.

. Les malformacions congenites: Les malformacions congenites
s'associen amb majors taxes de naixements prematurs. Un
estudi en diversos estats dels Estats Units des de 1995 fins 2000
va mostrar que els nadons nascuts a les 32-36 setmanes de
gestacié tenien més del doble de risc de tenir malformacions
congenites que els recent nascuts a terme. El risc era cinc
vegades més gran per a aquells nadons nascuts amb edats

gestacionals més primerenques.

Comparant el prematur tarda amb el recent nascut a terme,
aquest primer compta amb una major morbiditat durant
I'nospitalitzacio al naixement, amb taxes més altes de re-hospitalitzacid
durant el periode neonatal i durant el seu primer any de vida, aixi com
a llarg termini un major risc de deteriorament del desenvolupament

neurologic.

El prematur tarda també comporta un major cost assistencial que
aquells nadons recent nascuts a terme. L'estudi retrospectiu america de

Mc Laurin et al, ens rebel-la que els prematurs tardans passen de mitjana
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un major nombre de dies d'estada hospitalaria dansa del naixement (8.8
versus 2.2 dies) amb un consequent increment del cost assistencial
(26.054 dolars versus 2061 dolars). (McLaurin, et al. 2009) Per un altre
canto, un estudi realitzat amb dades provinents de sis Unitats de Cures
Intensives pediatriques ha evidenciat que de tots els nadons vius que
van rebre |'alta aquells nascuts entre la setmana 33 i la 36 de gestacio
amb una estada hospitalaria menor a 4 dies tenint majors taxes de
reingrés que tots els altres grups, incloent el grup de prematurs

extrems. (Escobar et al., 1999)

Durant I'hospitalitzacié, molts factors predisposen al prematur
tarda a condicions mediques associades amb la seva immaduresa, cop
per exemple el destret respiratori, apnees, inestabilitat en Ila
termoregulacio, hipoglucemia, hiperbilirrubinemia i dificultats en
I'alimentacio. (Engle, Tomashek i Wallman, 2007) En el seu estudi Wang
et al. sustenten que durant I'ingrés hospitalari després del naixement
del prematur tarda, aquest té 4 possibilitats més que un nadd a terme
de tenir al menys 1 diagnostic d'alguna condicié medica i 3.5
possibilitats més de tenir 2 o més condicions diagnosticades. (Wang et

al., 2004)

La seglient taula aglomera els principals factors relacionats amb
el desenvolupament fisiologic del prematur tarda a curt i llarg termini i
s'ha realitzat seguint les aportacions de Engle, Tomashek, i Wallman;

Hurtado et al; Leone et al; Romero-Maldonado, Arroyo-Cabrales, i
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Reyna-Rios; Fernandez et al.; Whyte; Sarici et al.; i McLaurin et al. : (Engle,

Tomashek, i Wallman, 2007; Hurtado et al.,, 2014; Leone et al. 2012;

Romero-Maldonado, Arroyo-Cabrales, i Reyna-Rios, 2010; Fernandez et

al. 2012; Whyte, 2012; Sarici et al., 2004; McLaurin et al., 2009)

Taula 2. Desenvolupament fisiologic del prematur tarda a curt termini

DESENVOLUPAMENT FISIOLOGIC DEL PREMATUR TARDA

Curt termini

Hipotérmia

Els resposta del nad6 a I'exposici6 del fred esta
directament relacionada amb I'edat gestacional i es veu
afectada per la mida fisica del nadd, la quantitat de teixit
adipds blanc i marré aixi com la maduresa de I'hipotalem.
Els prematurs tardans disposen de menys teixit adipos
blanc que els permeti aillar-se del fred i no poden generar
calor amb el teixit adipdés marré de forma tant efectiva
com un recent nascut a terme. A més a més el recent
nascut prematur tarda és més propens a perdre calor que
els nadons a terme ja que tenen una gran superficie

versus el pes i son més petits de mida.
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Taula 2. Desenvolupament fisiologic del prematur tarda a curt termini (continuacio)

Hipoglucémia

Curt termini

La hipoglucémia, pot afectar a nadons de totes les edats
gestacionals degut a una resposta metabodlica insuficient
davant de la perdua abrupta de glucosa provinent de la
mare després del part. Tot i aixd, s'observa que la
incidencia de la hipoglucémia és inversament
proporcional a l'edat gestacional. Els recent nascuts
preterme tenen un major risc de desenvolupar una
hipoglucemia després del naixement degut a la
immaduresa de la glicogenesis hepatica, la lipolisis del
teixit adipds, una desregulaci6 hormonal i una

glucogeénesis i cetogenesis hepatica deficient.

Morbiditat

respiratoria

La incidéncia del risc de morbiditat respiratoria incloent el
sindrome de distrés respiratori, la taquipnea transitoria
del recent nascut, la pneumonia, el fracas respiratori i la
necessitat de suport ventilatori és major en el prematur
tarda en front al recent nascut a terme. La immaduresa de
I'estructura pulmonar també esta associada amb una
absorci6 retardada dels fluids interpulmonars, la

insuficiencia de sulfactant i un intercanvi gasos ineficac.
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Taula 2. Desenvolupament fisiologic del prematur tarda a curt termini (continuacio)

La incidencia de I'apnea en el prematur tarda esta entre
el 4% i el 7% comparada amb el entre 1% i el 2% del
recent nascut a terme. La predisposicio a I'apnea en el
prematur tarda va directament associada amb
lincrement de la susceptibilitat a la depressio
respiratoria hipoxia, la disminucié quimicosensitiva
central al dioxid de carboni, els receptors pulmonars
irritants immadurs, l'increment de la sensibilitat de la
inhibicié respiratoria a I'estimulacié laringia i una
Hipotérmia L . L .

disminuci6 del to muscular de les vies aéries superiors.
També es sospita que el prematur tarda te un major risc
d'efectuar apnees d'origen central degut a la

immaduresa del seu sistema nervids central i el seu

cervell és aproximadament dos tercos de la mida del

Curt termini

cervell d'un recent nascut a terme. Es per aixd que el
prematur tarda té un major risc de patir el sindrome de
la mort sobtada comparat amb els recent nascuts a

terme.

El prematur tarda té una funcié gastrointestinal
immadura i per tant una dificultat en la seva alimentacio
que el predisposa a incrementar la circulacié
Dificultats par a | enterohepatica, disminuir la freqiencia de les
I'alimentacié deposicions, la deshidratacio, i la hiperbilirrubinemia.
Les dificultats en [l'alimentacié del prematur tarda
poden venir donades per una immaduresa de la

coordinacié oro-bucal i els mecanismes de deglucié.
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Taula 2. Desenvolupament fisiologic del prematur tarda a curt termini (continuacio)

Risc infecciés

El prematur tarda té major risc d'infeccié neonatal, ja que
els anticossos materns no es transfereixen totalment
abans de la 37 setmana de gestaci6. Les infeccions
maternes poden ser responsables del part prematur. En
molts parts prematurs, es desconeix si la gestant és
portadora d'Streptococcus agalactiae (S. Agalactiae), ja
que encara no s'ha fet el cribratge universal en aquestes
edats gestacionals. Els microorganismes grampositius
son els principals responsables de la sépsia precog i
tardana en aquesta poblacié que, a la vegada, mostra
una taxa especifica d'infeccio, distribuci6 de
microorganismes patogens responsables i mortalitat per

gramnegatius.

Curt termini

Hiperbilirrubinémia

La ictericia i la hiperbilirrubinémia succeeix de forma més
habitual i més perllongada en el prematur tarda, ja que
aquests pateixen un retras en la maduraci6 i una menor
concentracioé de uridinadifosfat glucuroniltransferasa. Els
prematurs tardans tenen 2 cops més de probabilitats
que un recent nascut a terme de tenir la bilirubina
elevada de forma significativa en els 5 o 7 dies després
del naixement. Les dificultats en I'alimentacié poden
ocasionar un retras en la resolucié de la recirculacio
enterohepatica de la bilirubina causant un increment de
la bilirubina en suero. Per tant tenen un major risc de
patir danys cerebrals induits per la bilirubina i kernicterus

comparats amb el recent nascut a terme.
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Taula 2. Desenvolupament fisiologic del prematur tarda a curt termini (continuacio)

La taxa de reingrés hospitalaris és dos o tres cops major
en els prematurs tardans. Particularment tenen un risc
de reingrés tres vegades major en els primers 15 dies
després del naixement. Les causes més freqiients del
reingrés son ictericia, dificultats en I'alimentacio, escas
guany ponderal, deshidratacié i apnea. Els trastorns
respiratoris (com la bronquiolitis o el virus respiratori
sincitial) i gastrointestinals sén les causes més comuns
del reingrés tarda durant el primer any de vida. Un
Risc infeccios estudi de California va observar que la cohort més gran

de nadons que reingressaren al menys una vegada en

Curt termini

el primer mes de vida foren els recent nascuts de 35
setmanes de gestaci6 a causa de les infeccions
respiratories, principalment. El cost d'aquest reingressos
fou de 92.9 milions de ddlars. La immaduresa fisiologica
i metabolica fa que el prematur tarda presenti un major
risc de desenvolupar complicacions mediques que
resulten en un augment de la morbimortalitat al

naixement, durant I'estada hospitalaria i a I'alta.
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Taula 3. Desenvolupament fisiologic del prematur tarda a llarg termini

DESENVOLUPAMENT FISIOLOGIC DEL PREMATUR TARDA

La immaduresa cerebral pot ser el principal
responsable de les discapacitats neurologiques
observades en el desenvolupament neurologic a llarg
termini en aquesta poblacié. Tot i que els dades sobre
la maduracié del cervell dels nadons prematurs
tardans sén limitats, l'autopsia i la ressonancia
magneética demostren que, a les 35 setmanes de
Desenvolupament gestacio, el cervell pesa un 65% del cervell d'un nadé

Neurologic aterme, i la superficie externa té menys solcs. Aquesta
immaduresa pot augmentar la vulnerabilitat del

cervell a lesions a llarg termini. A la literatura es

descriuen retards o discapacitats del

Llarg termini

neurodesenvolupament en I'etapa preescolar, paralisi
cerebral, retard mental, discapacitat intelslectual,
esquizofrénia, trastorns del desenvolupament

psicologic, la conducta i I'emocié.

Hi ha alguns estudis que suggereixen que els nens
Altres efectes a nascuts com a prematurs tardans poden estar amb
llarg termini risc de patir retras en el creixement durant la infancia

aixi com mobilitat respiratoria a llarg termini.

Les taxes de mortalitat infantil sdn més altes entre els nadons més
prematurs. Durant els anys compresos entre el 2006 i el 2008 els nadons

nascuts <28 setmanes de gestacio tenien la taxa de mortalitat infantil
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més alta (378,2 per 1.000 nascuts vius), mentre que els nadons nascuts
a les 39-41 setmanes tenien les taxes més baixes de mortalitat (2,1 per
1.000 nascuts vius). Es important assenyalar que el risc de mortalitat
segueix disminuint fins gestacid 39-41 setmanes, inclosos els nascuts
prematurs tardans (7,1 per 1.000 nascuts vius) i els preterme moderats
(16,2 per 1000 en viu). Els nadons nascuts a les 32-33 setmanes de
gestacié i els nascuts a les 34-36 setmanes de gestacid tenen,
respectivament, entre 8 i 3 vegades la taxa de mortalitat infantil en
comparacié dels seus homolegs nascuts a terme. (Shapiro-Mendoza et

al,, 2012) (Tomashek et al., 2007)

En una revisio exhaustiva, Colin et al. ha trobat que els nadons
nascuts entre les 32-36 setmanes de gestacid tenien un major risc de
morbiditat respiratoria en comparacio amb nadons nascuts a terme.
D’altra banda, s’ha pogut observar que la taxa de mortalitat infantil
deguda al sindrome de dificultat respiratoria augmenta conforme
disminueix I'edat gestacional abans de les 37 setmanes (0,06 infantil
morts per cada 1.000 nascuts vius a les 36 setmanes, 0,11 a les 35
setmanes, 0,26 a les 34 setmanes, 0,44 a les 33 setmanes, i 3,09 en 28-

32 setmanes). (Colin, McEvoy i Castile. 2010) (Joseph et al., 2009)

Cal tenir en compte que a part de l'increment de la taxa de
mortalitat conforme decreix I'edat gestacionals, hi ha altres factors que

poden influir en la mortalitat tals com aquells nadons amb defectes en
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el naixement o amb creixement intrauteri retardat. (Young et al,

2007)(Pulver et al., 2009)

3.3.  LES UNITATS NEONATALS

La neonatologia es una branca de la pediatria dedicada a I'atencio
del recent nascut, ja sigui sa o malalt. Prové etimologicament de l'arrel
llatina natos que significa néixer i /ogos que significa estudi, és a dir, es

“I'estudi del recent nascut”. (Garcia J, 2002)

Abans del segle XIX, els metges essencialment van ignorar els
infants. L'atencié dels nadons requeia primordialment en les mares
d'aquests. No hi havia institucions dedicades al tenir cura dels infants
excepte cases de caritat on monges s'encarregaven del seu tenir cura, i
les taxes de mortalitat eren tan altes com entre el 85% i el 95%. La
industrialitzacio del segle XIX, incloent I'entrada de la dona en el mén
laboral, I'increment de I'Us d'alimentaci¢ artificial i I'abandonament
d’infants amb el conseqiient augment de cases de caritat va resultar en
el major registre de mortalitat infantil: més de 230/1000 naixements al
1870. Aquest increment de les taxes de mortalitat, juntament amb la
disminucio de la taxa de natalitat va provocar molts temors cara a la
possible despoblacio i una possible vulnerabilitat de la defensa
nacional. Es per aix0 que a Europa apareix el Infant Welfare Movement

(IWM) des del 1870 fins al 1920. Aquest moviment liderat per metges
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londinencs, va fer els primers esforcos per millorar el benestar dels

l'infants. (Lussky, Cifuentes i Siddappa, 2005) (Bolt, 1931)

Baker compara la historia de la neonatologia abans de la
ventilacié mecanica amb la frontera americana abans del ferrocarril.
D’una banda, era una periode d’exploracié i colonitzacié dominada per
un petit pero colorit elenc de personatges que veien la seva tasca com
una tasca avorrida i alhora com una inexplorada terra salvatge. D’altra
banda, la metafora de la frontera ens recorda que el territori no reclamat
en questio era de fet ni buit ni sense oposicio. El tenir cura dels nadons
concernia tradicionalment a les mares. Els primers metges® que van
intentar de tractar el nad6 prematur per mitja de la incubadora al 1880
van trobar la tasca de guanyar la cooperacié i la confianca de les mares
que va resultar ser tant dificil com aplicar la nova tecnologia. Per aquella
epoca la medicina també estava dividida, obstetres i pediatres a finals
de segle reclamaven que la seva especialitat estava millor situada per
lidiar amb els problemes de la prematuritat. La incubadora va posar en
moviment un concurs a tres bandes entre mares, obstetres i pediatres

sobre qui havia de tenir cura del nad6 prematur. (Baker, 2000)

La importancia d'un ambient calid per al nounat, i especialment

per al prematur, fou documentada cap als inicis del 1800 a Franga. Tot i

3 Per a la construccié d'aquest marc tedric es va buscar bibliografia en relacié als inicis de la
neonatologia. Malauradament la bibliografia consultada practicament no parla del paper de les
infermeres i comadrones en el inicis de la disciplina.
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que molts métodes d'escalfament havien estat usats al llarg dels segles,
la primera incubadora fou desenvolupada al voltant del 1835 a San
Petersburg i el primer informe teoric del seu Us en el tenir cura del nado

prematur, va ser publicat per Denucé al 1857. (Garcia, 2002)

Al 1870 quan l'obstetre francés Stephane Tarnier, tractava de
trobar un mitja per escalfar els nombrosos prematurs que de forma
rutinaria sucumbien a la hipotermia a les plantes de la Maternité Port
Royal, va desenvolupar la primera incubadora usada en nadons
humans. Tarnier es va inspirar per a desenvolupar la seva incubadora,
en una incubadora de pollastres que va veure en un expositor al zoo de
Paris. El primer model d'incubadora consistia en escalfar varis nadons
alhora posant-los per sobre d'un reservori d'aigua calenta enganxat a
una font de calor externa. Rapidament va simplificar I'aparell, ideant un
model dissenyat per a un sol nad6 escalfat per botelles d'aigua calenta
que s’havien de recanviar de forma manual per la infermera cada 3h. La
ventilacio es basava en conveccio simple, amb aire entrant a la base i

circulant cap a dalt al voltant del nadé. (Budin, 1907)

Segons un estudi de I'época, I'Us de la incubadora va doblar
gairebé la supervivencia dels recent nascuts d’entre 1200 i 2000 grams,
passant aquesta del 66 al 38%. Cal tenir en compte que en aquella
mateixa epoca també havien millorat les cures infermeres i les tecniques
d'alimentacio amb la introduccié de la técnica d'alimentacio per gavage.

(Auvard, 1883)
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Progressivament el disseny de les incubadores es va anar
adaptant a les necessitats del tenir cura d’aquests nadons i, molt aviat,
les parets es van fer de vidre per a poder veure els recent nascuts des
de fora i identificar I'anomenada “crisis de cianosis” el que actualment

coneixem com l'apnea del prematur. (Martinez, 2008)

Al 1893 obre les portes a Franca, el services des débiles un anexe
a I'hospital de la Maternité de Paris. Aquest constava d'una planta amb
incubadores amb la missié d'admetre i tractar aquells nadons
prematurs portats de casa. Al 1895, una supervivencia del 51% era tot
una victoria. L'alta mortalitat, era un reflex de les condicions amb les
que arribaven aquests nadons del seu domicili. Aquests nadons naixien
a les seves cases i per quan arribaven a I'hospital ja estaven molt

compromesos. (Henry, 1898)

Pierre Constant Budin, va escriure “Molt sovint, el servei de debils
nomes serveix com un diposit mortuori ... un espai on un transporta el

seu petit infant quan esta apunt de sucumbir” (Budin, 1902)

Famés pel seu llibre Le Nourisson publicat al 1900, va ser
reconegut com una autoritat en el tenir cura del nad6 prematur. Fou un
ferm defensor de la lactancia materna i la preservacié del vincle entre

mare i fill durant el periode d'hospitalitzacio. (Budin, 1907)

Alexandre Lion, metge i inventor, va millorar el model
d'incubadora de Tarnier incorporant un termostat i un sistema

independent de ventilacid6 forcada. Malauradament el nou model
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resultava molt car, motiu pel qual Lion va idear una manera ingeniosa
per a expandir el seu model. S'anomenaven “incubadores de caritat” i
per 50 centims qualsevol que passeges pel transitat bulevard podia
veure en funcionament una unitat de nadons prematurs. Al 1896 Lion
obre el seu Kinder-brutenstalt a I'exposiciod de Berlin i es converteix en
tot un exit amb el seu show d'incubadores per a bebes. Gracies a aixo,
Martin Couney showman i metge america exporta el show
d'incubadores a Estats Units. A principi del segle XX el show
d'incubadores de bebes era un estandard tecnologic de cures que no
podies trobar en cap hospital del moment amb torns rotatoris de

metges i infermeres. (Winks, 1997)

Esal 1914 quan el Dr. Julius H. Hess a Chicago, va iniciar les unitats
de cures per a recent nascuts prematurs, a I'Hospital Michael Reese.
Hess expandeix la funcié de la incubadora com una camera d'oxigen i
desenvolupa el primer sistema de transport neonatal per a poder tractar
pacients nascuts fora de I'hospital. Hess va treballar conjuntament amb
la infermera Evelyn Lundeen per crear un equip d'infermeres formades
especificament en el tenir cura del nado prematur. Al 1922 va publicar
el seu llibre Premature and congenitally diseased infants que va sentar
la base de les cures neonatals modernes, tant en cures infermeres com
I'ts de la tecnologia a implementar. (Butterfield,1993) (Martinez,

2008)(Pearson et al., 2001)
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Al 1950 s'inicia el gran desenvolupament de la neonatologia a
Anglaterra i sorgeix un gran interés per I'Us de la ventilacid pressid
positiva pel sindrome de dificultat respiratoria. Tres anys més tard la
Dra. Virgina Apgar, contribueix amb I'escala per a l'avaluacié de l'asfixia
perinatal a I'adaptacié a la vida extrauterina. Ethel Dunham publica al
1957 el seu llibre £/ prematuro. Al 1959, Avery i Mead associen la
malaltia de la membrana hialina a un deficit de sulfactant que no
trobara soluci¢ fins al 1980, data en la que Fujiwara comunica la seva
exitosa experiencia amb el sulfactant exogen. Ja al 1960 es
desenvolupen els primers ventiladors en neonatologia i la cirurgia

neonatal es torna cada cop més agressiva. (Garcia J, 2002)

Son molts els avencos que ha viscut la neonatologia al llarg
d'aquests Ultims anys, tant en avencos tecnologics, com en
coneixements sobre fisiopatologia del nadd prematur, aixi com en

refinament i consens en el tenir cura del prematur.

Avui en dia, es defineix com a unitat de Neonatologia la unitat
clinica pediatrica que garanteix la cobertura assistencial dels nounats
sans i els pacients neonatals, aixi com I'assistencia al naixement i la
reanimacié a la sala de parts i quirofan. S'accepta com a periode
neonatal al que aconsegueix fins a la setmana 46 d'edat post menstrual.
Les unitats neonatals es classifiquen en nivells I, II i IIl en funci6 del
nombre de parts, I'area de referencia i les prestacions que ofereixen,

(Rite et al. 2012):
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Unitat de nivell I

Donen assistencia a gestacions de baix risc, nounats a terme sans
i aquells nounats de 35-37 setmanes d'edat gestacional fisiologicament
estables. Han de tenir capacitat per a estabilitzar problemes neonatals
no esperats incloent I'habilitat per poder estabilitzar nounats petits per

a I'edat gestacional i prematurs greument malalts previ al seu trasllat.

Unitat de nivell I

Situada en un hospital general o d'area. Es distingeixen 2

subnivells:
. Nivell IIA

A més de la funcions del nivell I, incloura l'assistéencia a
gestacions complicades seleccionades i nounats > 32 setmanes
de gestacié i > 1.500 g. Aixi com cures de nounats amb malaltia
lleu i problemes que puguin resoldre's de forma rapida i sense

necessitat de ventilacio assistida o canalitzacio arterial.
. Nivell IIB

A més de les funcions del nivell ITA, incloura les cures de nounats
amb malaltia moderada incloent aquells que poguessin requerir
ventilacid mecanica convencional de breu durada (< 24 h) o

assistencia respiratoria no invasiva.
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Unitat de nivell III

Les unitats de nivell III han d'estar integrades en un hospital de

referencia amb maternitat propia o concertada i un servei de pediatria

on es desenvolupin totes o la major part de les arees especifiques

pediatriques. Es distingeixen 3 subnivells:

Nivell IlIA

A més de les funcions del nivell 1IB, incloura l'assisténcia a
gestacions complicades seleccionades i nounats de > 28
setmanes de gestacid i > 1.000 g. L'assisténcia al nounat
greument malalt incloent aquells que requereixen ventilacié
mecanica convencional. I la realitzaci6 de procediments

quirdrgics menors.
Nivell IlIB

A més de les funcions del nivell IIIA, incloura l'assisténcia de
totes les gestacions complicades i nounats de qualsevol edat
gestacional. La possibilitat de suport respiratori avangat
(ventilacio oscil-latoria d'alta frequencia i administracié d'oxid
nitric inhalat (iINO). Aixi com cirurgia pediatrica per a intervencio

quirurgica major amb disponibilitat immediata.
Nivell IlIC

A més de les funcions del nivell IIIB, incloura aquells nounats

que requereixin un espectre complet de cures mediques i
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quirurgiques pediatriques subespecializades tals com cirurgia

cardiaca amb circulacié extracorporia i disponibilitat de ECMO.

34. EvoLucilO DE LES CURES DEL NADO
PREMATUR A LES UNITATS NEONATALS

Fins al segle XX, la majoria de nens naixien a casa. Els que naixien
malalts alli eren cuidats, podien viure i/o sobreviure o podien morir. La
seva assisténcia quedava a carrec dels metges generals, les llevadores
o els obstetres i en molts dels casos dones no preparades
professionalment pero coneixedores d'aquests menesters i avatars. La
filosofia general de les cures i I'atencio era la de protegir sobretot al nen
prematur de la infeccio i proporcionar aquestes cures amb les minimes
molesties i manipulacions possibles. Es podria dir que s'esperava que la
naturalesa i l'ajuda de Déu actuessin en el desenllag positiu dels
esdeveniments; és a dir, en alguns casos, que s'obrés el miracle.

(Martorell, Comelles i Bernal, 2009)

Es durant el segle XX en el que els avencos técnics fan que molts
obstetres i pediatres s'interessin per aquests nadons prematurs i
decideixin fer a un canto la filosofia no intervencionista per passa al
cantd contrari. Aquesta nova etapa es caracteritzara per ser
intervencionista per part dels professionals de la salut a carrec de les

cures del nadé prematur. (Philip, 2005)
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Es en aquest context temporal i de manera paral-lela que es
desenvolupen les unitats de neonatologia els objectius principals de la
qual van ser la disminucié de la mortalitat infantil en els primers dies de
vida, la viabilitat dels nounats prematurs i la reduccié de la morbiditat.
La intervencio en la cura i atencidé dels nounats de risc solament pot
estar exercida en aquest context per els professionals preparats per a
aixo, i solament sén ells els que poden tocar, manipular, aplicar
procediments i tecniques. La familia, i principalment els pares, no poden
intervenir; han d'estar allunyats del seu fill i conformar-se, en hores
determinades i establertes, a contemplar-ho a través d'un vidre. Es
parteix del principi que els metges i infermeres son els qui saben el que
convé a aquest nounat, els que no contaminen ni infecten, els que
segueixen les normes i protocols dictats per a aix0 i els Unics autoritzats

a ocupar i a actuar en aquest espai. (Martorell, Comelles i Bernal, 2009)

Un clar exemple d’aquesta nova filosofia ens arriba de la ma de la
Inf. Henry. Comadrona en cap del pavell6 dels services des débiles a
I'nospital de la Maternité de Paris. Henry va ser la promotora d'aquest
pavello dedicat al nado prematur. Durant dos anys va supervisar el
tractament de 721 nadons. 364 van poder ser donats d'alta, mentre que
357 van morir. En registres de la epoca podem comprovar que Henry
va ser la precursora d'instaurar técniques i procediments innovadors
vinculats al tenir cura del nadd prematur com per exemple
I'esterilitzacio de la llet, el control del pes diari i de la temperatura. All
1875 la comadrona Henry va dimitir sota la direccié del Dr. Budin,
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aquest que va deixar patent en un dels seus articles que molts dels
infants donats d'alta al pavellé freqlientment morien degut a la
ignorancia dels pares. Budin era un fervent creient de la integracio de
les mares en el tenir cura dels nadons hospitalitzats, dotar aquestes de
fonaments de puericultura, aixi com d'efectuar un seguiment a I'alta.

(Toubas i Nelson, 2002)

Similar és el cas del Dr. Couney i Inf. Louise Recht, aquesta ultima
va ser la primera infermera neonatal en liderar un equip infermer per
tenir cura de nadons prematurs. En els shows d'incubadores de Coney
Island els infants eren separats de les seves mares, pero les mares
podien entrar de forma gratuita a les exhibicions. Si els infants
sobrevivien i ja no eren aptes per a seguir a |'exposicio, eren retornats
a les seves mares, pero en aquell moment havien de lidiar amb la
dificultat de persuadir als pares del nadd a assumir la seva
responsabilitat parental ja que després de tant de temps allunyats ja no

els reconeixien com a propis. (Maree i Downes, 2016)

Un altre cas el trobem de la ma de la Inf. Evelyn Loudeen,
infermera que va desafiar les idees preestablertes en el tenir cura del
nadé prematur juntament amb el Dr. Hess, pare de la neonatologia. Tots
dos van establir, amb evidencia empirica, que els nadons prematurs
tenien tres necessitats vitals: mantenir la temperatura corporal, una
nutricié adequada i la prevencido d'infeccions. Conjuntament van

organitzar la unitat de neonats al voltant d'aquests tres objectius: no
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residents, no metges i no pares. Van entrenar a les infermeres per a
realitzar tots els procediments en el tenir cura dels nadons prematurs.
Una de les caracteristiques innovadores de la unitat de neonats de
Chicago era la insistencia en I'Us de la llet materna de la mare per a cada
nado. Tot i aixo, els pares només podien entrar a alimentar el seu nadé
quan es considerava que el nado ja era prou fort. Per contrapartida,
Lundden va idear un programa en el qual els pares eren educats sobre
el tenir cura del seu nadé abans de marxar d‘alta, els ensenyaven com
preparar la casa, i els visitava una infermera supervisora un cop ja eren
a casa. La unitat de neonats era tan exitosa que estudiants d'arreu del
pais volien anar a estudiar de primera ma els principis de cures de
nadons prematurs: Alimentacio precisa, I'Us de les incubadores, minima
manipulacié i estricta esterilitat. Molts dels seus metodes van esdevenir
estandards en la practica. La Inf. Lundden va escriure varis articles, i és
també coautora dels llibres The Premature Infant: Medical and Nursing
Care amb el Dr. Hess al 1958, i Care of the Premature Infant, amb F. H.

Kunstadter. (Hanink, 2017 )

L'inici del canvi de paradigma el comencem a veure de la ma de
persones com la Inf. Jackson que va introduir conceptes tant innovadors
al Yale de 1944 com podien ser el rooming-ini el contacte pell amb pell
per espai d'una hora o hora i mitja després del naixement. (Maree i

Downes, 2016)
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Les actituds i la practica van comencar a canviar als volts de 1950
i 1960 en gran part a causa de la feina de Bowlby (1953), qui va
demostrar les serioses conseqliéncies emocionals, psicologiques, i de
desenvolupament a causa de la separacié entre mare i nado, i a la feina
de Robertson (1958), que va documentar els canvis de comportament
dels nens hospitalitzats associats amb la separacié de la mare. Arrel

d'aixo, les actituds van comencar per canviar. (Harrison, 2010)

La primera descripcid de molts dels components de les cures
centrades en el desenvolupament i la familia va ser proporcionada per
Florence Blake (1954) en la seva proposta per millorar els serveis de
salut assistint nens i families. Blake va emfatitzar que les infermeres han
de fer un esfor¢ per establir una relaci6 amb els pares que ajudi a
aquests a comprendre les necessitats del seu fill en relacié a la seva

malaltia o hospitalitzacio. (Harrison, 2010)

Finalment, al 1987 la Association for the Care of Children’s Helath
(ACCH) va publicar la primera definicio del les Cures Centrades en el

Desenvolupament i la familia. (Shelton, Jeppson i Johnson, 1987)

Les cures centrades en el desenvolupament (CCD) sén cures que
tenen per objecte afavorir el desenvolupament neurosensorial i
emocional del nounat. El nucli d'aquest tipus de cures es basa en la
reduccié de l'estres, la practica d'intervencions que recolzin al nounat i

el reconeixement de la familia com a referencia permanent en la vida
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del nen, fins i tot durant la seva hospitalitzacié, entenent a tots dos

(nounat i familia) com una unitat. (Lopez Maestro et al. 2013)

Els CCD comprenen intervencions dirigides a millorar tant
I'ambient de llums, sorolls.. com el microambient en el que es
desenvolupa el nen (postura, manipulacions, dolor...). A més, s'actua
amb la familia per facilitar al maxim el seu paper de cuidador principal

del nen. (Ruiz, et al. 2013)

Tal i com defineixen Shields et al, en la seva investigacio, "I'atencio
centrada en la familia és una forma de tenir cura dels nens i les seves
families dins dels serveis de salut que assegura que l'atencio esta
prevista al voltant de la familia, no tant sols el nen o persona individual,
i en el que tots els membres de la familia son reconeguts com a

beneficiaris de les cures.” (Shields et al,. 2007)

Els CCD impliquen un canvi en l'actitud dels professionals, que
han d'adaptar les seves practiques a un nou paradigma assistencial.
Aquest tipus de cures es troba ampliament implantat en nombrosos
paisos europeus. Els paisos nordics han liderat el canvi; no obstant aixo,
en el sud d'Europa els CCD encara no formen part de la rutina d'algunes
unitats. A Espanya es disposa d'informacié sobre la implantacié dels
CCD des de 1999. En aquell moment, la preséncia dels pares en les
unitats neonatals era gairebé testimonial. Amb dades de 2013 I'estudi

conclou que s'ha avancat molt en la implementacio dels CCD des del
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1999 tot i que encara hi ha unitats que no els apliquen en la seva

integritat. (Lopez Maestro et al. 2013)

Als anys 70 Als H. Va desenvolupar la teoria sinactiva que és la
base del NIDCAP (Newborn Individualized Developmental Care and
Assessment Program). A les unitats en les que s'apliquen les cures
NIDCAP es realitzen observacions dels nens prematurs abans, durant i
després de les manipulacions. A cada observacio es recull informacio de
multiples items en relacié al comportament del nen i es proporcionen
recomanacions individualitzades als cuidadors del nen per a que el tenir
cura s'adapti el millor possible a les seves necessitats i capacitats. Per
un altre cantd, s'intenta que la familia sigui el principal protagonista del

tenir cura del nen. (Pallas i Lépez, 2013)

3.5. LA FILOSOFIA DEL TENIR CURA

El tenir cura és la pedra angular de la infermeria. S6n molts els
historiadors, filosofs i teoriques d'infermeria que ens han aportat el seu
gra de sorra per a donar forma al significat del tenir cura per mitja del

seu llegat.

El TERMCAT, defineix el mot “Cura”, com aquella accié o conjunt
d'accions que un professional infermer duu a terme per a vetllar pel bé

o pel bon estat d'una persona. (TERMCAT. Diccionari infermer, 2017)
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En un esfor¢ per sintetitzar algunes de les visions més
representatives de la filosofia moderna respecte el tenir cura, s'ha
elaborat la seglient figura tenint en compte I'explicacié de Rodriguez-

Jiménez (Rodriguez-Jiménez et al., 2014):

Figura 2. La filosofia de tenir cura

Boff

« El tenir cura és una actitud
amorosa, suau, amigable,
armoniosa i protectora de la
realitat personal, social i
ambiental.

« El tenir cura és preocupacio.

« El tenir cura és la relaci6 entre
la necessitat de ser cuidat i la
predisposicid a cuidar.

« El tenir cura és precaucio.

Heidegger

« El tenir cura significa Lévinas
"cuidar de" i tenir cura
dels altres.

« Alhora significa
inquietut, preocupacio,
alarma, ... un
devetllament per "si
mateix".

« La persona per sobre
del ser, es basa en la
relacié amb l'altre. ha
de ser una trobada
cara a cara amb l'altre.

Foucault

Mayeroff + Cuidar d'un mateix és
coneixes, formar-se i
superar-se a si mateix per a
poder asumir certes regles i
principis establerts en la
moral que condueixen a la
veritat.

« Afirma que els valors morals
estan inmersos en el proces
de cuidar i creixer.

* Quan es te cura d'altres, el
que cuida s'autodetermina i
ajuda a creixer al cuidat. Es

. « El que quida d'un mateix no
un creixement mutuu.

pot avusar del seu poder
sobre els altres.
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A parir d'aquestes consideracions es pot inferir que el tenir cura
des del punt de vista filosofic és una preocupacié per un mateix d'estar
en el mdn, en una reciprocitat i interes pels atres; significa compassié,
estima, empatia, coneixement d'un mateix i dels altres, sentir des de
dins el que l'altra persona sent i intuir que requereix per a créixer. Es
una actitud amorosa cap a un mateix i cap als altres, és involucrar-se en
les situacions de les persones que s'estimen, és viure, sentir-se cuidat,
tenir la voluntat i la predisposicié de cuidar en una relacié de tenir cura-
amords, tenir cura- preocupacid, tenir cura-proteccié i tenir cura-
prevencié. Aquestes reflexions, donat que es relacionen amb la condicié
humana, tenen un estret vincle amb el pensament d'infermeria en

relacié amb el tenir cura. (Rodriguez-Jiménez et al., 2014)

Moltes son les aportacions d'infermeres que per mitja de models,
que aclareixen la contribucié o raé de ser del professional infermer i
I'objectiu del servei que presta a la poblacio; i teories, que
conceptualitzen de manera clara i explicita el servei que el professional
infermer proporciona a la societat i que estableixen un focus per a la
practica, un tipus d'organitzacio per a pensar, observar i interpretar el
que es fa o es veu, aixi com un marc de referéncia amb una perspectiva
per a veure el mon i els aspectes que cal tenir en compte el tenir cura.

(TERMCAT. Diccionari infermer, 2017) (Raile i Marriner, 2014)
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Algunes de les més destacades foren:
Teoria del tenir cura huma de Jean Watson (1979)

El seu pensament es fonamenta en una visid holistica de la
persona integrada amb el seu entorn social i cultural en un procés
d'interaccio reciproca. Adquireix rellevancia I'energia i la consciencia per
al tenir cura huma, on l'espiritualitat d'un mateix i de la persona sén
fonamentals. (Rodriguez-Jiménez et al., 2014) La base de la seva teoria

infermera son les seglients: (Serret, 2014)

. Interaccio infermera-pacient. L'ideal moral d'infermeria és la
proteccio, millora i preservacié de la dignitat humana. La cura
humana involucra valors, voluntat i un compromis per cuidar,
coneixement, accions de cura i conseqliencies. Conceptualitza
la cura com un procés interpersonal, entre dues persones, amb

dimensio transpersonal (infermera - pacient).

. Camp fenomenologic. La cura s'inicia quan la infermera entra
en el camp fenomenologic de la persona cuidada (marc de
referencia de lindividu, realitat subjectiva composta
integrament per |'experiencia humana) i respon a la condicio de
I'ésser de la mateixa a partir de la manera en que li exposa els

seus sentiments subjectius.

. Relacié de cura transpersonal. La cura transpersonal és una
unio espiritual entre dues persones que transcendeix “persona,
temps, espai i historia de vida de cadascun”. En aquesta, la

91



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
PROGRAMA D'eSALUT PER AL SEGUIMENT DE L'ALTA PRECOC DEL NADO PREMATUR

Elisenda Rull Bes

3. E-PREMATUR: CONTEXT D'UNA NECESSITAT

infermera va més enlla d'una avaluacido objectiva, mostrant
preocupacié cap al significat subjectiu i més profund de la

persona cuidada quant a la seva propia situacio de salut.

Moment de cura. Es el moment a I'espai i en el temps en el qual,
per a la infermera i la persona cuidada, es crea 'ocasio per a la
cura humana. Ambdues persones, des dels seus camps Unics
fenomenologics, es relacionen implicant tota la seva
experiéncia humana que compren sentiments, sensacions
corporals, pensaments, creences espirituals, expectatives,
consideracions ambientals i sentit/significat de les percepcions

des del seu passat, el seu present, i el seu futur imaginat.

Watson va considerar que per definir millor les responsabilitats

socials i etiques de la infermeria i explicar les implicacions del tenir cura

huma, es necessari recolzar-se en 10 factors que ella mateixa va

construir i sobre els que es sustenta el seu model del tenir cura, i

profunditza en aspectes filosofics, transpersonals, étics, espirituals i

metafisics, que es descriuen a continuacié: (Raile i Marriner, 2014)

(Rodriguez-Jiménez et al,, 2014)
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Taula 4. Els 10 factors cuidatius de Watson (1985)

Formacié d’un sistema humanistic-altruista de valors

Encara que el desenvolupament moral de cada persona s'inicia en la infancia i
esta condicionat pel seu context sociocultural, és un procés dinamic que ha
d'estar marcat per una reflexi6 de la propia experiéncia i del propi
desenvolupament moral per poder comprendre la diversitat i la individualitat. La
filosofia de vida de cada persona influeix i emergeix en el comportament del
cuidar i mostra els valors que guien la relacid persona-persona, I'amabilitat,
I'empatia, I'afecte i la preocupacio per l'altre. La infermera ha de ser conscient de
la seva propia filosofia i la seva maxima maduresa personal que permeti

desenvolupar els seus valors humanistes.

Inculcacié de la fe — esperanca

Aquest factor incorpora valors humanistes i altruistes, facilita la promocié del
tenir cura infermer holistic i del tenir cura positiu dins la poblacié de pacients.
També descriu el paper de la infermera a I'hora de desenvolupar interrelacions
eficaces infermera-pacient alhora de promoure el benestar ajudant al pacient a

que adopti les conductes que busquen la salut.

Cultivar la sensibilitat cap a un mateix i cap als altres

El reconeixement dels sentiments porta a l'auto actualitzaci6 a través de I'auto
acceptacié tant per a la infermera com per al pacient. A mesura que les
infermeres reconeixen la seva sensibilitat i els seus sentiments, aquests es tornen

més genuins, auténtics i sensibles cap als demés.
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Taula 4. Els 10 factors cuidatius de Watson (1985) (continuacié)

Desenvolupament d’una relacié d’ajuda-confianca

El desenvolupament d’'una relacié d'ajuda — confianca entre la infermera i el
pacient és crucial per al tenir cura transpersonal. Una relacié de confianca
fonamenta i accepta |'expressié tant dels sentiments positius com dels negatius.
Implica coheréncia, empatia, acollida no possessiva i comunicacié eficac. La
coherencia implica ser real, honest, genui i autentic. L'empatia és la capacitat per
a l'experiéncia i, per tant, serveix per a comprendre les percepcions i sensacions
d'una altra persona i per a comunicar aquelles comprensions. L'acollida no
possessiva es manifesta amb un volum moderat de la parla, una postura relaxada,
oberta i les expressions facials, que son coherents amb la resta de les
comunicacions. La comunicacié efica¢ te components de respostes cognitives

afectuoses i conductuals.

Promocié i acceptacio de I'expressié dels sentiments positius i negatius

El fet de compartir els sentiments es una experiencia de risc tant per la infermera
com pel pacient. La infermera ha d'estar preparada tant per a sentiments positius
com negatius. La infermera ha de reconeixer la comprensi6 intel-lectual i

emocional d'una situacié diferent a les demés.

Us sistematic del metode cientific de solucié de problemes per a la presa de

decisions

L'Gs del procés d'infermeria aporta un plantejament cientific i creatiu de la
resolucié de problemes en les diferents situacions del tenir cura infermer,
dissipant la imatge tradicional de la infermera com a I'ajudant del metge. El
procés infermer es similar al procés d'investigacio en relacié a la sistematitzacio

i 'organitzacio.

94



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
PROGRAMA D'eSALUT PER AL SEGUIMENT DE L'ALTA PRECOC DEL NADO PREMATUR
Elisenda Rull Bes

PROGRAMA D'ESALUT PER AL SEGUIMENT DE L'ALTA PRECOC DEL NADO PREMATUR

Taula 4. Els 10 factors cuidatius de Watson (1985) (continuacié)

7 | Promocio de I'ensenyanca- aprenentatge interpersonal

Permet que el pacient estigui informat i canvia la responsabilitat, pel benestar i
la salut del pacient. La infermera facilita aquest procés amb les tecniques
d'ensenyanca — aprenentatge dissenyades per a permetre que els pacients
realitzin I'autocura, determinar les necessitats personals i oferir oportunitats per

al seu creixement personal.

8 | Provisié d'un entorn de recolzament, proteccio i/o correctiu mental, fisic,

sociocultural i espiritual

Les infermeres han de reconeéixer la influencia que els entorns interns i externs
tenen en la salut i la malaltia dels individus. Els conceptes rellevants per a
I'entorn intern inclouen el benestar mental i espiritual i les caréncies
socioculturals de l'individu. A més a més de les variants epidemiologiques,
s'inclouen altres variables externes com la comoditat, la privacitat, la seguretat

i els entorns nets estéticament agradables.

9 | Asisténcia en la gratificacio de les necessitats humanes

La infermera reconeix les seves propies necessitats biofisiques, psicofisiques,
psicosocials i interpersonals i les del pacient. Els pacients han de satisfer les

necessitats de menor rang abans d'intentar cobrir les de rang superior.
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Taula 4. Els 10 factors cuidatius de Watson (1985) (continuacié)

10 | Tolerancia de forces existencials — fenomenologiques

La fenomenologia descriu les dades de la situacié immediata que ajuden a la
gent a comprendre els fenomens en questié. L'analisi fenomenologic
proporciona una experiéncia que obliga a confrontar sentiments i pensaments
que condueixen a una millor comprensié de nosaltres mateixos i dels altres.
Watson creu que la responsabilitat de les infermeres ha d’anar més enlla dels
10 factors del tenir cura i facilitar el desenvolupament en I'area de la promocio

de la salut.

Teoria de l'adaptacié del rol matern de Ramona Mercer

(1991)

Mare de la teoria de I'adaptacid del rol matern presentada per
primer cop al 1991. Mercer entén I'adopci¢ del rol matern com el procés
interactiu i de desenvolupament que es produeix al llarg del temps en
el qual la mare crea un vincle amb el seu fill i apren tecniques de tenir
cura del rol i expressa el plaer i la gratificacio amb el rol. La teoria no
nomeés contempla al nad¢ i la mare, sind que entén la familia com un
sistema dinamic que inclou subsistemes: individus (mare, pare,
fetus/nado) i grups de pares (mare — pare, mare — fetus/nado, pare —
fetus/nado) dins del sistema general de les families. En concret Mercer
defineix el rol del pare o company com aquell que contribueix al procés
d'adopcié del rol matern com no ho pot fer cap altra persona. (Mercer,
1981) (Mercer et al. 1986)
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Aquesta teoria es situa en els cercles concentrics de
Bronfenbrenner del microsistema, el mesosistema i el macrosistema.

(Raile i Marriner, 2014)

1. El microsistema: es I'entorn immediat on es produeix
I'adopcié del rol matern, que inclou la familia i factors
com el funcionament familiar, les relacions entre la mare
i el pare, el recolzament social i I'estres. Les variables del
microsistema interaccionen amb una o més de les altres
variables que afecten al rol matern. El nen com un
individu esta inclos en el sistema familiar. La familia esta
considerada com un sistema semitancat que manté els
limits i el control sobre l'intercanvi entre el sistema

familiar i els altres sistemes socials.

2. El mesosistema: agrupa, influeix i interactua amb les
persones en el microsistema. Les interaccions del
mesosistema poden influir en el que |i succeeix al rol

matern en desenvolupament i al nado.

3. El macrosistema: fa referencia als proposits generals que
existeixen en una cultura en particular o en la coheréncia
cultural transmesa. El macrosistema inclou influencies
socials, politiques i culturals sobre els altres dos

sistemes.
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L'adopcid del rol matern és un procés que segueix quatre estadis

d'adquisicié de rol: (Raile i Marriner, 2014)

1. Anticipacio: I'estadi d'anticipacid s'inicia durant la gestacio e

inclou els primers ajustos socials i psicologics a I'embaras. La

mare apren les expectatives del rol, te fantasies sobre ell,

estableix una relacié amb el fetus i s'inicia I'adopcio del rol.

2.

3.

Formal: comenga qual el nadé neix i inclou
I'aprenentatge del rol i la seva activacio. Les conductes
del rol s'orienten per mitja de les expectatives formals i

consensuades dels altres en el sistema social de la mare.

Informal: comenca qual la mare comenga a
desenvolupar les seves propies maneres de realitzar el
rol no transmeses pel sistema social. La dona fa que el
nou rol encaixi en el seu estil de vida basant-se en

experiencies passades i objectius futurs.

Personal es produeix quan la mare interioritza el rol. La
mare experimenta un sentiment d’harmonia, confianca i
competencia en el modus en que du a terme el rol i

aconsegueix el rol matern.

Els estadis de I'adopcid del rol matern es solapen i es veuen

modificats pel creixement i el desenvolupament del nadé. L'Ultim estadi
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de I'adaptacio del rol matern pot assolir-se en un mes o en varis mesos.
Els estadis es veuen influits pel recolzament social, I'estres, el
funcionament de la familia i també per la relacid entre la mare i el pare

o algun altre familiar. (Mercer, 1995)

Les caracteristiques i les conductes tant de la mare com del nadé
poden influir en la identitat del rol matern i el nado. Les caracteristiques
i conductes maternes incloses en el model de Mercer sén la empatia, la
sensibilitat a les senyals emeses pel nad¢, I'autoestima, I'autoconcepte,
la relacid dels pares quan la mare era una nena, la maduresa, la
flexibilitat, I'actitud, I'embaras i I'experiéncia del naixement, la salut, la
depressio i el conflicte de rol. Les caracteristiques del nen afecten a la
identitat del rol matern son el temperament, la capacitat per enviar
missatges, I'aparenca, les caracteristiques generals, la resposta i la salut.

(Mercer, 1995)

En relacio al paper de la infermera, Mercer afirma que “les
infermeres son els professionals sanitaris que mantenen una interaccio
més prolongada e intensa amb les dones en el cicle de la maternitat”
Son les responsables de promoure la salut de families i nadons, i les
pioneres desenvolupant i compartint les estrategies de valoracié per a

aquestes pacients. (Mercer, 1995)

Tot i que al llarg de I'historia, molts son els filosofs i teoriques
d'infermeria que s'han posicionat i han donat el seu parer sobre el

cuidar, per a l'analisi dels resultats del pertinent treball s'usaran
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primordialment les dues teoriques infermeres de les quals s'ha
desgranat la seva teoria Jane Watson i Ramona Mercer. Entenem
I'enfocament teoric com una eina util per al raonament, el pensament
critic que afavoreix que les infermeres puguin emprar i manejar tota la
informacio sobre el pacient i gestionar la practica de la cura de forma

ordenada i eficac. (Lépez-Parra et al., 2006)

3.6. PARESIMARES DE NADONS PREMATURS

El rol que juguen la maternitat i la paternitat avui dia al nostre pais
és una herencia directa d'uns rols historics que han anat canviant i
adaptant-se al llarg dels esdeveniments historics i culturals del mén
occidental. La forma de viure la maternitat i la paternitat influira

directament en el vincle que es creara amb el nadé i la seva crianca.

Historicament la maternitat i la paternitat han seguit camins
separats fins a retrobar-se en |'actualitat. La maternitat com a finalitat
Unica de les dones ha estat, amb més o menys émfasi, el discurs que
s'ha mantingut al llarg de la historia a Occident. No és solament parir;
I'alimentacio, la crianga i I'educacié de les fills/es seran funcions de les
dones-mares que, a partir del segle XVIII s'aniran reforcant fins a
adquirir aquest caracter de naturalitat biologica legitimat pel discurs
medic, adaptant-se al progrés social conservant la ideologia tradicional

religiosa de base. (Nash, 1984)
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La relaci6 dona-mare-maternal com a Unica forma de realitzacié
femenina ha estat la construccié ideologica mantinguda durant segles
pel poder politic i les institucions i, sobre la base d'ella, s'ha erigit la vida
de les dones configurant la seva formacio, aprenentatges, conducta,

valors i actituds. (Osborne, 1993)

En les Ultimes décades s’han anat introduint modificacions en la
construccié cultural de la maternitat i la seva idealitzacié. La major
incorporacié de les dones al mercat laboral, i amb aixo I'autonomia
economica, l'anticoncepcid que separa la sexualitat de la reproduccié,
el valor del temps lliure, el mercat de I'oci i la major formacié entre altres
factors, fan de la maternitat no una finalitat en si mateix per a les dones,
sind que es contempla com una possibilitat més entre altres de la seva

vida. (Montes, 2007)

El concepte de paternitat ha estat en les ultimes décades un terme
canviant. Tradicionalment els pares, en la nostra cultura, tenien el rol de
ser els proveidors del suport material dels fills i de I'esposa. Fins a finals
del segle XIX, el principal rol patern era atorgar als fills una educacio
cristiana. La industrialitzacié ens va portar un model paternal en el que
el pare es constituia com a suport economic de la familia delegant en
mans de la mare l'educacio i la crianga. Durant els anys 30, com a
resultat de les guerres viscudes a occident els rols comencen a canviar
ja que la dona comenca a ocupar llocs de treball historicament ocupats

per homes. A la decada dels 70 amb la incorporacié massiva de la dona
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al treball, sorgeix la nova imatge paterna, la “revolucié masculina” en la
que I'home passa a compartir les tasques de crianca amb la dona.

(Oiberman, 1994)

Mercer, en la seva teoria d'adopcio del rol matern, descriu que
“els rols no estan fixats, per tant no té importancia quina persona
s'encarrega de realitzar els diferents rols” podem apropar el vincle
matern-filial al patern-filial. (Mercer, 1979) Aixi mateix Sandra Ferketich
va descobrir que la tendéncia a criar es troba tant en homes com en
dones, aixi com el desitja de sentir-se emocionalment connectat amb
els fills. Recolzant les premisses anteriors, Ross Parke, especifica que
tant els pares com les mares son igualment capagos d'interpretar les
senyals dels seus fills indicatives de gana, molésties o fatiga, e igualment

capaces de respondre a elles de manera adequada. (Lopez et al., 2012)

Tant la maternitat com la paternitat sén processos
complementaris que es desenvolupen dins d'una estructura cultural i
familiar existents. Des del punt de vista biologic, el paper del mascle és
el de propagar I'especie. Pero la conducta humana excedeix aquesta
funcié. Si bé en la majoria de cultures el pare té un rol secundari en la
crianga dels fills, no podem dir que és la mare la Unica amb la possibilitat

d'estar a carrec dels seus descendents. (Oiberman, 1994)

Tal i com s'explica al capitol d'aquesta tesi, £volucio de les cures
del nado prematur a les unitats neonatals, el paper dels pares a les

unitats neonatals també ha anat canviant conforme als avencos tecnics,
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socials i culturals. El primer integrador de la figura de la mare a les
unitats fou Budin, promocionant el contacte amb el fill i la lactancia
materna per a afavorir una vinculacié mare-fill que tindria repercussio
directa amb la supervivencia d'aquest nadé un cop fos donat d'alta.
(Budin, 1907) Tot i aix0, el cami que empren la neonatologia deixa a
pares i mares com a mers espectadors del nadé prematur. Couney i
Hess, en les seves unitats neonatals prioritzaran la minima manipulacio
i el que ells creuen com a mesura preventiva de la infecci6 allunyant als
pares dels seus nadons. (Baker, 2000) Aquests precedents influiren
sobre el model d'atencié de les unitats neonatals que atorgaren el
paper de cuidador del nadd a infermeres especialitzades. No es fins a
mitjans — finals del segle XX, gracies en part a treballs com els de Bowlby
sobre el perjudici de separar mares i fills o Klaus i Kennell que destaquen
la importancia d'involucrar als pares en el tenir cura del prematur, que
el paper de cuidadors d'aquests nadons no torna de forma gradual a
recaure en les mans dels pares. (Bowlby, 1969) (Kennell i Klaus, 1998) La
promocié de la lactancia i I'adopcioé del metode cangur han contribuit

a enderrocar les Ultimes barreres entre els pares i el seu nad6 prematur.

Actualment les infermeres segueixen ostentant el paper de
cuidadors primaris, relegant als pares a la funcié d'ajudants. (Fenwick,
Barclay i Schmied, 1997) Un dels problemes detectats freqlientment a
les unitats neonatals, és la perdua de I'esperat rol paternal i la incertesa
sobre les expectatives que te I'equip de salut sobre els pares. (Jackson,
Thernestedt i Schollin, 2003) Es per aixd que la infermera juga un paper
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importantissim, en aquesta etapa historica de les cures neonatals,
ajudant als pares a assumir aquest rol de cuidador primari. (Maree i

Downes, 2016)

Cal tenir en compte que actualment, tot i I'extens coneixement
per part dels professionals de la salut de les cures centrades en el
desenvolupament i la familia, aquestes no sempre estan plenament
integrades en la practica clinica. (Moore, Coker i DuBuisson, 2005) En el
seu article Cuidados centrados en el desarrollo. Situacion en las
unidades de neonatologia de Esparia, Lopez Maestro et al. detallen que
existeixen diferencies entre l|'aplicacio de les CCD en les unitats

neonatals de I'estat espanyol. (Lopez Maestro, et al., 2013)

Lori Thomas, es dirigeix als professionals que treballen a les
unitats neonatals dient: “La inclusié dels pares en el tenir cura no és
senzilla. Es un tasca de tots els dies. La influencia tecnologica, a vegades
juga en la nostra contra. Es una qiiestioé d'actitud davant cada situacié
en la unitat de cures intensives. ... Si, es pot ser pare mentre que el
recent nascut esta a la unitat de cures intensives neonatals si nosaltres,
com a equip de salut, ho permetem i fomentem. Hem de retornar el

protagonisme als seus amos naturals: els pares.” (Thomas, 2008)

3.7. ELVINCLE EN EL PREMATUR

El concepte del vincle pren un paper molt important en el recent
nascut i especialment si aquest resulta ser prematur. La vivéncia
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d'aquest vincle comencara durant la gestacio, viura un moment crucial
en el part, seguira amb I'hospitalitzacio a la Unitat de Cures Intensives
Neonatals i ens influenciara directament en |'afrontament de la familia

a l'alta del nadé.

El vincle mare-fill és un procés dirigit per la mare que s'origina de
forma primaria durant el primer any de vida del nadd, perd que
continuara durant tota la vida del nen. Es un estat afectiu de la mare;
sentiments materns i emocions en vers l'infant son el primer indicador
del vincle mare-fill. Els indicadors biologics i de comportament poden
promocionar el vincle mare-fill o ser el resultat del vincle mare-fill, pero
no son suficients per determinar la qualitat del vincle mare-fill ja que no
son els Unics indicadors del concepte. (Bicking i Hupcey, 2013) Ramona
Mercer en la seva teoria de I'adaptacio del rol matern puntualitza que
I'Gnica diferencia en la vinculacié entre mare-fill i pare-fill sén les
consequencies fisiques d’haver passat pel procés del part, sent
equiparables la resta d'aspectes relacionats amb la vinculacié i I'adopcié

del rol de pare. (Mercer et al. 1986) (Lopez et al., 2012)

Varis autors com per exemple Garcia-Esteve et al, creuen
important diferenciar el concepte de vincle del concepte d'aferrament.
A diferencia del concepte del vincle, aquest ultim inclou la conducta de
I'infant en vers la mare. Aquesta relacio és important ja que gran part
del creixement i la maduracié de la ment humana es posposa fins al

periode de post part. La ment s’haura de desenvolupar en un entorn
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social centrat inicialment en aquell que atorga les cures principals del

nado. (Garcia-Esteve et al,, 2015)

Boudin és dels primer en parlar sobre la importancia de preservar
el vincle entre mares i fills, promovent que les mares alletin els seus
propis fills durant I'estada a la Unitat de Neonats. (Budin, 1907) La
historia de les Unitats Neonatals, tot i aix0, avanca deixant de costat la
relacié pares-nadd, prioritzant els aspectes més fisics del nadoé
desatenent la vessant més psicologica. No és fins al 1958 amb la teoria
del vincle de Bowlby que es comencga a notar un canvi en les politiques
de les Unitats Neonatals aixi com en general dels hospitals per tal

d'intentar afavorir aquest vincle. (Bowlby, 1969)

Bowlby en la seva teoria de I'aferrament o vincle afectiu defineix
el concepte d'aferrament com “les conductes d’apropament que realitza
el recent nascut cap al progenitor, en general, la mare en el context, per
a la cerca de proteccié ". Amb la seva teoria Bowlby va visibilitzar la
necessitat del nado de vincular-se a la seva mare com una motivacié

innata per excel-lencia. (Brenlla, Carreras i Brizzio, 2001) (Bowlby, 1969)

Una aportacié fonamental a la Teoria d'aferrament de Bowlby van
ser la de Mary Ainsworth (1954), amb el "Procediment de Situacié
extranya” que pretenia ser una eina per a avaluar i descriure els diferents
tipus de vincle. Ainsworth va definir tres estils d'aferrament: (Serret,

2014)
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. Aferrament segur: és el patré optim d’'aferrament, en la que es

dona una correcta interpretacié de les senyals del nado.

. Aferrament insegur evitatiu: definit per una conducta materna

gue té tendéncia a augmentar la distancia amb el nado.

. Aferrament insegur ambivalent: existeix una inconsciencia en
les habilitats emocionals dels cuidadors, podent en algunes
ocasions, mostrar-se excessivament gratificants i en altres

provocar temor per mitja d'amenaces o actes de violéncia.

Posteriorment a Bowlby, Trobem altres autors que postulen les
seves teories en relacio al vincle, com és la de Rubin al 1975, que va
descriure la importancia del vincle entre mares i fills en la seva teoria
sobre I'aferrament en el rol matern. El concepte de vincle mare-fill per
aixo el van popularitzar Klaus i Kennell després de la publicacio del seu
llibre, Maternal- Infant Bonding. El seu treball va significar un gran canvi
en el tenir cura de la dona en el post part a I'hospital, incloent la
instauracio de la politica de rooming-in. (Bicking i Hupcey 2013) Aixi
com va generar un gran debat, avui en dia encara obert, sobre si existeix
un periode de contacte pares-mares-fills en els primers minuts, hores o
dies de vida que podria alterar el comportament posterior dels
progenitors respecte al seu fill. En biologia, es diu "periode critic o
sensible” a un espai de temps limitat durant el qual es desenvolupa una

caracteristica embriologica o un comportament determinat. Si durant
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aquest periode de temps no es produeix cert succés com el contacte
entre un animal mare i la seva cria, el vincle mare-fill habitual i natural
no s'origina i, en principi, no pot ser adquiridor més endavant. Aquest
procés no es desenvolupa aixi en el cas del vincle mare-fill huma. S'ha
estudiat i demostrat que la separacid primerenca no impedeix la
formacié d'un vincle estret i ferm, pero si pot dificultar-ho. (Kennell i

Klaus, 1998)

El part prematur ha estat conceptualitzat per molts autors com un
factor de risc per I'entorpiment de la creacié del vincle entre mare i fill.
(Kennell i Klaus, 1998) (Sannino et al., 2011) (Bicking i Hupcey, 2012)
Fruit d'un part molts cops no esperat, aquests nadons un cop han
arribat a la vida sén separats de les seves mares com a maxim en |'espai
d'una hora per tal d’'ingressar a la unitat de neonats. Un cop ingressats
aquests pares i nadons viuran per un espai de temps, més llarg o més
breu depenent del cas, en un espai inserit dins I'hospital, altament
tecnificat, on compartiran espai pares i nadons amb condicions de salut
i gravetat diverses. Aixo fara que aquest vincle entorpit des del
naixement, pateixi un altre fort revés en la seva correcta instauracio. Per
sort, les politiques instaurades en les unitats per a la promoci6 d'aquest
com el metode cangur, la promoci6 de I'alletament matern aixi com les
CCD jugaran al seu favor per tal de que arribat el moment de I'alta

aquest vincle s’hagi pogut establir.
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Algun dels aspectes a tenir en compte en el vincle amb un nado
prematur son per exemple, els que detecten estudis com els de Di Vitto
et al. En el seu estudi descriuen el patr6 d'interaccié d’aquestes mares
de nadons prematurs com a mares més controladores i menys
implicades emocionalment respecte aquelles que els seus nadons
havien nascut a terme. Aixi com també hi ha estudis que demostres que
els nadons prematurs estan menys alerta i sobn més passius en algunes
situacions d'interaccié mare-fill comparats amb aquells nadons nascuts
a terme. (Di Vitto i Goldberg, 1979) (Forcada-Guex et al., 2006) (Minde,
Perrotta i Marton, 1985) (Muller-Nix et al., 2004) Per contra també
podem trobar articles que ens parlen de la igualtat entre recent nascuts
prematurs i aquells nascuts a terme respecte a la interaccid i vincle en

el binomi mare-nadé. (Easterbrook, 1989) (Korja at al., 2008)

Aquesta diferencia en el vincle entre recent nascut prematur i
recent nascut a terme no només té a veure amb el moment del part i el
consequent ingrés a la Unitat de Neonats. Tal i com descriu Ammaniti
et al.,, durant I'embaras, a I'edat gestacional de 24 a les 32 setmanes, té
lloc el crucial periode pel desenvolupament de les representacions
maternes. Durant aquest periode, la mare esta preocupada pel seu nadé
i identifica les necessitats del seu nadd i la relacié entre si. (Ammaniti et
al., 1992) La representacié idealitzada de I'infant canvia cap a el nadd
real durant I'dltim trimestre de I'embaras i aquest desenvolupament
prepara a la mare per la separacié del nado. El naixement prematur
interromp el desenvolupament de les representacions maternes, i la
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representacid mental materna molts cops difereix amb la realitat d'un
nadé prematur. Generalment les mares de nadons prematurs no estan
preparades per la separacio del seu nadé. La interrupcié del procés de
representacid, l'experiencia d'un naixement traumatic, la separacié
precog¢ i la por per la seguretat del naddé complica el procés de
vinculacié. Aixi com, aquestes situacions estressants incrementen el risc
de depressidé materna i ansietat que poden afectar negativament a la

relacié mare —fill. (Korja et al. 2009) (Borghini et al., 2006)

L'estres, I'ansietat i la depressid postpart son tres factors que
juguen un rol determinant en l'establiment i enfortiment d'aquest
vincle. Molts estudis han vinculat aquests tres factors amb el naixement
prematur i el vincle. Generalment les causes les atribueixen a I'adaptacié
dels pares a la Unitat de Cures Neonatals, la por per la supervivencia del
seu nadd aixi com la fragilitat i les malalties que I'afecten. (Davis et al.,
2003) (Gray et al,, 2013) (Whitfield, 2003). Autors com Feeley et al. han
arribat a descriure aquest estres viscut pels pares de nadons prematurs
com estres posttraumatic. (Feeley et al,, 2011) (Gangi et al., 2012) Aixi
com també hi ha autors que ens parlen que existeix diferencia entre
pares i mares respecte a |'ansietat, on els estudis apunten que les mares
experimenten majors nivells d’'estres i ansietat que els pares. (Rowe i

Jones, 2010) (Tandberg et al., 2013)

Tal i com s’ha senyalat, autors com Sannino et al. demostren que

I'aplicacié dels CCD a les Unitats Neonatals ajuda a disminuir aquest
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estrés en els pares dels nadons prematurs. La involucracid dels pares,
com a cuidadors primaris, en el tenir cura del seu nadd és un pas
obligatori per a un correcte desenvolupament neuro-conductual aixi
com per restablir el vincle interromput pel part prematur. Aquesta
filosofia de benestar aporta molts beneficis tals com la reduccié de
I'ansietat en els pares aixi com en la reduccié de I'estada hospitalaria.

(Sannino et al.,, 2011) (Browne i Talmi, 2005)

La implementacié dels CCD sera de vital importancia un cop el
nadé prematur sigui donat d'alta de la Unitat de Neonats. L'alta
hospitalaria suposa la transferéncia de responsabilitats i de cures del
nen prematur als seus pares, perdent-se habitualment el suport
hospitalari. Es llavors quan pot aflorar la vulnerabilitat psicologica dels
pares. Tot i que la tornada a casa sigui un esdeveniment excitant i
alegre, poden aflorar en el mateix moment sentiments de por,
preocupacio i ansietat (Scherf i Reid, 2006). Com reflecteixen Costello i
Chapman en el seu estudi, les mares que no es senten preparades per
cuidar els seus fills a casa mostren dificultats a I'hora de relacionar-se

amb el nad¢. (Costello i Chapman, 1998)

3.8.  ALTA PRECOC

Historicament I'alta del nad6 prematur era un moment dificil tant
per als pares d'aquests nadons com per a les Uniats Neonatals. La major

part dels problemes a l'alta venen relacionats amb la disfuncié del vincle
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pare-mare-fill aixi com per la manca de coneixements d’aquests pares
en relacié al tenir cura del nadé prematur. Boudin deixa clar que si la
mare no s'implica amb el nadé durant I'estada a I'hospital, quan aquest
nadd sigui donat d'alta la probabilitat de mort és molt més elevada per
la deficiencia de les cures. (Budin, 1907) Per aquesta rad, a part de ser
un gran promotor de la lactancia materna i promoure les visites de les
mares als seus nadons durant I'hospitalitzacio, fou un dels pioners dels
programes de seguiment a I'alta on ensenyava i aconsellava a les mares
sobre el tenir cura del seu nadd. Anys després, les Unitats de Neonats
de Hess i Coutney, que eren molt més avancades tecnologicament i
tenien taxes de supervivencia molt mes elevades, topen amb molts
problemes en relacio a I'alta del nadé a causa de les seves politiques de
separacié de pares i nadons. Els nadons ingressaven a les seves unitats
només néixer, des d'aquell moment els pares podien visitar-los a
distancia ja que per disminuir el risc d'infeccions només les infermeres
a carrec del nad¢ tenien la potestat del tenir cura d'aquests nadons.
(Hess i Lundeen, 1949) Quan passats uns mesos aquest nado reunia les
condicions per ser donat d'alta, els pares es trobaven amb un nadé que
no coneixien i que en molts casos ni tant sols el reconeixien com a seu
degut als mesos de desvinculacié. No es fins al sorgiment de les teories
de I'aferrament de Bowly i el vincle de Klaus i Kennell que promocionen
la preservacié i promocio del vincle mare-fill que I'alta es comenca a
viure com un moment d‘alegria pels pares. (Bowlby, 1969) (Kennell i

Klaus, 1998) La implantacié de les CCD aixi com el rooming in o les
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habitacions de pre-alta permetran als pares adquirir un vincle i un
coneixement ampli sobre el seu nad6 fet que disminuira l'estrés i

I'ansietat en vers a I'alta. (Bicking i Hupcey 2013)

Al llarg del temps, el concepte de I'alta del nadé prematur ha anat
mutant conforme als avencos clinics i socials aixi com de la incorporacié
de noves corrents en el tenir cura d'aquests nadons prematurs. Abans
del 1978, els nadons prematurs havien d'assolir entre 2200g i 2400g
abans de ser donats d'alta i una edat post corregida entre 36 i 40.
(Derbyshire, Davies i Bacco, 1982)(Powell et al., 1992) (Merritt, Pillers i
Pows, 2003) En aquell moment el criteri d'alta es deixava Unicament sota
el criteri del neonatoleg que assistis el nad¢ i la seva familia. (Merritt i

Raddish, 1998)

La dificultat de determinar el moment de I'alta, rau especialment
en que els nadons prematurs sén els Unics pacients que han
d'aconseguir una maduresa previa a I'alta que garanteixi la resolucié de
la seva inestabilitat fisiologica: sindrome apneic, termoregulacié
inestable i alimentacié oral incompleta. (Eichenwald et al., 2001). La
maduraci¢ fisiologica d'aquests sistemes ve determinada per I'edat
post-menstrual i el grau de prematuritat en néixer. Tal i com ens exposa
Pilar Saenz, com més immadur és en néixer, més es perllonga la
maduracié extrauterina i augmenta la probabilitat de presentar
complicacions perinatals que derivin en patologies croniques que

allarguin I'nospitalitzacio. (Saenz, 2008)
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Un altre dels fenomens observats relatius a I'alta del prematur,
son les grans diferencies entre la llargada de les estades a la unitat en
pacients amb caracteristiques similars. Aquest fenomen es deu en part,
al pes al naixement i a les patologies croniques com la displasia
broncopulmonar, la enterocolitis necrotitzant, la necessitat de cirurgia,
els déficits neuro-sensorials, problemes nutricionals o el nombre
d'episodis de sépsia. Un dels factors que marca més diferencia és la
variacio en el maneig clinic del nen després del naixement com, la
precocitat de l'alimentacio enteral, la estimulacié de la succio, la
prolongaci6 de I'ds de monitors i I'Us d'estimulants respiratoris

farmacologics. (Eichenwald et al. 2001)

Davant aquesta variabilitat, va sorgir cada cop més la necessitat
de buscar criteris objectius que permetessin identificar el moment més
adequat per a l'alta del pacient prematur. Per aixo, molts autors
comencen a recollir experiencies en relacio a l'alta del nadd prematur
com per exemple Merritt i Raddish al 1998. (Merritt i Raddish, 1998)
Aquests treballs deixaran entreveure que mentre un pes o edat
postconcepcional minims decidien l'alta, existia un grup important de
prematurs que romanien llarg temps ingressats després de superar les
seves patologies, sense necessitat de tractaments hospitalaris. Aquest
fet fara que es comenci a gestar el concepte de I'alta precog en el nado

prematur.
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L'origen de l'alta preco¢ neonatal sorgeix inicialment als paisos en
vies de desenvolupament davant l'elevada pressio demografica, la
necessitat de fomentar la lactancia materna, la falta d'espai i de recursos
sanitaris i I'elevada incidencia d'infeccions nosocomials en les unitats

neonatals. (Martin et al., 1993)

Al 1982 sorgeixen els primers estudis en relacio a l'alta precog de
la ma de Derbyshire et al. i Lefebre et al.. amb dos estudis ens relaten
I'experiencia satisfactoria de donar d'alta a nadons prematurs amb un
pes inferior a 2200g amb un seguiment per part d'infermeres
especialitzades amb el nadé prematur. (Derbyshire, Davies i Bacco,
1982) (Lefebvre, Veilleux i Bard, 1982) Kotagal et al. al 1995 comenca a
parlar dels beneficis de l'alta precog en relacié a la reduccié de costos
d'uns 10.609 dolars i de l'estada hospitalaria de 29.8 dies a 12.9.
(Kotagal et al., 1995) Al llarg dels anys, el pes i I'edat corregida a l'alta
s'aniran reduint progressivament fins a aconseguir altes entre els 1800
i 2000 grams de pes i les 35-36 setmanes d'edat corregida d'avui dia.

(Sdenz, 2008) (Alvarez, 2011)

Gracies a aquests pioners, es produeix un canvi en la concepcio
de l'alta del nadd prematur que trigara anys en implantar-se a les
unitats. La guia creada per la American Academy of Pediatrics
Committee on Fetus and Newborn al 2008 ens parla de la necessitat de
I'alta precocg aixi com estableix uns criteris biosocials per a consensuar

I'alta d’aquests nadons.
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Aquestes guies i articles que versen a favor de I'alta precog ens
presenten el nadd prematur com aquell que requereixen del seu ingrés
a la Unitat de Neonats des del seu naixement. Motiu pel qual depenent
de la seva edat gestacional i de les complicacions cliniques que presenti,
pot passar varis mesos ingressat. Aquests ingressos prolongats
comportaran  associats aspectes que poden entorpir el
desenvolupament del nad6 prematur com per exemple I'is de llums
brillants, la falta dels ritmes circadians de dia i nit, soroll excessiu,
exposicio a infeccions nosocomials, dificultat en la relacié pares-fill, una
disminucié del llindar del dolor, trastorns psicologics en I'adolescéncia,
desordres en la conducta i dificultats socials. (Bess, Peek i Chapman,
1979), (Whitfield, 2003) (Whitfield i Grunau, 2006) Es per aixo que la
major part dels autors i guies cliniques coincideixen que s'ha d’intentar
escurcar I'hospitalitzacié al maxim possible. El benefici d'escurgar la
duraci6 de I'hospitalitzacido neonatal comporta una disminucié del risc
de la morbiditat hospitalaria adquirida, escurca el periode de separacié
entre els pares i I'infant, aixi com, rebaixa els costos medics. (American
Academy of Pediatrics Committee on Fetus and Newborn. 2008)
(Brooten et al., 1986) No obstant aixo, els nadons que requereixen cures
intensives neonatals tenen un major risc de morbiditat i mortalitat

després de l'alta de la unitat de cures intensives neonatals.

Saenz defineix l'alta preco¢ com aquella alta que consisteix en
remetre al seu domicili un pacient prematur o de baix pes al naixement
en tant que les cures que precisi puguin ser proporcionades fora de
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I'ambit hospitalari independentment del pes o I'edat corregida a I'alta,
resultant aquests inferiors als estandards de la época o del centre.
(Sédenz, 2008) Per a aix0, els nounats han de presentar una situacio
clinica estable, els seus pares han d'estar entrenats i preparats per
cuidar-los, i, alhora, s'ha de disposar d'un suport al domicili per part de

I'hospital. (Martin-Puerto et al., 1997)

Un “mantra” estandard per a la Unitat de Cures Intensives
Neonatals és “I'alta comenga a I'admissio”. Les CCD promouen el paper
dels pares com a cuidadors primaris fet que els permetra afrontar
aquesta alta amb més confianca i més preparats per donar les cures

necessaries al seu nado prematur. (Gooding et al., 2011)

Un aspecte molt important en l'alta precog és la planificacio, per
tal de reduir al minim el risc de morbiditat i mortalitat associada al nadd
prematur i evitar d'aquesta manera la prolongacié de I'estada
hospitalaria. Aixo inclou I'avaluacié medica de l'estat del nounat i
disposicidé per a l'alta, completar les rutines de screening i cures pre-
alta, I'educacié dels pares, aixi com una planificacié especifica per al
seguiment i l'atencid6 domiciliaria. (American Academy of Pediatrics

Committee on Fetus and Newborn, 2008)

L'equip clinic encarregat del seguiment del nadé prematur tarda
necessita estar alerta amb aquests nadons degut al seu elevat risc de
mobilitat i mortalitat. Necessiten estar familiaritzats amb complicacions

associades tals com la hiperbilirrubinemia, problemes en I'alimentacid,
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apnees, esdeveniments aguts que amenacen la vida, sospita de sepsia,
problemes respiratoris e hipotermia i proveir les apropiades

intervencions. (Whyte et al., 2010)

Els criteris d'alta per als prematurs tardans tenen semblances amb
als criteris desenvolupats tant per als nadons d'alt risc i com per als
infants a terme. Els criteris recomanats per a I'alta del prematur tarda
persegueixen una maduresa fisiologica; una alimentacid6 competent;
una correcta termoregulacié; I'educacié dels pares; assessorament i
planificacié d'intervencions a nivell medic, familiar, ambiental i risc

social; aixi com un pla de seguiment. (Engle et al., 2007)

En resum els criteris proposats per, la Academia Americana de
Pediatria son els seguents: (Engle et al., 2007) (Whyte, 2012) (Baker, et
al., 2009)

. Determina de forma acurada I'edat gestacional, i assegurar-se
de que no hi hagin anormalitats o condicions mediques que

puguin desencadenar en una futura hospitalitzacio.

. El nado6 ha de demostrar estabilitat fisiologica en els seglients
camps: mantenir una correcta termoregulacio entre 36.5 i 37.4;
alimentar-se de forma competent: coordinar la succio,
deglucid, i respiraci6 mentre menja, i que la pérdua de pes no
excedeixi del 7 % del pes del naixement durant la seva
hospitalitzacio; Si el nado fa lactancia materna un professional

haura de revisar dos cops al dia que les posicions siguin les
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correctes, i que el nadd aconsegueix extreure llet; mantenir un
bon control cardiorespiratori amb estabilitat dels signes vitals:
una FR menor de 60 respiracions per minut i una freqliéncia
cardiaca entre 100 i 160 batecs per minut amb absencia de

patologia medica; haver efectuat una primera deposicio.

Completar la rutina habitual en la cura del nadd: test de
screening (Potencials evocats,...), vacunacions, i tractaments

profilactics (vitamina k,...)

Valoracié de la familia i I'entorn familiar per tal d'identificar

factors de risc que puguin tenir un impacte en la salut del nadé.

Ensenyar als pares competencies en el tenir cura del seu nado
(com prendre la temperatura, signes i simptomes de la
deshidrataci6, i educacio detallada sobre I'alimentacid del

nado).

Concertar una visita de seguiment amb un professional medic

a les 24 — 48h després de I'alta.

Cal tenir en compte que els prematurs tardans presenten 1,5 cops
més que els nascuts a terme de requerir cures hospitalaries i quasi el
doble de possibilitats de ser readmes a I'hospital en els 28 dies seglients

a l'alta. Les principals raons acostumen a se degut a la ictericia o per
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problemes en I'alimentacié. (Tomashek et al., 2006) (Kuzniewicz et al,,

2013)

3.9. EXPERIENCIES PREVIES DE PROGRAMES
D'ALTA PRECOC

La literatura revisada destaca tres programes en funcionament a
I'Estat Espanyol, el pioner Hospital 12 de Octubre de Madrid que va
iniciar el seu programa el 1986, seguit de L'Hospital de Valme a Sevilla
al 1995, i finalment I'Hospital Clinic de Barcelona al 2002. (Martin et al.,,
1993) (Gutiérrez et al., 2000) (Esqué et al., 2007)

A I'Estat Espanyol destaquen les experiéncies pioneres d'Hospitals

com:

. L'Hospital 12 de Octubre a Madrid. Atén una mitja de 270
nadons I'any. El pes a l'alta hospitalaria era de 2015g i tenien
una edat corregida de 36 setmanes. L'atencid6 domiciliaria
s'oferia a un radi de 50 km i la reduccio de |'estada es va calcular

en 17 dies. (Martin, Pérez i Belaustegui, 1997)

. L'Hospital de Valme a Sevilla, va iniciar el seu programa al 1995
i atenia al voltant de 35 nadons I'any. En el moment de l'alta
hospitalaria, el pes mig era de 2028g. L'atenci6 domiciliaria

s'oferia en un radi de 25 km i la reduccié de l'estada es va
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calcular en 4 dies. Les visites de la infermera eren diaries.

(Alvarez et al,, 2014)

Actualment a Catalunya hi ha quatre hospitals publics que tenen

programes de seguiment del nadd prematur amb atencié domiciliaria.

. L'Hospital Clinic, va iniciar al 2002 el seu programa de

seguiment del nadé prematur amb atencié domiciliaria que sol
atendre al voltant de 140 nadons a l'any. En la seva primera
publicacié en el moment de l'alta hospitalaria pesaven 1880g i
I'edat corregida era de 36,5 setmanes. L'atencié domiciliaria en
Infermeria s'oferia per a I'area metropolitana de Barcelona i la
reduccid de |'estancia es va calcular en 10,1 dies per nen. La
infermera acudia cada 2 o 3 dies al domicili dels nadons, sent

la mitja de visites de 3,2 visites per nen. (Esqué et al, 2007)

L'Hospital Sant Pau al 2003 va posar en marxa el seu Programa
d'Assistencia Domiciliaria (PAD) dissenyat i gestionat per una
infermera. Solen atendre al voltant de 60 nadons anuals. Aquest
programa inclou a nadons amb un pes < 2200g a lalta
hospitalaria; nadons amb un pes > de 2200g i edat gestacional
< a 36 setmanes; aixi com nadons que precisen d'aparells o
amb necessitat d'aplicacié de técniques especials al seu
domicili. El domicili ha d'estar a maxim 40km de I'hospital. La

infermera visita el nad¢ a casa seva el dia seglient de I'alta de
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I'hospital i en dies successius fins que el nadd assoleix els
2200g. L'any 2009 van comptabilitzar fins a 483 dies d'estalvi
d’'hospital en nadons amb baix pes i prematurs. La mitja de
visites per nadé va ser de 7,27. El nombre de reingressos va ser

de dos. (Lopéz, 2009)

Malgrat no tenim informacié de la implementacié del Programa

d'alta preco¢ d'aquests dos hospitals pero gracies als professionals

consultats que treballen en aquestes unitats sabem que van comencar

la seva activitat entre el 2006 i 2007:
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L'Hospital Vall Hebron, disposa del box anomenat “Quasi a
casa”, destinat a I'estada d'un sol nadd i la seva mare o el seu
pare durant 3 o 4 dies les 24h hores del dia just abans de I'alta.
Aquest és un pas previ a l'alta. En quan al programa d'atencio
domiciliaria el seu funcionament és similar a la resta de
programes on la infermera domiciliaria anira al domicili
I'endema de I'alta i acudira al domicili una o dues vegades per
setmana fins que consideri que el nadd ja esta en condicions
de ser cuidat exclusivament pels seus pares. (Servei de

Neonatologia de I'Hospital Universitari Vall d'Hebron, 2011)

L'Hospital Sant Joan de Déu. El Servei de neonatologia atenen
cada any més de 200 prematurs menors de 32 setmanes de

gestacié i uns 80 prematurs menors de 28 setmanes. A la unitat
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de Neonats, compten amb el que anomenen el Box E, unes
habitacions on els pares poden conviure amb el nad6 24 hores
tots sols, abans de l'alta. Per a aquells nadons que reuneixin els
criteris i visquin a 40 km de I'hospital, I'Hospital Sant Joan de
Déu compta amb un programa d‘atencid6 domiciliaria
anomenat “Me’'n vaig a casa”. El programa esta capitanejat per
una infermera especialitzada en neonats encarregada de donar
la benvinguda als pares durant I'ingrés a la unitat aixi com de
facilitar-los educacio sanitaria durant I'ingrés. (Hospital Sant

Joan de deu, 2017)

3.10. ESALUTIEL NADO PREMATUR

Cada dia al mati ens llevem gracies al despertador del nostre
mobil. Ens vestim i ens posem el nostre smartwhatch o wereable al
canell per a que ens monitoritzi la nostra activitat i ens mantingui
constantment informats sobre les trucades i missatges que rebrem al
llarg del dia, no fos cas que perdem de vista mig segon el nostre teléfon
mobil. Esmorzem llegint el diari a la tablet. Mentre agafem el transport
public per anar a la feina llegim quatre pagines d'una novel-la negra
amb el nostre e-book. Ens assentem a la feina on tenim un ordinador
de sobretaula esperant-nos per monopolitzar 8h seguides de la nostra
vida. I finalment quan tornem a casa, ens dediquem a puntuar amb

emoticones i /ikes comentaris escrits en programes de missatgeria
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instantania o xarxes socials. Vivim a l'era de les noves tecnologies.

Hashtag, la nostra vida en un clic.

Cal destacar que Espanya és el pais capdavanter europeu en
Us de telefons intel-ligents o smartphones. S'estima que el 81% dels
telefons mobils que s'utilitzen a Espanya son telefons intel-ligents, la
qual cosa facilita la connectivitat de les persones. L'any 2014 va tancar
amb 26,25 milions d'espanyols connectats regularment a Internet
(1,45 milions més que en 2013), i el 78% dels usuaris accedia a la xarxa

diariament. (Fundacién Telefénica, 2015)

Les tecnologies de la Informacio i Comunicacié (TIC) han
impregnat la ciutadania i les activitats de la societat actual, els serveis
sanitaris no son aliens a aquesta incorporacio. Des de fa diversos anys
els models sanitaris dels paisos desenvolupats es troben en revisio
continua en un intent de donar resposta a les exigencies de satisfer una
major demanda de serveis de salut, amb millor qualitat, fent-ho
compatible amb les limitacions existents de recursos. Aquest canvi esta
guiat per principis tals com posar al pacient en l'eix de totes les
actuacions, millorar la continuitat en l'assistencia i I'equitat en I'accés.
Entre els criteris que guien l'actuacié es troben sobretot la continuitat
de I'assistencia; la gestid integrada de processos i la cerca d'eficiencia

operacional per facilitar I'absencia d'errors. (Monteagudo et al., 2005)

L'ds de la tecnologia i la connectivitat a Internet ofereix nous

metodes per utilitzar i millorar els serveis que ofereix la salut publica.
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Per exemple, la e-Health es pot utilitzar per proporcionar tractaments
als pacients sense la necessitat de que un metge es desplaci; per educar
els professionals de la salut a través de I'aprenentatge en linia; per
realitzar un seguiment de malalties i brots epidemics; per facilitar
iniciatives de promocio¢ de la salut; i per donar suport a la salut publica.
La eSalut és un dels sectors amb creixement més rapid en el mercat de
les cures en salut i pot ser usat en ambits locals, nacionals, regionals i
mundials com un mitja amb recursos per promoure i enfortir els

sistemes de salut i la informacié medica. (iTelemedicine, 2015)

La eSalut engloba la capacitat de documentar, gestionar, trobar,
fer servir i compartir informacié per donar suport a la salut i I'assisténcia
social. L'Us de processos electronics en la salut fomenta I'Us eficient dels
recursos relacionats amb la salut, incloent reduir costos, estalviant
temps, evitant I'Us excessiu de medicaments o d'interaccions perilloses,
la reduccié dels viatges i I'eliminacio de la necessitat d'un espai fisic per

al tractament de cada pacient. (OMS, 2016)

La telemedicina, molts cops tractada com un mot sinonim de la
eSalut, és un terme encunyat al 1970, que literalment significa “curar a
distancia”. (Strehle i Shabde, 2006) Significa I'Us de les TIC per millorar
els resultats del pacient, augmentant I'accés a l'atencié i informacid

medica.

L'Organitzaci6 Mundial de la Salut ha adoptat la seguent

descripcié donada la varietat de definicions que existeixen:
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"Brindar cures en salut, on la distancia és un factor critic, per tots
els professionals de la salut usant informacié i tecnologies de la
comunicacié per a l'intercanvi d'informacio valida pel diagnostic, el
tractament i prevencié de malalties i lesions, la investigacié i I'avaluacié,
i per la formacié continua dels professionals de la salut, tot en nom de
la promocid de la salut dels individus i les seves comunitats ". (OMS,

1998)

Segons la OMS alguns autors distingeixen la telemedicina de la
telesalut, dedicant el primer per a Us restringit a la prestacié de serveis
per part dels metges, i I'Ultim per a serveis proporcionats per
professionals de la salut en general, incloent infermeres, farmaceutics i
altres. (OMS, 2009) També trobem descrit parallelament el terme
teleinfermeria (telenurse) que fa referencia als serveis oferts a distancia
al pacient, generalment per una infermera. Pot tractar-se de cures a
pacients amb problemes de mobilitat, amb malalties croniques o
degeneratives, alhora que es pot realitzar educacié sanitaria als pacients

al seu domicili per via telematica. (Girbau, Galimany i Salas, 2010)
Els principals pilars de la telemedicina sén:
. Proporcionar el suport clinic.

. Superar les barreres geografiques, connectant els usuaris que

no estan a la mateixa localitzacio fisica.

. L'Us de diversos tipus de TIC.
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« Millorar els resultats de salut.

Les dos principals formes de telemedicina sén la sincronica o face
to face on les dades, imatges i videos son transmesos a temps real i

I'asincronica on la informacié és enregistrada. (Strehle et al., 2006)

La telemedicina té un gran potencial per a la reduccié de la
variabilitat dels diagnostics, aixi com millorar la gestio clinica i la
prestacid de serveis de salut a tot el mon mitjancant la millora d'accés,
la qualitat, l'eficiencia i la rendibilitat. (Craig i Patterson, 2005)

(Heinzelmann, Lugn i Kvedar, 2005)

A Catalunya a dia d'avui, el Departament de Salut de la Generalitat
de Catalunya disposa de dues iniciatives basades en la telesalut amb un
gran exit. "CatSalut respon”, posa a disposicié dels ciutadans un servei
de teleinfermeria d'atencié continua. El Teleictus és un projecte que es
basa en la telemedicina aplicada a I'atencié urgent a persones amb

ictus. (Departament de Salut, 2016)

L'avencg de la telemedicina a dia d'avui es pot veure entorpit per
les consideracions legals. Actualment no existeix un marc juridic
internacional que permeti als professionals de la salut brindar els seus
serveis en diferents jurisdiccions i paisos; hi ha una manca de politiques
en relacié a la privacitat i confidencialitat en l'intercanvi de dades,
I'emmagatzematge i l'intercanvi entre professionals de la salut i
jurisdiccions; cal també treballar en 'autentificacié del professional de
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la salut, en els usos de I'e-mail i el risc de responsabilitat per als
professionals de la salut que ofereixen serveis de telesalut. (Al Shorbaji,
2008) (Kifle, Mbarika i Datta, 2006) (Swanepoel, Olusanya i Mars, 2010)
(Swinfen i Swinfen, 2002)

L'extens Us de la tecnologia arreu del mén ha portat a la
concepcié de la m-Health o salut mobil. L'OMS descriu I'm-Health com
la practica médica i de salut publica amb el suport de dispositius mobils,
com els telefons i aplicacions mobils, dispositius de monitoratge de
pacients, assistents digitals personals (PDA), i altres dispositius

inalambrics. (OMS, 2016)

La m-Health ofereix diversos avantatges si la comparem amb els
metodes tradicionals d'assisténcia sanitaria ja que ens permet de forma
convenient, en temps real, I'accés en linia a la informacio i els serveis. La
salut mobil facilita la participacio del pacient en el seu propi tenir cura,
permet una millor coordinacié de l'atencié i és un factor clau per al

control remot els serveis d'atencio i la promoci¢ de la salut. (OMS, 2016)

Quan un usuari introdueix informacié en una app de salut o usa
un wearable, el professional de la salut rep una descripcié quantificada
dels comportaments i dels resultats del tractament del pacient. A
mesura que les tecnologies i infraestructures mobils maduren, s'observa
un Us creixent de I'm-Health en la monitoritzacié de pacients, en el
suport a les decisions per a la configuracié del tenir cura de la salut, en

I'atencié integrada, aixi com educant i capacitant els pacients en
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I'autocura i la sensibilitzacio dels problemes clau de la salut publica.

(OMS, 2005)

L'mHealth ofereix la possibilitat als usuaris de participar
activament en la seva atencié de la salut, d'una manera que abans no
era possible, i facilita la promocié d'aquesta i els estils de vida
saludables per mitja de conductes de prevencio. Aquesta participacié
va més enlla del consum de serveis de salut; en molts casos, els usuaris
actuen com a valuosos contribuents de dades sobre malalties i
problemes de salut publica. A través de la m-Health poden ser recollides
una gran quantitat de dades, fet que facilita la recerca i pot incrementar
I'efectivitat del tenir cura per mitja de la revisio de patrons a gran escala.

(OMS, 2016)

El nombre d'aplicacions de salut per a mobils ha crescut
significativament en els ultims anys. Concretament les aplicacions sobre
salut i I'estat fisic son actualment les que experimenten un creixement
més rapid, amb més de 100 000 aplicacions de salut per a mobils

disponibles al mercat el 2014 (Boxall, 2015).

La Neonatologia és un camp on el e-Health encara no s'ha aplicat
en un grau significatiu. Fet sorprenent, ja que la condicié del nado
prematur i els seus pares s'adapta molt bé als objectius que persegueix
la telesalut. Les condicions inherents a la prematuritat com les cures
altament especialitzades, la cronificacié de patologia associada a la

immaduresa o malformacions, les estades prolongades a la Unitats de
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Cures Intensives Neonatals, aixi com la necessitat d'un seguiment més

acurat, fan del pacient prematur, els seus pares i el personal sanitari un

target atractiu per a l'aplicacié d'aquest tipus de tecnologies.

Tot i ser un camp poc explotat, revisant la literatura podem trobar

els relats d'algunes experiencies:
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. Suécia. Al 1994 a Gothenburg, es va dur a terme un projecte on

s'usava la telemedicina en el tenir cura del nadé prematur al
domicili. En quest projecte es va desenvolupar un sistema de
monitoratge per al control i adaptaci6 a casa de nadons amb
sindrome de destret respiratori que encara precisen terapia

amb oxigen. (Gund et al. 2013)

Suecia. Aquesta iniciativa consistia en oferir videoconferéncies
a un petit grup de pares que havia estat donat d'alta de la
Unitat de Cures Intensives Neonatals. Els pares només
disposaven del suport de les videoconferéncies sense comptar
amb el complement de I'assistencia domiciliaria d'infermeria.

(Lindberg, Axelsson i 6hrling, 2009)

Anglaterra. Dos estudis ens parlen de l'exitosa experiencia
d'incorporar les videoconferencies, en substitucié de les
trucades telefoniques, a un programa de seguiment a l'alta
d'infants amb malalties cardiaques congenites. (McCrossan et

al. 2007)
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Baby Carelink. Des de Boston, Estats Units, neix aquest projecte
que per mitja d'una web i un modul de videoconferéncies
apropa la Unitat de Cures Intensives Neonatals als seus pares.
La families de nadons hospitalitzats amb baix pes al naixement
poden usar el modul de videoconferencies per realitzar visites
virtuals des de casa seva a la Unitat de Cures Intensives
Neonatals, aixi com accedir a una web amb informacio relativa
al nad6 prematur. Aquest estudi va demostrar que I'Us de les
videoconferencies amb un suport web incrementava la
satisfaccio dels pares durant la seva estada a la unitat i facilitava

I'alta precog. (Gray et al., 2000)

Estrellita (Fitbaby). Prové de California, Estats Units. Aquest
sistema és una eina de captura de dades i I'accés automatitzat
que permet als pares dels nadons prematurs introduir
informacid sobre el seu nadd prematur i compartir-ho amb
professionals de la salut, parents i amics. Inclou dues interficies:
una aplicaci6 mobil i una web. Els pares poden registrar
observacions de la vida diaria del nad¢ i dels propis pares A
través de la pagina web, els professionals medics poden
interactuar amb els pares i revisar les dades cliniques que

aquests introdueixen. (Hayes et al,, 2011)

NICU-2-HOME. Es un projecte provinent d'Estats Units que

facilita 'alta preco¢ per mitja d'una app on els pares poden
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trobar informacio relativa al tenir cura d'aquests nadons i estar
en contacte amb personal de la Unitat de Cures Intensives

Neonatals. (Lee et al., 2011)

Care@Distance. Aquest programa suec esta basat en una web
a través del qual els professionals sanitaris i els pacients poden
comunicar-se i intercanviar informacié relacionada amb la salut
del nadd prematur a I'alta. Aquesta web conté un formulari on
els pares han d'introduir dades en relacié a la salut i nutricié del
nadd i de com s'estan adaptant a casa. Aquest programa també
compta amb el suport de videoconferéncies realitzades per

infermeres de la Unitat de Cures Neonatals. (Gund et al. 2013)

MyPreemie. Aquesta app americana, inclou informacié sobre el
nado prematur i el seu tenir cura, preguntes freqlients de pares
a infermeres de neonats, una combinacié de diari-fulla de
registre per a pares i fills per tal de poder registrar les emocions,
aixi com un espai on realitzar llistes de tasques i registrar el pes.
Permet compartir la informacio registrada amb familiars i amics.

(Doron, Trenti-Paroli i Linden, 2013)

Petits a casa. Aplicacio catalana nascuda a I'Hospital Sant Pau
de Barcelona. Al 2004, I'Hospital de la Santa Creu i Sant Pau
(HSP) de Barcelona va posar en marxa el Programa d'Atencio
Domiciliaria Neonatal, que proporciona assistencia a domicili

per part de les infermeres neonatals. La limitacio del programa
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d’'atencio domiciliaria era que els pacients havien de viure a
40km de [I'Hospital. Per superar aquestes limitacions
geografiques van crear un suport basat en Internet per al suport
i la monitoritzacié dels nadons prematurs després de I'alta.
L'aplicacié desenvolupada compren essencialment un servei
web gestionat per les infermeres del programa d'atencio
domiciliaria, que proporciona informaciéo educativa d'alta
qualitat sobre l'atencid neonatal als nous pares i permet
supervisar les dades del nadé que emplenen periodicament els

pares a través d'una enquesta. (Isetta, 2013)

MoSHCA. Projecte liderat per la Universitat de Girona.
L'objectiu d'aquest projecte de m-Health és crear una aplicacié
per al tenir cura del nadd prematur a l'alta. Aquesta aplicacié
per mitja d'un modul de raonament intel-ligent ofereix
recomanacions i dona suport al tenir cura del nadd enviant els
registres de les dades cliniques i les alertes al mobil dels pares

i els professionals. (Lopez et al.,2014)

A dia d'avui, a sota de tots aquests projectes podrem incloure e-
Prematur, la eina telematica creada sota el paraiglies d'aquesta tesi. A
diferencia dels estudis esmentats, aquesta tesi proposa un model basat
en el seguiment del nadd prematur per mitja de la complementarietat

de l'obtencié de dades quantitatives gracies a l'eina telematica e-
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Prematur i de dades qualitatives obtingudes per mitja de les
videoconferencies. Aquesta, ens permetra obtenir una visié holistica de

I'evolucié d'aquest nado.

3.11. ESCENARIS

3.11.1. La unitat de cures intensives neonatals de
I'Hospital Universitari Dexeus com a escenari

de la investigacio

L'Hospital Universitari Dexeus esta ubicat a la provincia de
Barcelona i atén una poblacié de referéncia conformada per mutualistes
i usuaris d'assisténcia privada. L'hospital compta amb un area
hospitalaria de més de 50.000 metres quadrats, on es troben 126

habitacions individuals i 13 suites. (Hospital Universitari Dexeus, 2017)

Aquest centre que avui en dia s'erigeix orgullds en ple barri de
Les Corts es I'heréncia directa d'un dels doctors catalans que van deixar
més petjada en la seva epoca en relacidé a la salut de la dona i les
tecniques obstétriques. Cal doncs fer uns quants passos enrere per
coneixer la figura del Dr. Santiago Dexeus, ja que es a través de la seva
persona i filosofia que veurem el retrat d'una sanitat catalana d'una
epoca ja passada pero de vital importancia per comprendre I'época

present. (Galeria de Metges Catalans, 2017)

134



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
PROGRAMA D'eSALUT PER AL SEGUIMENT DE L'ALTA PRECOC DEL NADO PREMATUR

Elisenda Rull Bes

PROGRAMA D'ESALUT PER AL SEGUIMENT DE L'ALTA PRECOC DEL NADO PREMATUR

Santiago Dexeus Font, neix el 5 de maig de 1897, fill de pare
metge de capgalera, va iniciar els seus estudis de medicina als 15 anys
a la Universitat de Barcelona. I finalitza els seus estudis al 1917, en mig

d'una Europa convulsionada per la Primera Guerra Mundial.

Inicia el seu aprenentatge com a intern a la Casa de la Maternitat
i Exposits de Barcelona. En aquell moment la Casa de la Maternitat era
una torre re-habilitada a la que envoltava un immens jardi i a la que en
anys posteriors s'anirien annexionant pavellons. A la Barcelona de 1917,
aquesta casa distava molt de gaudir del prestigi i la pompa d’hospitals
com el Clinic o I'Hospital Sant Pau. El barri de les Corts, tampoc era el
barri que coneixem avui en dia, era un petit barri encara entapissat de

camps que quedava allunyat del nucli urba.

La Casa de la Maternitat i Exposits era primordialment un centre
que oferia aixopluc a nens orfes i solteres gestants que ingressaven
quan la seva gravidesa era ja evident. Aquesta condicié en aquella
epoca era sinonim de pecat i de vergonya, fet que conferia a la casa una
certa aureola de misteri. Per copsar la realitat de I'época, tenim la sort
de comptar amb testimonis com el de Santiago Dexeus: "En quan
arribava una gestant, Sor Josefa o Sor Paulina li assignaven un numero
en substitucid del seu cognom i una seccié en comptes del nom. Aixi
per exemple es trobaven pacients com 33 de cuina o 8 de farmacia. En
aquestes seccions exercien una dedicacio laboral similar a l'actual

rendicio de penes pel treball.”
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El part en aquell moment distava molt de l'experiencia que
coneixem avui en dia, tecnificada dins d'un hospital. L'assistencia al part
en aquella epoca era domiciliaria i només s'avisava al tocoleg en cas
d'alguna distocia. Per que ens fem una idea de I'obstetricia de I'época,
en dos anys d'intern Santiago Dexeus, encara no havia vist cap cesaria.

Fet que avui resulta gairebé incomprensible.

Després de perdre l'oposicié per a formar part, com a metge
numerari, de la sanitat municipal al 1921 inicia la seva labor al “Instituto
de la mujer que trabaja” de I'Obra Social de la Caixa. Aquesta labor li
permetra augmentar la seva experiéncia en operatoria i consulta. El
promotor principal de l'institut fou el Dr. Francesc Moragas, fundador i
director de La Caixa, conjuntament amb I'ajuda de dones catalanes de
I'alta burgesia com les senyores Mateu, Verdaguer i Pifiol. La finalitat
d'aquest institut era I'assistencia sanitaria a la dona treballadora. Des
del 1917, la senyora Mateu ja havia estat la promotora d’un curs per a
infermeres de I'Escola, que avui en dia ja no existeix pero que ha estat
I'alma mater de moltes infermeres catalanes, Santa Madrona. El 1921 es
posa en marxa l'institut, restant a carrec dels doctors Farriols i Santiago
Dexeus que efectuen les visites regulars al dispensari durant la gestacio,
com a minim des del sise mes, en tant que I'assisténcia al part era duta
a terme per la comadrona que només trucava al metge en cas de que
sorgissin complicacions. Només aquells parts considerats distocics eren
assistits a la clinica de cirurgia que es trobava en el local que va ocupar
I'Escola d'Infermeria Santa Madrona.
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Pels volts del 1922 tenim constancia de les primeres aportacions
de Santiago Dexeus al camp de la medicina en relacio a les cesaries,
I'eclampsia i el tractament amb sulfat de magnesi intravends. Aixi com,
del seu descontent per I'incompliment social de les quatre setmanes de
post part aixi com de que les dones poguessin disposar d'una diaria per
a donar el pit en una la conferencia donada a I'Escola d'Infermeria de

Santa Madrona.

Entre el 1917 i el 21, a Barcelona es produeixen 809 atemptats
mortals, a causa dels enfrontaments obrers. Layret i Segui, el noi del
sucre, que demanen moderacié en la lluita cauen sota les bales
assassines. Es crea la figura del sometent i tota la societat es radicalitza.
La revolucié obrera toca a la seva fi quan el 13 de setembre del 1923 el
general Primo de Rivera fa el cop d'estat. La dictadura acaba amb la

generalitat i la mancomunitat.

L'assistencia domiciliaria per aquell llavors, presentava certes
complicacions. Els obstetres portaven un maleti d'instrumental, que va
anar incrementant de pes conforme van anar succeint avencos en la
disciplina, el maleti va arribar a pesar uns 24 kg. Amb aquest maleti es
realitzaven intervencions d'urgencia a domicili, si fessim una fotografia
d'aquell moment i podriem veure un metge vestit amb un davantal de
goma, el gran maleti d'instrumental i una dona agitada al seu llit sobre
un llencol net. En aquells anys també s'organitza un servei d'infermeres

maternals a les que es prepara amb I'objectiu de que col-laborin durant
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el part i el puerperi aixi com en I'atencio del recent nascut. El reglament
per el qual es regeixen senyala que es passen 12h de servei al domicili
de la partera, guanyen 10 pessetes per guardia i tenen expressament

prohibit acceptar propines.

L'octubre de 1935 obre les portes la flamant clinica Mater que
només compta amb 14 llits perd amb les instal-lacions més precises en
aquella epoca i amb un gran confort. En aquella clinica de la avinguda

del Tibidabo n° 17 nasqueren més de 14000 catalans.

Malauradament la guerra civil imprimeix una pausa a la clinica
Mater, que fins al 39 no tornara a tenir una activitat normal sota el nom
de Clinica Dexeus. El testimoni de Dexeus ens evoca la imatge de la
senyora Paquita Enrich que pels volts de 1940 que la recorda sempre
somrient, impecablement emmidonada i complint funcions de
directora, relacions publiques, instrumentista i comadrona. Amb dos
van lluitar a favor dels parts a la clinica. Pero no sera fins als anys 50 que

la major part dels parts es produiran en una clinica.

Factors com la incorporacié de la dona al moén laboral,
I'empobriment de la burgesia i la precarietat dels habitatges del
segment més pobre de la societat, faran de catalitzador en I'operacié

d'aquest canvi social i cultural.

Al 1967 Dexeus es jubila com a director de La Maternitat havent

contribuit a crear sales de parts individuals, la separacio de gestants i
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puerperis, el laboratori d'anatomia, el centre de prematurs, el centre de

lluita contra el cancer, ...

Santiago Dexeus, mor el 17 de Maig de 1973, el mateix dia en que
la clinica es trasllada a la Bonanova. L'Institut Dexeus es convertira en
un hospital privat punter en gran part gracies a esdeveniments medics
pioners com els del 1978 quan aconsegueixen el primer embaras amb

inseminacio artificial o al 1984 quan neix el primer nen proveta.

A la década del 1970, tres pediatres Javier Krauel, Vicente Molina
i Roma Baraibar, es van incorporar a I'Institut Dexeus per donar suport
pediatric a la tasca d'obstetricia que es feia en el centre. Al 1980 es va
iniciar l'activitat de consultes externes, al 1982 les urgéncies
pediatriques fins que finalment al 1983 es va crear el Departament de
Pediatria de I|'Institut Dexeus. Al 1985 es va inaugurar la Unitat de
Neonats, que va permetre deixar de traslladar la majoria dels nounats

patologics.

L'any 2007 es va estrenar el nou hospital a les corts, ara anomenat
Hospital Universitari Dexeus propietat del grup hospitalari Quirdn
Salud, que ofereix assistencia medica i quirurgica de primer nivell de

totes les especialitats.

La Unitat de Neonats de I'Hospital Universitari Quiron Dexeus esta
ubicada a la segona planta de I'edifici hospitalari situat al carrer Sabino
d’'Arana numero 5 de Barcelona des de ara ja fa 10 anys. Fins al moment,

la Unitat de Neonats a vingut compartint els espais de la segona planta
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amb el servei de direccié de I'hospital. A dia d'avui, I'espai de direccié
ha estat habilitat per tal d'acollir habitacions amb I'objectiu d'assistir

aquelles mares amb nadons a la unitat de neonats i pacients pediatrics.
Per tal de poder il-lustrar la unitat, s'ha redactat un petit four.

Nomeés arribar amb I'ascensor a la segona planta un veu un petit
plafé informatiu que li indica que esta al lloc correcte en tres idiomes,

Unitat de neonats.

Si seguim endavant, topem amb una paret de vidre amb vinils de
dibuixos animats que ens permeten veure l'interior de la unitat quan les

cortines opaques estan aixecades.

Si dirigim la nostra mirada cap al fons, veurem I'espai habilitat per
als pares de nadons ingressats a la unitat. En aquest espai i trobem una
habitacio amb cadires, una taula, microones, taquilles amb codi digital
pensat per a que els pares puguin deixar les seves pertinences de forma
segura i fotografies d'antics pacients de la unitat que molts pares ens
han fet arribar conjuntament amb tot el seu agraiment. Al costat
d’'aquesta habitacié i trobem un lavabo i finalment I'habitacié dels

neonatolegs de guardia.

Tot i les tres portes que un veu que pertanyen a la unitat de
neonatologia, només la central és la porta d'accés per a pares i personal.
Les altres dues corresponen a I'entrada de nadons provinents de sala
de parts que ingressaran directament a la sona de Cures Intensives i a
la porta del magatzem. Passant la ma per davant del sensor, entrem per
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la porta d'accés a la unitat i ens trobem en un petit rebedor amb una
altra porta en front. En aquest petit rebedor tota persona que entra a la
unitat ha d’'efectuar un rentat de mans higiénic, i posar-se una
mascareta en cas d'estar refredat. Un cop superada la segona porta,
passant la ma per davant del sensor, ja ens trobem dins de la Unitat de

Neonats.

Un cop dins de la Unitat de Neonats, a la nostra dreta queda el
control dels pediatres neonatolegs aixi com un espai habilitat com a
canviador per a nadons i el magatzem. A ma esquerra trobem el control
d'infermeria, una altra zona de rentat de mans aixi com incubadores
distribuides en rengleres i llitets. Les dos ultimes files d'incubadores, 6
llits, son les de la UCI on estan els nadons més critics i labils. Les
seglents dos rengleres, 6 llits, estan destinats als pacients intermedis,
aquells que precisen d'algun tipus de suport medic pero que no estan
critics. I per ultim hi ha una fila d'incubadores i un espai habilitat per
llitets per a aquells nens que estan en fase d'engreix amb estabilitat
clinica. Finalment, al costat de la zona d'incubadores destinades al
pacient critic podem veure una sala on es prepara la medicacio i els

biberons.

La unitat d'escrita, és una Unitat de Cures Intensives Neonatals de
nivell IIIB liderada per la Dra. Roser Porta compta amb un nodrit equip
de neonatolegs, infermeres especialitzades en el tenir cura del nadd

prematur i puericultores. Amb capacitat per un maxim de 20 nadons, 6
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llits de cures intensives, 8 Ilits de cures intermitges i entre 4 i 6 llits de

lactants.

Si repassem les xifres dels ultims dos anys, al 2015 la Unitat de
Cures Intensives Neonatals va comptar amb 171 nadons ingressats, 12
< de 28 setmanes de gestacio, 11 amb una edat gestacional compresa
entre la setmana 28 i la 31 i 148 amb una edat gestacional compresa
entre la setmana 32 i la 37. La mortalitat va ascendir a 6 nadons. De 171
nadons, 118 foren prematurs tardans i 51 van ser donats d’alta entre els

1800g i els 2100g.

Al 2016 la Unitat de Cures Intensives Neonatals va comptar amb
176 nadons ingressats, 11 < de 28 setmanes de gestacio, 20 amb una
edat gestacional compresa entre la setmana 28 i la 31 i 145 amb una
edat gestacional compresa entre la setmana 32 i la 37. La mortalitat va
ascendir a 4 nadons. De 176 nadons, 130 foren prematurs tardans i 40

van ser donats d‘alta entre els 1800g i els 2100g.

A I'Hospital Universitari Dexeus el procés que entranya tenir un
nadd prematur és tant senzill o tant complex com les necessitats del
nado siguin. El més habitual es que el naixement d'aquest nadé tingui
lloc a la sala de parts de I'hospital. On en el moment del naixement es
trobaran els dos progenitors, I'equip de ginecologia per atendre a la
mare, la comadrona i la neonatologa per atendre al nadé i si aixi es
precisa degut a la complexitat del nadd una infermera de neonats. En

el moment del naixement si I'estat clinic del nadé ho permet es mostra
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el nado als pares i es posa en un llitet termic per realitzar la primera
valoracio. Un cop realitzada I'exploracio inicial i la seva estabilitzacio, es
procedeix a traslladar-lo a la unitat de cures intensives neonatals. Si
aquest esta estable, sera el pare molts cops I'encarregat de baixar amb
la neonatologa a la unitat de cures intensives neonatals amb el seu nadé
en bragos. En aguest moment la mare roman sola a la sala de parts sent
atesa per I'equip de ginecologia mentre el pare, nadd i neonatologa

marxen a cap a la unitat de neonats.

A la Unitat de Cures Intensives Neonatals, es treballa en pro de
suavitzar aquest primer impacte a |'entrada de la unitat. Ja que és un
moment en el que després de la barreja d'emocions viscudes durant el
part, els pares i mares estan molt vulnerables, amb les emocions a flor
de pell. Per aquest motiu s'intenta que cada nadd disposi d'un dibuix a
la incubadora que l'identifiqui amb el seu nom, els aparells que no
estan sent usats es tapen amb llencols estampats amb dibuixos infantils
i les incubadores ocupades estan cobertes, sempre depenent de la
situacio clinica del nad6, amb cobertors amb estampats infantils o amb

mantetes o muselines que porten els pares a partir de la setmana 32.

Quan el pare i el nado entren a la Unitat de Neonats, son rebuts
per la infermera que estara a carrec del nadé. Es en aquest moment,
mentre la infermera realitza el protocol d'ingrés del nadé que la
neonatologa aprofita per informar al pare sobre l'estat i evolucid

d'aquest durant les primeres hores de vida. Un cop ha finalitzat la

143



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
PROGRAMA D'eSALUT PER AL SEGUIMENT DE L'ALTA PRECOC DEL NADO PREMATUR
Elisenda Rull Bes

3. E-PREMATUR: CONTEXT D'UNA NECESSITAT

transferencia d'informacidé s'anima al pare a pujar a sala de parts per
comunicar a la mare la informacié que se li han donat i efectuar I'ingrés
administratiu del nad6. Un cop el pare retorna a la unitat amb la
documentaci6 d'ingrés, la infermera a carrec del seu nad6 li torna a
donar la benvinguda i procedeix a explicar-li com esta el seu nad6, que
se li ha fet amb el protocol d'ingrés al nadd, quins suports porta, les
normes de la unitat aixi com si la clinica del nad6 ho permet I'anima a
agafar-lo en bracos o realitzar el metode kangur. El métode kangur

consisteix en posar a pare o mare i nado6 en contacte pell amb pell.

No sera fins que la condicié de salut de la mare li permeti baixar
a la unitat que es podran reunir pare-mare-nadé i infermera. Aquest
quartet comencara a crear a partir d'aquest moment un vincle en el que
tindra lloc el traspas d'informacio en relacié al tenir cura del nado, el
suport i I'escolta activa, que es mantindra fins a I'alta del nadd prematur
de la unitat. Conforme a I'evolucié del nad¢ al llarg de la seva estada, la
familia podra optar a mesures com el roomig-in o I'habitacié de pre-
alta. Les families que poden realitzar el rooming-in gaudeixen durant
varies hores, en alguns casos quasi tot el dia, de la presencia del seu fill
a I'habitacio fent-se ells carrec durant aquests periodes del tenir cura
del nado. L'habitacio pre-alta esta pensada per a que pare, mare i nadé
puguin compartir espai de forma continua durant 48-24h i aixi adaptar-

se a assumir per complert el tenir cura del nadd cara a l'alta imminent.
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El dia de l'alta, tant neonatologa com infermera brindaran els seus
informes respectius d'alta, resoldran dubtes als pares i donaran consells
en relacio al tenir cura del nadd, de seguretat a la llar o de conductes
generadores de salut. Fins al moment, després de l'alta no esta
contemplat cap seguiment per part de I'hospital. El nadé i els seus pares
passen a ser atesos per pediatres generals, aquests no disposaran d'un
coneixement profund de la historia del nadé i els seus pares durant
I'estada a la unitat de neonats aixi com molts cops disposaran de poca

experiencia amb el tractament del pacient prematur.

3.11.2. La llar com a escenari del tenir cura del nado

prematur

Finalment després de que historicament el nadd prematur és
obligat a deixar la llar per tal de millorar la seva supervivéncia,
I'actualitat el retorna al caliu del seu domicili per a completar el periode

final d'engreix quan el nado ja no presenta complicacions cliniques.

Per als pares de nadons prematurs, ser donat d'alta de I'hospital
representa tot un repte. (Broedsgaard i Wagner, 2005; Davis et al., 1996;
Holditch-Davis i Miles, 1997; Jackson et al., 2003; Kenner i Lott, 1990).

Aquesta alta molts cops |'experimenten amb una barreja de
sentiments contradictoris, per un canté emocié i felicitat, pero per I'altre

ansietat i inseguretat. (Boonmee i Pickler, 2005; Flacking et al., 2007;
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McHaffie, 1990; Miles i Holditch-Davis, 1997; Rabelo et al., 2007; Scherf
i Reid, 2006).

Estudis com els de Flacking i Lindberg (Flacking et al.,2007;
Lindberg et al., 2008) ens mostren que no és fins que els pares sén
finalment a casa amb el seu nadd que aquests experimenten el veritable
sentit de ser mare i pare. Per tant, alhora de donar I'alta cal tenir en
compte que no només ha de ser el nadé el que estigui preparat per
marxar a casa, sind que els pares també han d'estar preparats per acollir
el seu nado. Es per aixd que és essencial el suport als pares en el tenir
cura del seu nadd prematur (Hughes et al., 1994; Lindberg et al., 2007;
Lindberg i Ohrling, 2008).

Els programes de seguiment del nadd prematur van estretament
vinculats amb I'alta precog¢ del nad6 prematur. La majoria dels autors
que es postulen a favor de l'alta preco¢ condicionen els seus bons
resultats gracies als programes de seguiment, ja siguin dirigits des de
I'hospital o des de I'atencid primaria. (Merritt i Raddish, 1998; Martin et
al., 1997)

Degut als canvis socioeconomics que esta vivint la nostra societat,
la necessitat de dur a terme activitats assistencials a les llars esta
augmentant cada cop més. Aixi com la proliferacié de programes que
promocionen l'autonomia en les cures per part dels pacients cronics. Es
per aixdo que molts programes d'alta preco¢ han incorporat I'atencid

domiciliaria d'infermeria. Aquesta atencié domiciliaria en infermeria té
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com a finalitat proporcionar una atencié més humanitzada i aconseguir

a la vegada un millor aprofitament dels recursos hospitalaris.

Entenem per assistencia domiciliaria (AD) o, també dit,
hospitalitzacié a domicili, com el seguiment del nadé en el seu domicili,
una vegada superats els problemes aguts del periode neonatal
immediat (Martin, 1993; Martin et al., 1997; Ortenstrand et al., 1999;
Merritt, Pillers i Pows, 2003; Pallas-Alonso, 2003; Esqué et al.,2004; Esqué
et al., 2007).

La llar és I'escenari on es proporciona el tenir cura assistencial,
formal o informal, amb major freqiiéncia. Roca i Ubeda matisen:
“L’'atencié domiciliaria es el conjunt d'activitats de caracter social i
sanitari que té lloc al domicili de les persones i que permet detectar,
valorar, recolzar i controlar els problemes de salut de I'individu i de la
familia, potenciant I'autonomia i millorant la seva qualitat de vida.”

(Roca i Ubeda, 2000)

En els programes d'atencidé domiciliaria per al seguiment de I'alta
precog del nad6 prematur els pares sén els que assumeixen la cura del
seu fill prematur en el seu domicili, amb el suport d’'un professional
d’infermeria de la Unitat de Neonatologia que s'hi desplaca de 2 a 3
cops per setmana. Per a un correcte funcionament de l'assisténcia
domiciliaria, els pares han de ser coneixedors dels temes que poden
tenir una repercussio immediata en la salut del nadé com poden ser:

(Agencia de Salut Publica de Catalunya, 2014)
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Concepte d'edat cronologica i edat corregida. Repercussions

sobre I'alimentacié, les vacunes i el desenvolupament neurologic.
. Normes generals d'higiene.
. Alletament matern i artificial.

. Importancia del manteniment de la temperatura corporal del

nado.

. Condicions de la casa (el bressol, I'habitaci, el bany, els animals

de companyia.)
. Les visites a la casa, sortides al carrer.

. Prevenciod del virus respiratori sincitial, si és I'epoca, i d'altres
infeccions. Recomanacions de la vacuna de la grip als cuidadors

de nadons nascuts prematurament.

A dia d'avui les noves tecnologies s'han anat incorporant
timidament dins d’aquests programes de seguiment de I'alta precog del
nado prematur per mitja de l'atencio domiciliaria. Recentment
comencem a veure la incorporacid de la telemedicina en aquests
programes aixi com de consultes per mitja de videoconferencies.
(Lindberg et al. 2007) (Nystrom i Ohrling, 2006) (Nystrom i Ohrling,
2008)
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“Aixi que va entrar a casa, en Geppetto va
agafar les eines i es va posar a tallar i fabricar
el seu titella.(...) Aleshores, després dels ulls,
li va fer el nas; pero el nas, tan bon punt va
estar fet, va comencar a créixer, i va créixer i
créixer i créixer fins que en pocs minuts
s'havia convertit en una napia que no
s'acabava mai.”

Text extret del llibre Les aventures d’en Pinotxo. Historia d'un
titella de Carlo Collodli, edicié del 2016, pag 22-23
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4. EL METODE

4.1. PROCES DE LA INVESTIGACIO 1 TIPUS

D'ESTUDIS

| procés de la investigacid té com a proposit final generar

coneixement a través de la resolucié del problema establert
a l'inici de I'estudi. Aquest problema s’expressa, normalment, mitjangant
les preguntes i objectius de la recerca, de manera que l'investigador es
veu impelslit a prendre una serie de decisions per enfocar el problema
de recerca i buscar-hi solucions (Taylor i Bogdan, 1998). Aixi doncs, sota
I'etiqueta de «metodologia de recerca» es fa referencia a totes les
decisions que pren l'investigador per tal d'aconseguir els seus objectius,
les quals s’enfoquen, entre altres, en aspectes com ara el disseny de la
recerca, |'estratégia a utilitzar, la mostra a estudiar, els metodes emprats
per recollir les dades, les tecniques seleccionades per analitzar la
informacié i els criteris per incrementar la qualitat del treball (Ugalde i

Balbastre, 2013).

El procés seqguit per dur a terme la investigacio al llarg dels quatre

anys fou el segient:
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Figura 3. Procés d'investigacio

« Planificacié «Disseny de I'eina  +Desenvolupament «Presentacid de
«Formacié de l'equip  telematica i implementacié resultats
d'investigacié « Entrevistes de l'eina

telematica
* Grups focals

« Comite d'ética

En aquesta tesi s'han fet dos estudis per tal de donar resposta als

objectius, que es presenten de forma visual en aquest grafic:

Figura 4. Estudis realitzats

Objectius Principals

Explorar les vivencies i Dissenyar, desenvolupar, implementar
necessitats d'atencié a I'alta dels i avaluar el Programa d’eSalut per al
nadons prematurs i els seus seguiment de |'alta precog
pares. del nadd prematur.

Estudi 1. Partlant de l'alta Estudi 2: El prematur en codi
precog...

a) Exploracié de les necessitats
d‘atencié a l'alta dels nadons

a) Disseny de I'eina

prematurs

b) Implementacié del

b) Relats de I'experiéncia i les Programa

necessitats viscudes dels pares
de nadons e-Prematur.

¢) Avaluacio de la satisfaccio

d) Exploracié de l'impacte
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S'utilitzen metodologies diferents i alhora complementaries. La
rad per fer servir diferents metodologies és que s'adeqlien a les
preguntes d'investigacio plantejades i als objectius de I'estudi, i per tant

les dades extretes sén significatives per a aquest proposit.

1. En primer lloc, amb I'anim d’explorar les necessitats
d'atencié a I'alta dels nadons prematurs i els seus pares, s'ha
emprat la metodologia qualitativa amb un disseny basat en
la fenomenologia hermeneutica. S'han fet entrevistes en
profunditat per tal d'explorar les necessitats, desitjos i pors
dels pares de nadons prematurs en relaci6 amb l'alta

imminent de la Unitat de Cures Intensives Neonatals.

Els dissenys de recerca qualitativa es fonamenten en el

paradigma naturalista o interpretatiu (Sousa et al.,, 2007).

Aquest enfocament paradigmatic afirma que la realitat és
subjectiva, ja que no és Unica sind6 que hi ha multiples
realitats. Aixi mateix, s'esmenta que el coneixement adquirit
només és rellevant dins d’'una determinada situacié o context
(Burns i Grove, 2005; Creswell, 2003). L'investigador decideix
usar aquest disseny quan el coneixement sobre un
determinat fenomen, experiencia o concepte és escas. Per

aquest motiu, I'investigador s'ha de submergir en I'ambient
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de la seva poblacio d'estudi per tal d'intentar entendre o
interpretar el significat que les persones atribueixen a les
seves experiencies. El poder de la investigacié qualitativa rau
en la riquesa de la descripcio i el detall de les experiencies
especifiques, processos socials, culturals i narracions (Sousa,

Driessnack i Mendes, 2007).

Tant la fenomenologia de Heidegger com I'hermeneéutica de
Gadamer poden proporcionar una aproximacié que ens
permeti expressar |'experiéncia dels pares de nadons
prematurs (Heidegger, 1962; Gadamer, 1988). El disseny
fenomenologic busca descobrir els significats dels fenomens
experimentats pels individus mitjancant I'analisi de les seves
descripcions. El seu principal enfocament se centra en
I'atencid que es presta a l'experiencia viscuda per una
persona i obté similituds i significats compartits.
L'hermeneutica assumeix que els humans experimenten el
mon a través del llenguatge i que aquest llenguatge ens
proporciona la comprensié i el coneixement de les persones.
La disciplina infermera utilitza aquesta filosofia per poder
atorgar un sentit interpretatiu als fenomens del mén de la
vida, amb la finalitat de determinar la importancia de les

cures en les situacions vida-salut, afavorint a través de la
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descripcid i la interpretacio dels fenomens una analisi

criticoreflexiva sobre nosaltres mateixos (Solano, 2006).

Tal com Van Manen escriu el 2003, la fenomenologia de la
practica és un correctiu etic de les modalitats tecnologiques
i calculadores de la vida contemporania. Aquesta troba la
seva font i impetu en les practiques fenomenologiques de
lectura i escriptura que possibiliten crear relacions formatives
entre ser i fer, un mateix i un altre, interioritats i exterioritats,

entre qui som i com actuem (Van Manen, 2003).

Des del punt de vista de Taylor i Bogdan, la metodologia
qualitativa és aquella en la qual I'investigador veu l'escenari i
les persones des d'una perspectiva holistica; les persones, els
escenaris o els grups no son reduits a variables sind

considerats un tot (Taylor i Bogdan, 1998).

2. En segon lloc, 'avaluacio del Programa d'eSalut per al
seguiment de I'alta precog del nad6 prematur es va fer amb
metodologia quantitativa-qualitativa. Per poder donar la
millor resposta a aquest objectiu hem considerat que en
aquest cas I'aproximacio de la metodologia mixta era la més

adequada. Per un canté s'ha escollit I'is d'un meétode
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quantitatiu com és una enquesta de satisfaccio basada en
escales de Likert per poder coneixer el grau de satisfaccié de
pares i mares amb el programa. I en paralslel s’ha usat la
técnica qualitativa del grup focal per explorar I'impacte en la
vivencia i les percepcions dels pares de nadons prematurs i

professionals de la UCIN en relacié amb el programa.

La triangulacié és un concepte originalment utilitzat en el
mon de la navegacio per localitzar una posicié desconeguda
a partir de multiples punts de referencia. Morse defineix la
triangulacié6 metodologica o metodologia mixta com [|'Us
d'almenys dos metodes, usualment qualitatius i quantitatius,
per afrontar el mateix problema d'investigacié. La
triangulacid es fa servir per assegurar que s'adopta una
aproximacio mes comprensiva en la solucio del problema

d'investigacié (Morse, 1991).

En el seu estudi, Cowman conclou que acceptant les
diferéncies inherents entre els dos metodes, les
investigadores en infermeria han arribat a la conclusié que
cap metode per separat de I'altre pot realment proveir una
completa comprensié dels éssers humans, de les seves
necessitats en salut, problemes o tenir cura en infermeria

(Cowman, 1993).
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Entre els principals avantatges de la metodologia mixta
trobem els seglients: en cobrir més dimensions d'una realitat
social es pot aconseguir una informacié més profunda i
diversificada; els resultats adquireixen un major grau de
validesa; innovacié i refor¢ del marc conceptual i sintesi de
teories; facilita la comparacioé de diverses dades a través de
metodes diferents; demostra que ambdues metodologies es
poden utilitzar de manera complementaria (Veliz-Rojas i

Bianchetti, 2016).

En el segon estudi es pot apreciar la complementarietat dels
dos metodes i oferir un major insight i perspectiva.

(Driessnack, Sousa i Costa, 2007)

LLOC DELS ESTUDIS

La investigacid s'ha fet a I'Hospital Universitari Dexeus. Aquest
hospital de primer nivell dona assistencia medica i quirdrgica a una
poblacié conformada per mutualistes i usuaris d'assisténcia privada.
Centre referent en ginecologia i terapies de reproduccié assistida,
acumula una activitat obstetrica aproximada de 2.500 parts anuals
(Capdevila et al., 2012). Des de 1985 disposa d'una Unitat de Neonats
que ha anat creixent fins a esdevenir en I'actualitat una Unitat de Cures

Intensives de tercer nivell B. Amb una capacitat de fins a 20 llits, ingressa
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anualment uns 176 nadons segons dades de I'any 2016. Destaca per ser
una unitat accessible les 24 hores per als pares, en la qual es fomenta
el metode cangur i la lactancia materna. Conscienciats de treballar
d'acord amb les Cures Centrades en el Desenvolupament i la familia, es
preserva un ambient tranquil per mitja d'un detector de so en forma
d'orella gegant, s'intenta conservar una ilsluminacié suau, i I'equip
d'infermeria que hi treballa esta especialitzat a tenir cura del nadd
prematur d'acord amb les directrius dels CCD. D’altra banda, es disposa
d'un pool d’habitacions per als nens les condicions cliniques dels quals

els permetin fer rooming in o estades de prealta de 24-48 hores.

4.3. DISSENY DELS ESTUDIS

4.3.1. Estudi 1: Parlant de |'alta precog...

Aquest primer estudi s'ha dissenyat a partir de la idea que abans
d'actuar és de gran importancia conéixer no sols el que diu la comunitat
cientifica, sind també quina és la vivencia dels pares d’aquests nadons i
explorar de primera ma les experiencies i necessitats que han hagut
d'afrontar amb el nen prematur. Aixo ens permetra tenir una visié global
de les necessitats dels protagonistes de les nostres cures, i coneixer

alhora tots els ets i uts dels pares prematurs.

El poder de la mostra no depen de la seva grandaria, sin6 del fet

que les unitats de mostreig aportin una informacié rica, profunda i
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completa. Es a dir, no es persegueix en cap moment la representacié
estadistica, sind la representacié tipologica d'acord amb els objectius
de la investigacid, els mitjans i el temps del qual es disposa (Mercado,

2002).

Per a aquest estudi, la poblacié objectiu van ser els pares i mares
de nadons prematurs que complien els requisits d'inclusio i exclusio per
participar en el Programa d’'eSalut per al seguiment de |'alta precog del
nado prematur, pero que no en van formar part perque estava en fase

de disseny.

Els criteris d'inclusié i exclusi6 dels nadons prematurs per
participar en el Programa d’'eSalut per al seguiment de l'alta precog del

nadd prematur eren els seglents:

Criteris d’'inclusié

. Nadons ingressats a la Unitat de Cures Intensives Neonatals de

I'Hospital Universitari Quiron Dexeus.

« Nounats prematurs (EG < de 37 setmanes) amb EPM a l'alta

igual o superior a 35 setmanes.

. Pes en el moment de I'alta precog superior a 1.800 g fins a un

maxim de 2.100 g.

. Prematur amb un perfil d'estabilitat clinica.
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. Alimentacié per boca sense dificultat.
. Corba de pes ascendent.
. Consentiment informat dels progenitors o tutors legals.

. Pares residents en un radi de 40 km d'un hospital amb

urgencies pediatriques.

Criteris d’exclusio

. Tots aquells prematurs que presentin patologia rellevant, o

amb risc vital.
. Dificultat idiomatica.

. Aquells pares de prematurs que no s’encarreguin personalment

de tenir cura del nado.

. Tots aquells pares sense accés a ordinador, tauleta digital o

smartphone amb connexio a internet.

El proposit és explorar les necessitats d'atencid a l'alta dels

nadons prematurs i els seus pares. Les actuacions per donar resposta a

aquest objectiu han estat les seglents:
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4.3.1.1. Exploracio de les necessitats d'atencio a I'alta

dels nadons prematurs.
S'ha elaborat un document sobre les necessitats del nado
prematur a l'alta precog, en que s'han unificat els resultats de la
bibliografia existent i de la practica habitual a la Unitat de Cures

Intensives Neonatals de I'Hospital Universitari Dexeus.

Metodologia: Revisio bibliografica descriptiva. S'ha dut a terme
una revisid bibliografica per respondre a la pregunta, quines sén les
necessitats dels nadons prematurs a l'alta de la Unitat de Cures

Intensives Neonatals?

Les bases de dades i fonts documentals consultades han estat
aquestes: Medline, Cuiden, Cuidatge, Tesis Doctorals en Xarxa (TDX) i la
Biblioteca Cochrane. La cerca bibliografica es va iniciar el 2013 amb
motiu del treball de final de master, i ha continuat fins al 2017. Es van
prioritzar els estudis realitzats en I'Ultima decada, excepte en el cas dels
articles el contingut dels quals encara és vigent avui en dia, als quals no
se'ls va aplicar la limitacié temporal. Al llarg de la revisio es van consultar
tant documents primaris, com articles originals, secundaris i revisions

sistematiques.

La cerca s'ha efectuat amb les paraules clau cercades al tesaurus
MeSH: premature infant preterm infant patient discharge, neonatal

intensive care, Neonatal Intensive Care Units.
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4.3.1.2. Relats dels pares de nadons e-Prematur
sobre I'experiéncia i les necessitats viscudes.

S'han explorat les experiéncies i necessitats del pares d'aquests

nadons prematurs a I'alta.

Metodologia: Estudi fenomenologic i interpretatiu. S'han fet 14
entrevistes en profunditat semiestructurades a 28 pares, 14 pares i 14

mares, de nadons prematurs enrolats dins del programa (Annex IV).

4.3.2. Estudi 2: El prematur en codi

Com a part vertebradora d'aquesta tesi, |'objectiu d'aquest estudi
compren el procés de dissenyar, desenvolupar, implementar i avaluar el

Programa d'eSalut per al seguiment de I'alta precog del nadd prematur.
Per a aquest segon estudi teniem tres poblacions diana.

En primer lloc, els pacients inclosos en el Programa d’eSalut per
al seguiment de I'alta precog del nad6 prematur d’acord amb els criteris

d'inclusio i exclusid descrits anteriorment.

En segon lloc, la nostra poblacié objectiu van ser els pares i mares
de nadons prematurs els fills dels quals van ser inclosos en el Programa

d'eSalut per al seguiment de l'alta precog del nad6 prematur.

I finalment, I'Gltima poblaci6 diana la integraven les infermeres de
la Unitat de Cures Intensives Neonatals de I'Hospital Universitari Dexeus

que havien participat en el segquiment de nadons prematurs inclosos en
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el Programa d'eSalut per al seguiment de l'alta preco¢ del nadé

prematur.

La recollida de mostres es va realitzar durant 18 mesos
consecutius. Durant els primers nou es van fer les entrevistes als pares i
mares de nadons prematurs, i seguidament es va aplicar la intervencio
durant els nou mesos restants. Inicialment |'estudi estava dissenyat per
tenir una durada d'un any, pero el retard en la programacio de I'eina va
fer que la fase de recollida de dades s'allargués sis mesos més del que

estava previst.

Per tal de facilitar la descripcio, aquesta es planteja en tres
subapartats que tracten de donar resposta a cada un dels objectius

secundaris.

43.2.1. Disseny de l'eina
Es descriu el procés de disseny del Programa d'eSalut per al
seguiment de l'alta preco¢ del nadé prematur i en concret de I'eina

telematica e-Prematur.

Es va elaborar un document que descriu les especificacions
tecniques i cliniques necessaries per crear el Programa d'eSalut per al
seguiment de |'alta precog del nadé prematur. Hi van colslaborar i donar
suport I'equip clinic de la Unitat de Cures Intensives Neonatals de

I'Hospital Universitari Dexeus i I'equip tecnic de I'empresa Nabelia.
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4.3.2.2. Implementacié del programa
Es relata el procés d'implementacié del Programa d'eSalut per al
seguiment de l'alta preco¢ del nadd prematur. S'ha redactat un
document que descriu i explica I'experiéncia d'implementacié durant els
nou mesos de durada de la prova pilot del Programa d’eSalut per al
seguiment de l'alta precog¢ del nad6 prematur i en concret de I'eina

telematica e-Prematur.

4.3.2.3. Avaluacio de la satisfaccio
Compren el procés d'avaluacio de la satisfaccié del Programa

d'eSalut per al seguiment de l'alta precog del nadé prematur.

Metodologia: Metodologia mixta. Per tal de poder assolir

I'objectiu hem realitzat dos grups focals i una enquesta de satisfaccio.

El primer grup focal el vam dur a terme amb un grup de pares i
mares de nadons prematurs que havien participat en el Programa
d’'eSalut per al seguiment de l'alta precog¢ del nad6é prematur (Annex
VII). El segiient grup focal el vam dur a terme amb un grup d'infermeres
que havien participat en el sequiment de nadons prematurs inclosos en
el Programa d'eSalut per al seguiment de l'alta preco¢ del nadd

prematur (Annex VIII).

Finalment, tots els pares participants amb nadons inclosos en el
Programa d’eSalut per al sequiment de I'alta precog del nadd prematur

van respondre a l'enquesta de satisfaccio (Annex VI) creada amb
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I'objectiu de valorar el Programa d'eSalut per al sequiment de l'alta

precog del nadd prematur, i en concret de I'eina telematica e-Prematur.

4.3.2.4. Exploracié de I'impacte
S'exploren elements sobre I'impacte del Programa d'eSalut per al
seguiment de l'alta precoc¢ del nadd prematur. Aquests elements son les
trucades telefoniques efectuades a la Unitat de Cures Intensives
Neonatals, les visites a urgencies i les rehospitalitzacions durant el mes

de seguiment de I'alta precog. Aixi com el pes a |'alta del Programa.

Metodologia: Estudi quantitatiu descriptiu. A partir de les dades
sobre el nombre de trucades telefoniques efectuades a la Unitat de
Cures Intensives Neonatals, les visites a urgencies, rehospitalitzacions
durant el mes de seguiment de |'alta precog i el pes a I'alta del Programa

d’'eSalut per al seguiment de I'alta preco¢ del nadé prematur.

4.4. ANALISI DE LES DADES

4.4.1. Analisi de dades bibliografiques

En base a la bibliografia consultada i I'experiencia dels
professionals de la unitat de cures intensives neonatals s'ha elaborat un
quadre amb les necessitats d'atenci¢ a I'alta dels nadons prematurs i els
seus pares. Aquest quadre divideix les necessitats en tres grups:

necessitats a curt termini, que requeriran d'un seguiment immediat
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després de lalta fins aproximadament les 40 setmanes d'edat
postmenstrual del nad; les necessitats a llarg termini, que s’hauran de
controlar almenys fins a I'any de vida del nad¢; i les necessitats de
seguretat i suport que s’hauran de tenir presents tant a curt com a llarg

termini.

4.4.2. Analisi de dades qualitatives

Tal com diuen Rubin i Rubin, I'analisi de les dades qualitatives ha
estat emocionant ja que s’han descobert temes i conceptes en les dades
recollides. A mida que s'ha anat avancant en l|'analisi de les dades,
aquests temes i conceptes s'han entreteixit en una explicacid6 més
amplia d'importancia practica que ens ha guiat fins a I'informe final

(Rubin i Rubin, 2005).

L'obtencio de resultats es va fer a partir d'entrevistes en

profunditat en el cas de I'estudi 1 i de grups focals a I'estudi 2.

La captura de la informacié es va realitzar amb el programa
GarageBand de Mac, que ens ha permeés generar arxius en format mp3,
de facil Us i maneig. Tota la informaci6 obtinguda fou totalment

transcrita, per facilitar-ne la lectura i analisi posterior.

La lectura i relectura, de la qual parlen autors com Taylor i Bodgan,
ens ha permes identificar unitats de significat, assignar codis i agrupar-
los en categories. Després de la definicio de les categories, s'ha fet un

nou esforg interpretatiu buscant agrupacions i descripcions més denses
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de significat de les dades i la seva agrupacié en nuclis tematics. Donat
que en el procés de construccié de les descripcions de les categories i
nuclis tematics no s'ha utilitzat cap sistema préviament construit per
encaixar les unitats de significat, es pot dir que ha estat un procés

majoritariament inductiu (Acebedo, 2012).

En el primer estudi s'han realitzat 14 entrevistes, en les quals
s'han identificat vuit categories i alguns comentaris significatius en
relacié6 amb l'ingrés a la Unitat de Cures Intensives Neonatals i a les
necessitats dels pares dels nadons prematurs inclosos en el programa

en el moment de l'alta precoc.

La taula 5 recull la descripcio de les categories:

Taula 5. Definici6 de les categories de les entrevistes

DEFINICIO DE LES CATEGORIES

La unitat i el nadé prematur: ens parlen sobre la seva impressié inicial de la
1 | Unitat de Cures Intensives Neonatals i del primer cop que van veure el seu

nado6 prematur.

El moment del part: descriuen com va ser el dia del part, com van gestionar

les emocions i les expectatives.

Estada a neonats: ens parlen de I'experiéncia personal de tenir un nadé

prematur i ser ingressats a la Unitat de Cures Intensives Neonatals.
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Taula 5. Definicié de les categories de les entrevistes (continuacid)

Participacio en les cures: parlen de com van comencar a assumir el rol de
cuidador principal, com s’ha produit aquesta transicié de rols aixi com dels

coneixements adquirits.

Intimitat: descriuen la seva percepcio de la intimitat durant I'ingrés a la Unitat

de Cures Intensives Neonatals.

Vincle: ens parlen de quina ha estat la percepcié sobre el primer moment de
vinculacié amb el nad6 aixi com de la vivéncia d'aquest vincle al llarg de

I'ingrés.

Relaciéo amb el personal: parlen de com el personal ha efectuat el seu paper

d'acompanyament en el procés i en la transicié de rols de cuidatge.

Alta: descriuen les emocions vinculades a I'alta recent aixi com les seves

expectatives i necessitats.
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Aquestes categories s'han reagrupat en tres nuclis tematics (taula 6):

Taula 6. Definicioé dels nuclis tematics

DEFINICIO DELS NUCLIS TEMATICS CATEGORIES QUE AGRUPA

- La unitat i el nadé prematur
L'aventura de neonats: els pares ens

expliquen com han viscut I'experiéncia del * El moment del part
1

part prematur, I'estada a neonats i les seves | . Estada a neonats

perspectives i sentiments a l'alta

- Alta

El training de neonats: els pares ens parlen

de com han apreés les habilitats per afrontar | * Participacio en les cures
2

I'alta i la seva relacié amb els professionals « Relacié amb el personal

de la Unitat de Cures Intensives Neonatals.

Neonats en cos i anima: els pares -
* Intimitat

3 | expliquen la seva experiéncia en relacié amb

o . « Vincle
la intimitat i el vincle

En el segon estudi es van realitzar dos grups focals: un grup de
pares i mares de nadons prematurs que havien estat inclosos al
Programa d'eSalut per al seguiment de I'alta precog del nadd prematur,
i I'altre a un grup d'infermeres que havien realitzat el seguiment
d'aquests nadons prematurs dins del programa. L'estudi es va
completar amb una enquesta de satisfaccié que es va passar als pares i
mares que participaven en l'estudi. També es van recollir dades per
descriure 'impacte del programa.

169



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
PROGRAMA D'eSALUT PER AL SEGUIMENT DE L'ALTA PRECOC DEL NADO PREMATUR

Elisenda Rull Bes

4. EL METODE

L'analisi del grup focal realitzat amb pares i mares de nadons

prematurs inclosos al Programa d'eSalut per al seguiment de l'alta

precog del nadd prematur va permetre identificar cinc categories i dos

nuclis tematics.

La taula 7 recull la descripcié de les categories:

Taula 7. Definicié de les categories del grup focal de pares i mares

DEFINICIO DE LES CATEGORIES

El Programa de seguiment, punt de vista dels pares i mares de nadons
prematurs: ens parlen sobre la seva experiéncia, percepcié i emocions

implicades en I'alta precog del nad6 prematur amb un programa de seguiment.

e-Prematur, punt de vista dels pares i mares de nadons prematurs: debaten

sobre I'Gs de I'eina en el seu dia a dia al llarg del seguiment.

Les videoconferéncies, punt de vista dels pares i mares de nadons
prematurs: relaten les seves vivéncies i opinions en relaci6 a les

videoconferéncies setmanals que inclou el programa de seguiment.

Propostes de millora e-Prematur, punt de vista dels pares i mares de
nadons prematurs: els pares aporten diferents propostes de millora derivades

de I'experiencia en I'Gs de I'eina telematica.

Futur del programa, punt de vista dels pares i mares de nadons prematurs:

comenten quin és el seu punt de vista cara el futur del programa.
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Aquestes categories s’han reagrupat en dos nuclis que es mostren

a la taula 8:

Taula 8. Definicié dels nuclis tematics del grup focal de pares i mares

DEFINICIO DELS NUCLIS TEMATICS CATEGORIES QUE AGRUPA

eSalut en el prematur, experiéncies i
« El Programa
percepcions, punt de vista dels pares i mares
1 « E-Prematur
de nadons prematurs: agrupa el relat de la
« Les videoconferéncies
vivéncia dels pares com a usuaris del programa.

Viatge al futur, punt de vista dels pares i

mares de nadons prematurs: els pares * Propostes de millora e-
2 | exposen les seves opinions i propostes en Prematur

relacié amb la futura implementacio del « Futur del programa

programa.

En el grup focal d'infermeres que han col+laborat en el seguiment
de nadons inclosos al Programa de seguiment de l'alta preco¢ del nadé

prematur s'han identificat sis categories i tres nuclis tematics.
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La taula 9 recull la descripcié de les categories:

Taula 9. Definicié de les categories del grup focal d'Infermeres

DEFINICIO DE LES CATEGORIES

El Programa de seguiment, punt de vista infermer: ens parlen sobre la

1

seva experiéncia i percepcié del programa de seguiment.

e-Prematur, punt de vista infermer: debaten sobre |'Us i maneig dels
2

aspectes tecnics de I'eina.

El seguiment: les infermeres ens relaten la seva vivencia en el seguiment del
3

nadd prematur i els seus pares a través del programa.

Les videoconferéencies, punt de vista infermer: ens aporten la seva visio i
4 | experiencia en relacié amb I'Us de les videoconferéncies per al seguiment de

la familia.

Propostes de millora e-Prematur, punt de vista infermer: les infermeres
5 | aporten diferents propostes de millora derivades de I'experiéncia en I'Us de

I'eina telematica.

Futur del programa, punt de vista infermer: debaten sobre el futur del

programa dins de la UCIN
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Aquestes categories s'han agrupat en tres nuclis tematics (taula

10):

Taula 10. Definicié dels nuclis tematics del grup focal d'infermeres

DEFINICIO DELS NUCLIS TEMATICS CATEGORIES QUE AGRUPA

eSalut en el prematur, experiéncies i | * El Programa
ercepcions, punt de vista infermer:
1 P P P * E-Prematur
agrupa el relat de la vivéncia del programa

com a infermeres.

Teleinfermeres: ens expliquen la seva .
« El seguiment

2 | experiéncia en relacié amb el seguiment

« Les videoconferéncies
remot de nadons prematurs.

Vi I f ista inf 2 | .
iatge al futur, punt de vista infermer: les | Propostes de millora e-

infermeres exposen les seves opinions i
3 Prematur

propostes en relacié amb la futura

. L * Futur del programa
implementacié del programa.

Finalment s'ha integrat la informacié relacionant les categories

obtingudes amb els fonaments teorics de la investigacio.

4.4.3. Analisi de dades quantitatives

Per a I'enquesta de satisfaccio i les dades per explorar I'impacte
de la intervencid, s'ha fet una analisi descriptiva de les variables. Per a
les quantitatives s'han calculat la mitjana i la desviacié estandard, i per
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a cadascuna de les variables qualitatives s'han obtingut els percentatges
i les freqliencies. Les dades s'han gestionat i analitzat amb el paquet

estadistic SPSS 22.0 per OSX (IBM Corp., 2013).

4.5.  ASPECTES ETICS

S’han mantingut en tot moment els criteris étics establerts a la
Declaracié d'Helsinki 2013 i a la llei de proteccié de dades: Llei Organica
15/1999, ratificada mitjancant el RD 1720/2007. El projecte va ser
sotmes a la revisid i aprovacié per part del comite d'ética de I'Hospital

Universitari Dexeus (Annex XII).

Abans d'incloure el pacient a |'estudi, als pares del nad6 candidat
a la inclusio se’ls va facilitar la carta de benvinguda a I'estudi (Annex 1) i
el full d'informacio per a pares i mares (Annex II). Un cop aquests
comunicaven a I'equip clinic que volien participar en I'estudi es procedia
a signar dues copies del consentiment informat (Annex III). Per a la
inclusio del pacient dins I'estudi era requisit indispensable la firma del
consentiment informat per part dels progenitors. Un cop signades les
dues copies del consentiment informat, una es guardava a I'hospital i

I'altra es lliurava als pares del nado.

Les dades cliniques i de caracter personal generades a partir de
I'Gs de I'eina telematica han estat utilitzades Unicament i exclusivament
pel personal de la Unitat de Cures Intensives de I'Hospital Universitari
Dexeus per efectuar un correcte seguiment de lalta precoc. Per
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preservar aquesta confidencialitat, només I'administrador de I'eina
telematica tenia la potestat de vincular els professionals de la salut

pertinents amb el perfil del nadé.

Les videoconferéncies es van dur a terme en espais tancats per tal
que no poguessin ser seguides per terceres persones i preservar aixi la

intimitat de la conversa infermera-pacients.
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I 05 Resultats i discussid
d’una experiéncia
innovadora

”“Quan les cames se li van haver desentumit,
va comencar a caminar sol i a correr per
I'estanca, fins que va enfilar la porta, va saltar
al carrer i fugi.”

Text extret del llibre Les aventures d’en Pinotxo. Historia d'un
titella de Carlo Collodi, edicié del 2016, pag 25
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5. RESULTATS I DISCUSSIO D'UNA

EXPERIENCIA INNOVADORA

E n aquest apartat s'abordaran els resultats i la discussid dels

dos estudis que vertebren aquesta tesi doctoral.

5.1. ESTUDI 1: PARLANT DE L'ALTA PRECOC...

5.1.1. Les necessitats d'atencio a l'alta dels nadons

prematurs

En base a la bibliografia consultada i I'experiencia dels
professionals de la unitat de cures intensives neonatals s'ha elaborat un
quadre amb les necessitats d'atencio a I'alta dels nadons prematurs i els

seus pares. Aquestes necessitats s'han dividit en tres grups:

A curt termini, és a dir, les que s’hauran de vigilar com a minim
fins que el nadd assoleixi les 40 setmanes de gestacio. Inclou els

controls seguents:
. Control de pes, tallai PC

Cal vigilar el creixement del nad6 fent un seguiment regular del
pes, longitud i perimetre cranial, dades que ens permetran

identificar els prematurs amb retard de creixement que poden
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necessitar suport nutricional addicional. I també per adaptar
I'alimentacié a les necessitats dels nadons i evitar la

subalimentacio o la sobrealimentacio.
Control de miccions i deposicions

Per comprovar que el nadd esta fent una correcta ingestid
alimentaria i que els processos d'eliminacié d'orina i femta sén
saludables, se n'haura de controlar tant el ritme com la qualitat.
A més a més, la seva vigilancia també serveix d'ajuda en la

deteccio de signes i simptomes de malalties freqlents.
Control de la temperatura corporal

Cal controlar la temperatura axil-lar i assessorar els pares sobre
I's del termometre. Aquest control permet als professionals
detectar deficits en els coneixements dels pares en relacié amb
les atencions basiques que necessita el nado prematur, ja sigui
a I'hora de vestir-lo, o en aspectes ambientals com la
temperatura de I'habitacié. També és util per detectar signes i

simptomes de malalties frequients en el nad6 prematur.
Control de I'alimentacio

Els nadons prematurs que s'alimenten amb lactancia materna
han de mantenir els suplements de llet a I'alta. Es recomanara
als pares que pesin el nad6 abans i després de la presa, i que

en controlin les miccions i la frequiencia de les deposicions aixi
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com el patré6 de son que segueix. S'aconsellara utilitzar el
tirapits un cop finalitzada la presa per assegurar-se del correcte

buidatge del pit.
Suplementacié nutricional

Els nadons prematurs hauran de rebre suplementacié
nutricional amb ferro i vitamina D durant el primer any de vida.

En alguns casos també sera necessari afegir fortificants a la llet.
Control de I'administracié de medicacié

Es necessari instruir els pares en I'administracié de la medicacié

al nadd, el calcul de la dosi i la via d'administracio.
Cures basiques del nadé prematur

Els pares han de coneixer i saber fer les cures basiques al nado
prematur, com ara la cura del melic, saber vestir-lo, banyar-lo i

altres tasques rutinaries relacionades amb el tenir cura.
Seguiment del desenvolupament

S'haura de fer un seguiment acurat del desenvolupament dels
nadons prematurs per avaluar-ne |'evolucié en base a la seva

edat gestacional corregida.
Deteccio de signes i simptomes de patologia freqiient
Caldra prestar una especial atencié a la deteccio de signes i

simptomes d'hiperbilirubinémia, sepsia i destret respiratori.
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. Visites de seguiment

S’hauran de fer visites de seguiment com a minim fins a les 40
setmanes de gestaci6 del nado, per tal de poder donar resposta
a les preguntes dels pares i controlar les anormalitats fisiques o
internes del nadé. La primera visita s'hauria de fer durant les

primeres 24 o0 48 h a partir de I'alta del nadé.

A llarg termini, és a dir, les que s’hauran de controlar com a

minim fins que el nadd arribi a I'any de vida. Son les seglents:

182

. Screenings auditius i oculars

Caldra fer screenings com els potencials evocats auditius de
tronc cerebral, metabolics i oculars per la retinopatia del

prematur (ROP).
Salut de la mare

Revisio de la salut mental i fisica de la mare, i de les seves
conductes de salut: habit tabaquic, mediacié habitual,
suplementacié amb extractes de plantes o abus de substancies

prohibides.
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Vincle pares -nado

Assessorament sobre el vincle pare i mare-nado i deteccidé de
problemes en la salut emocional dels pares que puguin afectar

el nadd com la Sindrome del nen vulnerable.
Immunitzacions

Caldra assessorar els pares sobre la importancia de les

immunitzacions del nadd i dels membres de la familia.

Factors de risc i seguretat, recull els aspectes de control o

formacio per assegurar la seguretat del nadé.

Factors de risc familiars

Detectar factors de risc familiars com per exemple el
tabaquisme, I'abus de drogues o alcohol, violencia domestica...

i adrecar-los als professionals que se n'ocupen.
Seguretat a la llar

Assessorar els pares sobre qlestions de seguretat: a la llar,

posicions per dormir, higiene de mans i desplagcaments amb cotxe.
Educacio en relaciéo amb casos d’emergéncia

Instruir sobre la importancia de detectar quan s’han d'adrecar
al pediatre de capcalera, a emergencies hospitalaries o trucar a

I'ambulancia.
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. Suport social i familiar

Informar sobre I'existéncia de grups de suport i adrecar els
pares i mares que ho sol-licitin al professional encarregat de la

gestio de les ajudes socials.

Les taules 11, 12 i 13 mostren els resultats obtinguts a partir de la

bibliografia consultada:

Taula 11. Necessitats dels nadons prematurs i els seus pares a I'alta a curt termini

NECESSITATS A CURT TERMINI

(ESPGHAN Comittee on Nutrition, 2006)
(Engle, Tomashek i Wallman, 2007)
(The Academy of Breastfeeding, 2011)
(California Perinatal Quality Care
Collaborative, 2007)

(Hill et al., 2005)

(Hurtado et al., 2014)

(Whyte, 2010)

(Casey, 2008)

(McCourt i Griffin, 2000)

Control de pes, talla i PC

(Engle, Tomashek i Wallman, 2007)

Control de miccions i deposicions
(Hurtado et al., 2014)

Control de la temperatura corporal (Engle, Tomashek i Wallman, 2007)

(Meier et al., 1994)
(Meier et al., 2000)
Control de I'alimentacié (Hill, Ledbetter i Kavanaugh, 1997)
(Lawrence, 2001)
(Walker, 2008)
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Taula 11. Necessitats dels nadons prematurs i els seus pares a I'alta a curt termini

(continuacio)

Suplementacié nutricional

(Whyte, 2012)
(Merritt, Pillers i Pows, 2003)

Control de I'administracié de medicacio

(Merritt, Pillers i Pows, 2003)

Cures basiques del nadé prematur

(Engle, Tomashek i Wallman, 2007)
(Association of Women's Health,
Obstetric, and Neonatal Nurses, 2010)
(Stewart, 2017)

Seguiment del desenvolupament

(American Academy of Pediatrics,
2001)

(Als, 1998)

(Chyi et al., 2008)

(Cooley et al., 2009)

(Als, 1982)

(Stewart, 2017)

Deteccio de signes i simptomes de

patologia freqiient

(Sarici et al.,, 2004)
(Tomashek et al. 2006)
(Burgos et al., 2008)
(Keren et al., 2009)
(Gourley et al., 1999)
(Henderson-Smart, 1981)
(Escobar et al., 1999)
(Engle, Tomashek i Wallman, 2007)
(Hurtado et al., 2014)
(Lopez et al., 2012)
(Stewart, 2017)

(Whyte, 2010)
(Kuzniewicz et al., 2013)

Visites de seguiment

(Raju, 2008)

(Tomashek et al., 2006)

(Romeo et al.,, 2011)

(Saluja et al.,, 2010)

(Woythaler, McCormick i Smith, 2011)
(Purisch, 2008)

(Hurtado et al., 2014)

(Casiro et al., 1993)

(Merritt, Pillers i Pows, 2003)
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Taula 12. Necessitats dels nadons prematurs i els seus pares a I'alta a llarg

termini

NECESSITATS A LLARG TERMINI

(Shapiro, 2010)

(Stewart, 2017)

(Merritt i Raddish, 1998)
(Merritt, Pillers i Pows, 2003)

Screenings auditius i oculars

(Fang et al., 2004)
(Vigod et al., 2010)
(Brandon et al., 2011)
(Voegtline i Stifter, 2010)
Salut de la mare (Rowe i Jones, 2010)
(Zanardo et al., 2011)
(Miles et al., 2007)
(Rogers et al., 2013)
(Séenz et al., 2008)

Vincle pares -nadé (Talge et al, 2010)
(Stewart, 2017)

(Engle, Tomashek i Wallman, 2007)
(Darcy, 2009)

(Kalyoncu et al., 2001)

(Raju, 2008)

(Coffman, 2009)

(Lanari, Silvestri i Rossi, 2009)
Immunitzacions (Lanari, Silvestri i Rossi, 2010)
(Pikering et al., 2009)

(National Perinatal Association, 2010)
(Hurtado et al., 2014)

(Saari, 2003)

(Furck, Richter i Kattner, 2010)
(D'Angio et al., 2010)

(Merritt, Pillers i Pows, 2003)
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Taula 13. Necessitats dels nadons prematurs i els seus pares a I'alta en relacié

amb el suport i la seguretat

NECESSITATS DE SUPORT I SEGURETAT

(Voegtline i Stifter, 2010)
(Verklan, 2009)

Factors de risc familiars (Tomashek et al., 2006)
(Talge et al., 2010)
(Hwang et al.,, 2013)

(Bull i Engle , 2009)

(Engle, Tomashek i Wallman, 2007)
Seguretat a la llar (Stewart, 2017)

(Merritt, Pillers i Pows, 2003)
(Whyte, 2010)

Educacio en relacié amb casos (Phillips et al, 2013)

d’emergéncia (Engle, Tomashek i Wallman, 2007)

. . (Phillips et al., 2013)
Suport social i familiar (Merritt, Pillers i Pows, 2003)
(Rowe i Jones, 2010)

5.1.2. Relats de I'experiencia i les necessitats

viscudes dels pares de nadons e-Prematur

5.1.2.1 L'aventura de neonats

Els pares ens expliquen com han viscut |'experiencia del part
prematur, I'entrada per primer cop a la unitat neonatal, la seva primera
percepcid sobre el seu fill prematur i la resta de nadons que cohabiten
amb ell. També ens relaten vivencies rellevants de I' estada a neonats

aixi com les seves perspectives i sentiments en vers |'alta.
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5.1.2.1.1.La unitat i el nadd prematur

Els aspectes més significatius van ser:

. Limpacte visual que genera la maquinaria en el primer

contacte.
. La percepcid de vulnerabilitat del nado.

. Major percepcié de normalitat quan no s'han viscut

experiencies previes.

Tot i que els pares i mares recorden I'entrada a la unitat de cures
intensives neonatals de maneres diferents depenent de la gravetat del
seu fill, molts coincideixen a descriure-la com a impactant. Tot i aquest
impacte inicial, la majoria d'ells fan referencia a la rapida adaptacio
gracies a la informacidé oferta pels neonatolegs i les infermeres en

aquests primers moments.

“Jo, quan vaig entrar per primer cop que era ... van néixer a les
onze ... aquell mateix mati vaig entrar. Home, impacta veure-les si
mai has entrat. Impacta el veure-les en incubadores, doncs veus
moltes maquines, no en el seu cas, pero si que veus moltes
maquines, nens petits doncs incubats i clar, aixo impacta una
mica, pero ja la segona, la segona vegada que entres i ja estan les

dues a un bressol doncs... bastant millor."E6
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"Al principio te choca pero después con las horas que van
pasando y te van explicando... y demas... pero al principio si que

impresiona. "F4

Encara que la gran majoria coincideixen a verbalitzar I'impacte
que suposa l'entrada per primer cop a la unitat de cures intensives
neonatals, alguns pares tenen un record contraposat en que obvien

I'impacte de I'entorn i prioritzen la salut dels seus nadons.

“Lo que quieres es que estén bien las nifias, que estén en una sala
de la NASA o en una sala pequefa, en el momento te da
igual...estas enfocado en las nifias. Yo no me acuerdo de lo que

habia alrededor."E7

Un dels aspectes que destaquen durant les entrevistes és el
primer record que tenen del nadd a la unitat de cures intensives
neonatals. D'aquest primer record, els pares en ressalten la percepcio
que van tenir de vulnerabilitat del nadd, la pena que senten per ell, i
s'intueix la por davant la incertesa aixi com una certa distancia entre el

pare/mare-nado.

“Jo estava alla de < <esto qué es, donde esta mi hjja>>, i clar la
vaig veure i clar és que jo, la vaig veure aixi embolicadeta, i tan
poca cosa... la vaig veure alla tan debil, com una cosa vulnerable
de dir, pobreta no ... Si, va ser horrible, la impressio, de dir ostres

pobra nena i tot el que ha de passar... "E9
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“Jo la primera vegada que vaig vindre amb la cadira de rodes i la
vaig veure, vaig dir, d'aquesta la nena no se’n en surt. Perqué, a
veure, tu surts tocat del quirofan ... en el nostre cas, jo vaig ser
una cesaria, I quasi no veus res, veus una cosa vermella i petita i
que corren... i dius Victor, qué fa la nena? perqué tu no la veus,

L.."E10

Si els pares no tenen experiéncies prévies en el mon hospitalari,

viuen l'ingrés a la unitat de cures intensives neonatals de manera

diferent a com ho fan els pares i mares que ja tenen un fill que ha nascut

a terme, ja que aquests comparen el naixement del primer fill amb el

del fill prematur i veuen mes acusades les diferencies en relacio amb el

vincle, la intimitat, la percepcio de perill en relacié amb la salut del nado

i la seva vulnerabilitat.

“No he tingut la sensacio que fossin prematurs, no he tingut
sensacio de peril| com tampoc he tingut més fills, no tenia la

sensacio que estigués en una unitat de neonats” E2

“Fs diferent. Jo vaig tenir el primer amb part natural, super bé i
realment és lo que dic, que les nenes fins que no m'he les he posat
a sobre ... En cambio Dieguito fue nacer y tal cual salio, estaba

aqui."’E6

Tal i com s'explica a I'apartat £scenaris de /'estudidel marc teoric

d'aquesta tesi, a la unitat de cures intensives neonatals es treballa per

intentar suavitzar aquest primer impacte a I'entrada de la unitat, ja que
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és un moment en que, després de la barreja d’emocions viscudes durant
el part, els pares i mares son molt vulnerables, amb les emocions a flor
de pell. Per aixo s'intenta que a la incubadora de cada nadé hi hagi un
dibuix que l'identifiqui amb el seu nom. D’altra banda, els aparells que
no estan sent utilitzats es tapen amb llengols estampats amb dibuixos
infantils i les incubadores ocupades estan cobertes, sempre depenent
de la situacié clinica del nad6, amb cobertors amb estampats infantils o
amb mantetes o mussolines portades pels pares a partir de la setmana
32. L'objectiu en tots els casos és ajudar aquests pares que entren per
primer cop a la unitat de cures intensives neonatals a modular I'ansietat

i rebaixar la percepcio de gravetat.

No hi ha gaires estudis que parlin d'aquest primer impacte i les
seves futures consequencies (Aagaard i Hall, 2008; Arnold et al., 2013;
Jackson, Ternestedt i Schollin, 2003; Maroney, 1994) Alguns destaquen
sobretot la importancia de les experiencies dels pares (Candelori et al.,
2015; Lundqvist i Jakobsson, 2003; Pohlman, 2005). Tots ells
coincideixen, pero, a destacar el que molts defineixen com una
muntanya russa d’emocions en el primer contacte amb el nadd i la
unitat de cures intensives neonatals. Articles com el de Rautava et al.
constaten que l'impacte que genera en els pares ingrés d'un nen
acabat de néixer, es veura directament associat amb una major
necessitat de suport durant el primer any de vida, ja que el risc de mala
adaptacio és major (Rautava et al., 2003). També trobem estudis que
ens parlen dels simptomes fisics d'estres que poden arribar a presentar
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els pares i mares com a consequiéncia de la presencia d'alguns factors
com ara la condicié de salut del nounat, les caracteristiques ambientals
del lloc on es troba hospitalitzat i la separacié del binomi pares-fill

(Board, 2006).

Per altra banda, des de la Unitat de cures Intensives Neonatals
s'intenta que la primera visid que tenen els pares del nad6 sigui un
moment emocionant, amb aquest acomodat i confortable, tenint
sempre en compte, pero, el que permetin les seves necessitats
mediques. La infermera responsable del nadé donara la benvinguda a
la unitat al nou pare i li oferira tota la informacio basica sobre el seu fill
i el funcionament de la unitat. L'objectiu d'aquesta intervenci6 és donar
suport als pares en allo que molts autors descriuen com «la muntanya
russa emocional» del primer contacte amb el nadd prematur i el seu

entorn.

Guerrera i Ruiz descriuen I'hospitalitzacié dels nounats com una
vivéncia impactant que provoca incertesa, impotencia i pessimisme en
els pares. A més de ser una experiéncia nova i inesperada és molt dificil
d'assimilar, ja que senten que la vida del seu fill és en perill (Guerrera i
Ruiz, 2008). Ionio et al., per la seva part, refinen aquesta descripcio de
la vivéncia del part prematur com un esdeveniment estressant, que pot
fer augmentar sentiments com la rabia, I'ansietat i la depressié (Ionio et
al, 2016). Chertok et al. proposen un seguit d'intervencions com per

exemple I'acompanyament per part d'infermeria com el que ofereix la

192



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
PROGRAMA D'eSALUT PER AL SEGUIMENT DE L'ALTA PRECOC DEL NADO PREMATUR
Elisenda Rull Bes

PROGRAMA D'ESALUT PER AL SEGUIMENT DE L'ALTA PRECOC DEL NADO PREMATUR

unitat de cures intensives neonatals de I'Hospital Universitari Dexeus

(Chertok et al.,, 2014).

5.1.2.1.2.El moment del part

Els aspectes més significatius van ser:
. El sentiment de culpabilitat matern davant del part prematur.
. L'angoixa que suposa la separacié del nado dels seus pares.

. El paper del pare en el moment posterior al part del nadd

prematur.

Les expectatives i vivencies del part prematur en el record dels
pares causa un gran impacte i un seguit d’emocions molts cops
contradictories entre si, que afectara en la seva adaptacio al rol de pares
i amb les quals haura de treballar el personal sanitari de la unitat de

cures intensives neonatals.

“Vaig agafar la baixa molt d'hora i vaig decidir que aixo era un cop
a la vida i que després de perdre a dos nens, [...] jo estava molt

optimista i pensava que arribaria fins al final, eh” £E2

“Una altra cosa que ens va donar molta tranquillitat és que
tothom sabia el nostre cas, tot i que jo quan estava embarassada
estava molt nerviosa perque... el tema no el veia clar, per mi era

la traiem i ja esta, pero hi havia una tema de risc-benefici” E10
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En alguns dels relats podem veure reflectits sentiments de

culpabilitat materns davant del part prematur, aixi com l'ansietat i la

incertesa que genera l'afrontament del possible part prematur o la

pérdua del nado.

“L'objectiu era arribar a la trenta-u i jo estava super... (Riures) Pero
nada, em vaig posar de part.... Tens un sentiment com que la

culpa és teva” F6

“Ja et dic que fins que no et passa no t'ho planteges, ni et poses
en el pitjor escenari, penses en positiu [...] et diuen que existeix la
possibilitat de part prematur, t'expliquen el pitjor escenari i dona

bastanta angoixa."E6

El que moltes mares verbalitzen és I'angoixa viscuda a causa de la

separacié del seu nadd després del part, quan és portat a la unitat de

cures intensives neonatals. Aquesta separacié mare-nado fa que el rol

del pare sigui de vital importancia, tant per al nadé com per a la mare.

“No lo pude ver porque se lo llevaron ensequida, lo vi nada, pero
estaba con oxigeno y todo... y claro yo en la UCI también lo pasé
mal, estas incomunicada y hasta que él no pudo bajar a verme, yo

no sabia nada de como estaba Bruno.” E4

En el seu article, Burkhammer i Chiu ens parlen dels sentiments

de dolor, culpa i ansietat que comporta el part prematur (Burkhammer

i Chiu, 2004). Pichler-Stachl et al. descriuen I'impacte de l'ingrés abans

del part en relaci6 amb l'estres matern (Pichler-Stachl et al., 2016).
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Evidencien que els sentiments de dolor, culpa i ansietat els
experimenten sobretot les mares que han estat ingressades a I'hospital
pel risc de part prematur, i quan aquest es produeix es culpabilitzen i
I'atribueixen a alguna conducta erronia per part seva. En les entrevistes
s'ha pogut corroborar aquest sentiment de culpa i de perdua. Tal i com
conclouen en el seu estudi Dhillon et al., tot i que els pares cerquen
informacié sobre el nad6 prematur quan se’ls informa del risc que el
seu ho sigui, aquesta informacio els resulta poc creible (Dhillon et al.,
2003), fins al punt que pot repercutir en conductes de risc que en
propiciin el desencadenament. Molts relats han evocat aquests
sentiments de culpa materns aixi com la dificultat, tot i la informacio
rebuda dels professionals de la salut i obtinguda a internet, de creure
que el seu nadd podria néixer prematur. Baum et al. constaten en el seu
estudi que el final sobtat de I'embaras, la no participacio en el part i la
separacié immediata del nadd prematur fan que moltes dones tinguin
dificultats per sentir-se mares (Baum et al,, 2012). Aquesta distancia la
podem veure reflectida en alguns dels relats de pares i mares que quan

parlen dels seus fills es refereixen, per exemple, a «la nena».

Un sentiment comu en totes les entrevistes fou I'ansietat a causa
de la separacid, verbalitzada principalment per les mares, ja que mentre
I'home acompanya el nado a neonats la dona roman sola a la sala de
parts esperant el retorn del pare amb informacié sobre I'estat del fill.
Aquest fet ens ha de fer veure la importancia de donar suport i
informacio a la mare mentre arriba la seva parella. L'any 1979 Bowlby ja
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parlava de la importancia del vincle en el primer moment del naixement,
aixi com de les seves consequiéncies psicologiques a curt i llarg termini
(Bowlby, 1969). Ayers, en el seu estudi del 2007, també va explorar els
pensaments i els sentiments de les mares en relaci6 amb el part
prematur, com per exemple la por i la decepcié (Ayers, 2007). Sawyer et
al. constaten que la informacid, una bona gestié en els moments de
crisi, @ més a més de I'empatia dels professionals poden ajudar aquests
pares a afrontar el moment del part del nadé prematur (Sawyer et al,

2013).

Lindberg, Axelsson i Ohrling parlen sobre la perspectiva paterna
en relacid amb el naixement del nado prematur. En el seu estudi revelen
que els pares tenen una gran necessitat d'informacid, pero molts cops
els resulta dificil entendre el que esta passant (Lindberg, Axelsson i
Ohrling, 2007). Els autors observen també que els pares assumeixen un
rol protector envers la mare i el nadd. En la mateixa linia, I'estudi del
2004 de Montigny i Lacharité explora les percepcions dels pares en el
periode postnatal immediat i ens comenta la importancia de la
interaccio entre el pare i la infermera en aquests primers moments
(Montigny i Lacharité, 2004). Ignell et al. subratllen la importancia de la
informacio proporcionada als pares en el primer moment aixi com la
concrecid de les expectatives sobre el seu nou rol com a pares d'un
nadé prematur (Ingnell at al., 2014). L'analisi de les entrevistes permet
intuir que la realitat estudiada corrobora el que diu la bibliografia
consultada en relacio amb el rol dels pares en el moment immediat
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després del part i de I'ingrés a la unitat neonatal. Hem pogut observar
en els seus relats que aquests pares juguen un paper de vital
importancia per a la familia en els primers moments posteriors al part.
A I'Hospital Universitari Dexeus, mentre la mare encara és a la sala de
parts, el pare baixa a la unitat de cures intensives neonatals amb la
neonatologa i el nado. En aquest primer moment d'emocions a flor de
pell, es veu separat del seu nad6 i de la mare del seu fill. Mentre les
infermeres atenen la criatura a l'interior ja de la incubadora, el pare rep
del neonatoleg les primeres informacions sobre I'evolucié del nadé.
Enmig de l'allau d'informacié meédica i de personal d'infermeria al
voltant del seu nado, se li recomana que vagi a parlar amb la mare per
explicar-li 'estat del nad6 i tranquil-litzar-la, ja que la dona haura estat
sola a la sala de parts sense cap noticia de I'estat del seu fill. Tot i que
en aquests moments la mare és atesa per I'equip de professionals
especialitzats en ginecologia, caldria plantejar estratégies per crear un
canal d'informacié que permetés apaivagar aquesta angoixa davant
I'absencia d'informacié. Quan ja ha assabentat la mare de I'estat del seu
fill, el pare torna a la unitat i rep la benvinguda per part de la infermera
que tindra cura del nadé. Estudis com els de Lasiuk, Comeau i Newburn-
Cook el 2013, ens permeten corroborar les nostres troballes. En el seu
treball descriuen que no és només la prematuritat del nadd el que fa
que els pares visquin el part com un esdeveniment traumatic (Lasiuk,
Comeau i Newburn-Cook, 2013). També hi té a veure la incertesa sobre

el seu rol un cop aquest nadd ha nascut. En aquesta linia sorgeixen

197



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
PROGRAMA D'eSALUT PER AL SEGUIMENT DE L'ALTA PRECOC DEL NADO PREMATUR
Elisenda Rull Bes

5. RESULTATS I DISCUSSIO D'UNA EXPERIENCIA INNOVADORA

iniciatives com les de Preyde i Ardal, que proposen crear la figura del
«buddy», un pare o mare que ha passat per I'experiencia de ser pare
d'un nado prematur i que ajuda els que ho experimenten per primera
vegada mitjancant el relat de la seva vivencia, orientacid i

recomanacions personals (Preyde i Ardal, 2003).

5.1.2.1.3.Estada a neonats

Els aspectes més significatius van ser:
. Sentiments de poriangoixa en relacié amb I'evoluci6 del nadé.

. Tranquil-litat i confianca en I'equip d'infermera i metges de la

unitat de cures intensives neonatals.

. Alegria i felicitat davant la bona evolucio del nado.

Els pares descriuen la impressié global i els sentiments més
prevalents durant I'estada a neonats. Un sentiment forca comu en el seu
relat és la por i I'angoixa en relacié amb I'evolucié del nad6. Aquesta
incertesa generadora de por i angoixa es va transformant en sentiments
més positius, a mesura que es crea el vincle infermera-pares. Aquest
vincle sera essencial per aportar als pares la confianca, els coneixements
i la tranquil-litat perque assumeixin el protagonisme a I'hora cuidar el

seu nadd prematur.
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“Quitando el miedo de que no sabes como va a evolucionar el
nifio, la encuentro una experiencia muy positiva. Nos ha ayudado
porque somos primerizos y te ensefian a como desenvolverte, y
luego también esta el miedo de si va a estar todo bien, que claro,
eso esta fuera de nuestro control. Por otro lado, también se esta
tranquilo porque estan veinticuatro horas pendientes del niio...
las chicas que estan son maravillosas todas y eso, claro, a lo largo

de los dlias que vas y vienes, te tranquiliza. "E4

Molts d'aquests pares, un cop establert el vincle infermera-
neonatologa-pares valoren positivament I'ingrés a la Unitat Neonatal,
com una oportunitat d'aprenentatge i preparacié en el rol de ser pares.
I se sorprenen del desconeixement que hi ha a la societat respecte del

nado prematur i les Unitats de Cures Intensives Neonatals.

“Yo creo que lo hemos llevado bastante bien incluso. Yo tengo la
impresion que la realidad de neonatos no es la misma que se
imagina la gente de fuera, porque la gente de fuera cuando /o
contamos a amigos y todo, que la gente es como... como que les
damos pena ;no?, «oh, no os habéis podido ir a casa con ellas,
qué pena, estan en una incubadora...». Pero realmente nosotros
lo hemos llevado bastante bien e incluso intentabamos mirar lo
positivo, pues mira, podemos... Yo hacia diez dias que no habia
vuelto a casa, fue también positivo poder volver, preparario todo,

porque no teniamos nada, no teniamos ni bodies, y el hecho de
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poder volver a casa, tener tiempo para arreglarlo todo, prepararlo,
preparar su llegada, dormir bien, coger energia, seguir yendo a
cenar, yendo a cosas... Y luego aqui ver que van haciendo siempre

progresos... pues la verdad muy bien."E7

L'alta tecnificacié dels procediments fa que molts cops aquests

pares i mares tinguin la sensacié que els manquen coneixements per

comprendre el procés de salut-malaltia que estan vivint els seus fills.

“La primera vegada que vaig veure l'ecograf que Ii feien les
ecografies cerebrals i tot aixo, tu no penses com a un nen petit se
l'arriba a controlar tant.. A més a més son moltes proves, o per
exemple quan Ii van posar el cateter, quan fan les plaques per
mirar si el cateter esta bé ficat, no? Son coses que com que tu no
has viscut saps?, és com molt xocant, no? I ara per qué Ii fa una
placa, no? Saps... perqué tu penses, una placa de tota la vida te la
fan quan thas trencat alguna cosa, de bon rotllo. La teva

ignorancia és tal que... no sé, saps..."E10

La majoria de pares vinculen directament el seu canvi d’emocions

amb |'estat clinic del nadd, fet que portara molts cops a aquests pares

a viure una muntanya russa d’emocions durant I'ingrés del nado.
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"Angoixa, molta angoixa... També felicitat per quan veus la nena
que esta bé que menyja i aixo, | esperanga perque veus coses I al
final ja de I'esperanca perqué no és un dia, ni és dos dies, ni és

tres dies, al final és.. la paciencia. A vegades hem tingut
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sentiments de culpabilitat pero aixo és més tarro nostre, és a dir,
si jo deixo la nena a la incubadora i llavors obre els ulls i t'esta

mirant i marxes.” E10

Sén moltes les emocions que es viuen durant |'estada a neonats i
sempre van vinculades a la progressio clinica del nad¢, tal i com relaten

mots pares al llarg de les entrevistes.

Diversos autors ens parlen del part prematur com un
esdeveniment traumatic (lonio et al, 2016; Miles, Holditch-Davis,
Schwartz i Scher, 2007; Aagaard i Hall, 2008) que pot causar en mares i
pares sentiments com l'ansietat, I'hostilitat, la depressio i el desconcert
(Ionio i Di Blasio, 2014; Lefkowitz et al, 2010). Segons Jackson,
Ternestedt i Shollin les expectatives del rol dels pares, la condicio clinica
del nadé i I'entorn de les cures faran que aquesta experiéncia passi de
I'alienacié a la familiaritat (Jackson, Ternestedt i Shollin, 2003). En la
mateixa linia, I'estudi d'Obeidat, Bond i Callister remarca la tasca de la
infermera a I'hora d'ajudar els pares a gestionar les emocions negatives
que genera l'experiencia de tenir el nadé prematur ingressat en una

Unitat de Cures Intensives (Obeidat, Bond i Callister, 2009).

5.1.2.1.4.Alta

Els aspectes més significatius van ser:

. L'experiencia positiva de I'estada en familia abans de I'alta.
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Els sentiments de por i dubte en haver d’assumir I'autonomia

del rol de cuidador primari.
La seguretat que suposa una atencié continuada.

La tranquil-litat que aporta la transferencia de coneixements.

Els pares sén convidats a parlar sobre les seves expectatives,

sentiments i percepcions en relacié amb I'alta imminent. En I'analisi dels

relats es va poder comprovar que la percepcié de seguretat i confianca

dels pares envers lalta augmentava considerablement si tenien

I'oportunitat de passar les 24 0 48 h previes a I'alta sols en una habitacio

de I'hospital amb el seu nado.

202

“Va ser com una bufetada, pero vam dir, bueno, hem de ser
autosuficients, ens hem de treure la por dels biberons, a agafar
els nens [...] A mi em sembla que no em sentiria tan forta si no
hagués estat per aquests dos dies de tenir-los a I'habitacio dia i

nit” E2

"Amb ganes d'anar cap a casa, també de desconnectar una mica
de metges, vull dir, de tot una mica, és normal, no?, de fer una
mica de rutina amb ell, d'acostumar-nos, a veure com reacciona,
nosaltres com adaptem horaris i aixo, pero veient que ell va bé,
doncs esperem que tot vagi bé. Ens ha anat molt bé o ens esta

anant molt bé, perque també és com un pas previ perqué no has
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passat vint-i-quatre hores amb ell i no saps ben bé... i si respira, i
si no respira, son tonteries pero clar, jo... és prematur, vull dir, no
sé ben bé, i de moment molt bé, I'unic les nits, pero cada crio té

el seu ritme d’horari.

Pare: Si; és una manera d'adaptar-se. Aixi el sotrac no és tan fort
quan d’estar aqui que saps que hi ha l'infermer que el cuida i tal
a arribar a casa i estas totalment sol ante el peligro. Es com una

mena d'adaptacio.” E1

“Poc a poc... que no son els primers, que sabem que hi hauran
moments durs i bueno, amb paciéncia. Tot endavant. No és el

primer que dius, mare de Déu, aixo que és?” E3

En els relats, son comuns els sentiments de por i dubte davant

I'alta precog sense cap mena de suport des de I'hospital.

“En primer lloc amb ganes de ser ja tres, d’estar a casa sols i veure
com va i com plora i com pixa, com caga, tot. Pero clar, al ser tan
petit sempre tenies una angoixa de a veure si ho fem bé, pero
bueno, por a lo millor no és la paraula. Una mica d'angoixa si, pero

les ganes eren superiors a l'angoixa.” E 12

"A mi no me genera miedo, a mi me genera respeto y por eso
pregunté si habia algun tipo de asistencia domiciliaria postparto,

o sea, postalta, ;no?” E5
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“Yo desde ayer sigo teniendo ese pequefio temor de... ;lo voy a
saber hacer bien?, jvoy a estar a la altura?, ;voy a ser capaz de, lo

que sea?” E7

Diversos autors han centrat les seves investigacions en les
percepcions i experiéncies dels pares a l'alta (Broedsgaard i Wagner,
2005; Griffin i Abraham 2006; Aagaard et al., 2015; Aydon et al.,, 2017;
Larsson et al, 2016; Toral-Lopez et al., 2016; Peyrovi et al., 2016).

Com mostren els resultats de les entrevistes, els pares que han
pogut gaudir de I'experiéncia del box de prealta se senten més segurs i
confiats respecte a I'alta. O'Connor et al. conclouen en el seu estudi que
hi ha una correlacié entre el rooming-ini un menor nombre de casos
de pares amb dificultats a I'hora de tenir cura del seu nad6 (O'Connor
et al, 1980 Jeffries ens comenta que les habitacions prealta aporten
suport emocional i disminueixen els sentiments d'isolament i solitud
dels pares (Jeffries i Canadian Paediatric Society, Fetus and Newborn

Committee, 2014).

Els relats ens indiquen que la transicié de la unitat de cures
intensives neonatals a la llar pot ser una experiencia turbulenta per als
pares, que els pot causar estres i I'ansietat. En comparacié amb quan
estaven a la unitat de neonats, el primer dia que passen a casa, tenen
més dificultats per tenir cura del nadé i per reconéixer els canvis en la
seva condicié (Raines i Brustad, 2012). Molts cops, els pares de nadons

ingressats a les Unitats de Cures Intensives Neonatals no estan
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preparats per a l'alta i tenen preguntes sense resposta abans d'aquesta
(Sneath, 2009). Aixo contribueix a un augment de I'ansietat de la familia
i una major necessitat de visites i trucades telefoniques (Smith et al,

2013).

En el seu estudi sobre les necessitats percebudes pels pares de
nadons prematurs, Toral-Lopez et al. conclouen que els pares
consideren molt Utils els programes d'alta precog, tant per al maneig
dels aspectes emocionals com per a I'adquisicio de les eines per tenir
cura del nadd prematur (Toral-Lopez et al., 2016). Segons Griffin i
Abraham, la integracié de les Cures Centrades en el Desenvolupament
i la Familia han contribuit a apoderar aquests pares de nadons
prematurs al llarg de la seva estada a la Unitat neonatal, i el resultat ha
estat uns pares més competents i amb més confianca a I'hora de cuidar
el seu fill, la qual cosa facilita alhora el procés d'alta (Griffin i Abraham
2006). Aixi ho corrobora també I'estudi de Larsson et al,, que tracta de
les experiencies viscudes pels pares de nadons prematurs en relacid
amb la preparacio de cara a l'alta (Larsson et al., 2016). I el de Peyrovi
et al. del 2016 sobre I'efecte de 'apoderament dels pares (Peyrovi et al.,

2016).

Son diversos els autors que parlen en els seus estudis de la
importancia d'una correcta transferencia de coneixements entre el
personal de les UCIN i els pares, per tal que l'alta sigui encarada

positivament per aquests Ultims. Les troballes de Broedsgaard i Wagner
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el 2005 conclouen que els pares veuen les iniciatives d'intervenciéo com
un factor clau per incrementar el suport i per donar resposta a les seves
necessitats, incloent la contribucié en la confianga quan tenen cura del
seu nadd prematur i el seu benestar de cara a l'alta (Broedsgaard i
Wagner, 2005). En un estudi del 2017, Aydon et al. creuen que cal
millorar la informacié que es dona als pares per tenir cura del fill,
promoure el contacte dels pares amb l'equip multidisciplinar de la
unitat de cures intensives neonatals i ensenyar-los a detectar les
necessitats del seu nad6 per mitja de la implementacié de les Cures

Centrades en el Desenvolupament i la familia (Aydon et al., 2017).

5.1.2.2 El training de neonats

Els pares ens parlen de com han pogut ells també cuidar el seu
nado6 prematur durant I'estada a la unitat de cures intensives neonatals,
fins a quin punt se senten preparats per afrontar l'alta, i també ens
expliquen el tipus de relacié que han mantingut amb infermeres i
neonatolegs durant el temps passat a la unitat de cures intensives

neonatals.

5.1.2.2.1.Participacié en les cures

Els aspectes més significatius van ser:
. L'experiencia positiva de la transferéncia de coneixements.

. Vincle infermera-pares que afavoreix |'aprenentatge de

coneixements.
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Ens expliquen la seva perspectiva pel que fa a la transferencia de
coneixements entre I'equip multidisciplinari de la UCIN i els pares. En
gairebé totes les entrevistes, és comu el relat positiu per part dels pares
respecte de |'experiencia d'aprendre a cuidar el nad6 prematur durant

|'estada a la unitat de cures intensives neonatals.

“El primer dia que entramos aqui, estabamos al fondo de la sala y
me acuerdo que eran los otros padres los que cambiaban los
panales, que podian utilizar el alcohol para limpiar... Y pensaba
«oh! qué cracks», ;sabes? Y tres dias después lo estaba haciendo
yo también y eso que yo lo veia como algo muy lejano, yo no
habia cambiado un panal en mi vida antes de hacerlo con una de

vosotras... " E7

“Les infermeres t'animen a fer petites coses que podem fer els
pares, et fa sentir com, «ui, puc fer aixo, puc fer allo», i pensar que
el tens a la UCI dius... et quedes amb la part positiva i dius, durant
aquest temps que he estat doncs per lo menys sé cuidar del meu
fill perque si no hagués estat aqui no sabria canviar el bolquer, no
hagués sabut donar-Ii el bibero, no hagués pogut conéixer tan

com... bueno I'haguéssim conegut a casa d’'una altra manera” E10

I ens permeten visualitzar el valuos vincle que s’estableix entre les
infermeres i els pares i mares, que repercuteix directament en la seva
seguretat i confianga a I'hora d'assumir el rol de cuidadors primaris, i en

la qualitat de I'atencié que presten al nado prematur.
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“Recordo les explicacions, potser no agafaves bé el nen i
t'explicaven. No de manera «no aixi no s‘agafa», sind «doncs
potser I'hauries d'agafar d'una altra manera, tu creus que esta
comode?». No ho s€, doncs aquestes coses potser una mare que
no ha tingut mai cap altre, doncs la veritat que et dona molta

tranquillitat.” E1

Cleveland detecta sis necessitats en els pares: 1) informacié
precisa i la inclusié en la cura del nadd; 2) la necessitat de proteccié del
nadd; 3) el contacte amb l'infant; 4) ser percebuts positivament pel
personal d'infermeria; 5) I'atencié individualitzada; i 6) una relacié
terapeutica amb el personal d’infermeria (Cleveland, 2008). Els relats
destaquen la importancia que per als pares té l'aprenentatge de les
cures del nadod i els sentiments de confianca i seguretat que els aporta.
Peyrovi et al. ens parlen de la importancia de I'apoderament dels pares
perqué se sentin preparats per afrontar l'alta del nadd. Tal i com
planteja Peyrovi aquest apoderament es pot aconseguir mitjangant la
implementacié d'estratégies que promoguin la inclusié dels pares en
tot allo que té a veure amb cuidar el nadd prematur des del primer dia
d’ingrés a la unitat (Peyrovi et al.,, 2016). Raffray et al. ens parlen dels
elements barrera i facilitadors quan cal preparar les families de nadons
prematurs per a l'alta. Entre ells destaca I'adquisicio de coneixements

per cuidar-lo (Raffray et al., 2014).
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Els autors anteriors tracten de la importancia de la transferencia
de coneixements entre pares i infermeres. Aquesta relacié ha estat
estudiada per autors com Fegran, Fagermoen i Helseth, que en el seu
estudi sobre el desenvolupament de la relacié pares-infermera parlen
de les tres fases que la caracteritzen. La primera és la fase critica, després
de la qual ve la d'estabilitzacié i finalment la d'alta. En totes tres la
relacié de confianga i credibilitat entre pares i infermeres és vital en el
moment d'efectuar correctament el traspas de la responsabilitat de

cuidar el nadé prematur (Fegran, Fagermoen i Helseth, 2008).

Actualment trobem iniciatives com les de Schlittenhart et al., que
incorporen estrategies de transferencia d'informacié com les classes
prealta liderades per una infermera experta i I'Us de DVD explicatius
amb informacié per als pares relativa a l'alta del nadd prematur

(Schlittenhart et al.,, 2011).

5.1.2.2.2.Relacié amb el personal

Els aspectes més significatius van ser:

. Imatge de la infermera com a element facilitador que té cura

del seu nadé.

. La relaci6 de confianca que s'estableix entre pare-mare-

infermera.

. Adequacio del llenguatge per part de la infermera a I'hora de

donar informacié als pares.
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Els pares relaten quina ha estat la seva relacié amb el personal de
la UCIN. De la relectura dels relats, en podem extreure la imatge de la
infermera, des del punt de vista dels pares, com un element facilitador
que té cura del naddé amb una gran implicacié en la seva feina diaria,

que transcendeix fins als pares i mares d'aquests nadons.

“Me sorprendio mucho el trato asi tan familiar y que, bueno, que
yo me senti bien desde el primer dia que entré. Entonces, que
tuvieras como una enfermera, como alguien, una enfermera, un
médlico para ti aunque cambiaran los turnos o lo que sea, pero

que habia alguien por el nene ;sabes?, y con nosotros."E8

“No es tan la figura de una enfermera estricta de, «bueno, dale el
biberon, ponlo en la cuna». En ningun momento te marcan los
ritmos ni los horarios, te ayudan pues en eso, a estar con él, a

ponértelo, todas esas cosas te favorecen.” F4

Els pares i mares perceben diferéncies en la manera com donen
la informacid les neonatologues i les infermeres. Deixen palés que
aquestes Ultimes, ja sigui pel vincle que els uneix com per la facilitat
d’'adaptar-se al registre de llenguatge de cada interlocutor, ofereixen al
pacient informacié adaptada i comprensible. També ajuden a clarificar
i resoldre els dubtes generats per la informacié rebuda d'altres

professionals de la salut.
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“La part d'infermeria és molt planera, en el fet que... aixo sempre
passara que, perqué linfermer és el que esta més a prop del
pacient i té un llenguatge molt més planer qgue un metge, no?
Basicament per aixo, perqué estan més en contacte amb
nosaltres, saps?, perqué hi ha coses que no les pots entendre, no?
I no sé jo la part d’infermeria molt bé, i després quan he tingut
algun dubte, alguna cosa que no m'entero, tant la Roser, com en
Miguel, com I'Eva, molt bé, ens han explicat el que tenia... De fet,
depén (murmuri) [...] molt. molt, rara, vull dir, ha sigut.. no sé, pero
sempre que els hem preguntat alguna cosa o aixo, sempre ha anat
bé sempre ens han explicat.. Sempre és veritat que el llenguatge
d’infermeria és molt més plaent més ric, que també s’entén.
També la infermera esta més hores amb tu... que la Roser o els
metges fan la volta al mati, al migdia, a la nit, i no son tantes hores
que tens que et porta aixo.. Clar, el pediatre sap la pauta i
l'evolucio, pero basicament, el dia a dia del que fas... Les coses es
basen, o almenys jo basava, en un crio si esta bé menyja, fa pipi, fa

caca."E10

Com diu Ward en el seu estudi, el paper de la infermera i la seva

relaci6 amb els pares és fonamental a I'hora de cobrir les necessitats
percebudes per aquests durant la seva estada a la UCIN. Les infermeres
s'encarregaran d'informar els pares del tractament i dels procediments

que se li fan al nadd, respondran les preguntes dels pares amb

211



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
PROGRAMA D'eSALUT PER AL SEGUIMENT DE L'ALTA PRECOC DEL NADO PREMATUR
Elisenda Rull Bes

5. RESULTATS I DISCUSSIO D'UNA EXPERIENCIA INNOVADORA

honestedat, escoltaran activament els seus temors i expectatives, i els

ajudaran a comprendre les necessitats dels seus fills (Ward, 2001).

En el llibre Caring: The Compassion Healer, Gaut i Leininger
descriuen els cinc modes basics d'estar amb algu altre de Sigridur
Halldorsdottir. Un d'ells és el mode biogénic, que es defineix com la
manera en que hom afirma la personalitat de l'altre mitjancant la
connexié amb el veritable centre de I'altre. Alleuja la vulnerabilitat de
l'altre i el fa més fort, el fa créixer, restaurar-se, reformar, potenciar
I'aprenentatge i la curacio (Gaut i Leininger, 1991). Segons els relats dels
pares, perceben el paper de la infermera de forma similar a com la

defineix Halldorsdottir quan es refereix a la seva infermera biogenica.

Els pares perceben una bona comunicacié entre ells i I'equip
d’infermeres, tant en la transferencia de cures com en |'adequacio del
registre de comunicacio. Per contra, estudis com els de Paredes i Frank
observen que molts cops aquesta transicio es veu entorpida a causa de
la diferencia d'expectatives sobre els rols d'infermeres i pares quan
tenen cura del nad6 prematur. Algunes infermeres perceben en elles
mateixes una falta de confort i coneixements quan han de donar suport

als pares (Paredes i Frank, 2000).

Nyqvist i Engvall descriuen el paper de la infermera en relaciéo amb
la transferencia de cures dins de la unitat neonatal com el d'una
educadora i un suport per als cuidadors principals, els pares (Nyquist i

Engvall, 2009).
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5.1.2.3 Neonats en cos i anima

Els pares expliquen la seva experiéncia en relacié amb la intimitat
aixi com el fet de compartir I'estada a neonats amb altres pares i nadons
en un mateix espai. També ens parlen de les seves primeres experiencies
amb el pell amb pell i com ha influit positivament en la creacio i

enfortiment del vincle.

5.1.2.3.1.Intimitat

Els aspectes més significatius van ser:

. Conviure amb altres pares i els seus nadons genera una relacié

d'empatia i solidaritat.

. Compartir episodis critics afecta als altres pares i a la relacié

En el seu relat, els pares expliquen com han viscut la intimitat
durant la seva estada a la unitat. Cal tenir en compte que la Unitat de
Cures Intensives és un espai obert en el qual coexisteixen nadons amb
diferents nivells de gravetat i els seus pares. Es per aixo que, segons la
situacio general que els ha tocat viure, els pares experimenten aquesta
manca d'intimitat com una oportunitat d'empatitzar amb altres pares o
com una situacio generadora d'estres i ansietat per por a patir el mateix

que els seus veins d'espai.
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“Porque entiendes que, bueno, que hay padres que comparten lo
mismo, que no es algo que solo te ha pasado a ti. Hay mas padres
y hay un poco de apoyo moral entre los padres que es que no se
crea un, bueno, cuando compartes en la vida una experiencia,
pues creas como un vinculo especial, que aunque no hables
entiendes a la otra persona porque esta en la misma situacion que

tu y esto pues te ayuda con un poco de apoyo y de moral."F4

“No sé fins quin punt el fet d’estar totes les fases juntes, tan
agrupades, és beneficios i és perjudicial a la mateixa vegada, no?
Es a diir, és beneficios perqué... perqué els que acaben d'entrar o
els que estan pitjor veuen com hi ha gent que esta a punt d’anar-
se’n i que hi ha nens que estan millor. Pero clar, per altra banda,
també és una part negativa en el sentit que.. pateixes molt.
Sobretot gent com nosaltres que hem estat molt de temps. Les
parts dolentes d'altres pares i altres nens també les interioritzes...,
també tafecten. No pots posar una ratlla, o concentrar-te en el
mobil quan estan sonant els pitos, si que hi ha el biombo perque
no es veqgi qué passa, pero tu saps que alla esta passant algo i que
bo no és. Llavors agafes el teu, i [abraces i dius, ostres, em pot

passara mi, eh."E10

Els estudis trobats que parlen sobre el concepte d'intimitat a les

Unitats de Neonats son escassos.
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Tal com mostren els resultats de les nostres entrevistes, compartir
I'espai amb la resta de pares fa que es generin vincles de suport entre
ells. Ardal, Sulman i Fuller-Thomson el 2011, i Preyde i Ardal el 2003,
ens parlen de I'efectivitat dels programes de suport entre pares com
una ajuda per gestionar |'estrés dels pares de nadons prematurs (Ardal,

Sulman i Fuller-Thomson, 2011; Preyde i Ardal, 2003).

Alguns treballs, quan parlen d'intimitat a les Unitats de Cures
Intensives Neonatals centren la recerca en propostes de dissenys
alternatius d'unitats que ajudin a preservar aquesta intimitat mitjangant
la separacio en habitacions privades, ja que no conceben la possibilitat
de tenir intimitat amb els actuals dissenys d'unitats obertes (Capdevila
et al., 2012; Bodack, Schenk i Karutz, 2016; Swanson, Peters i Lee,
2013).amb el seu fill.

5.1.2.3.2.Vincle

Els aspectes més significatius van ser:

. El contacte pares-nad¢ fa de catalitzador en la instauracio del

vincle entre pares i nadé prematur.

. La lliure entrada de pares i mares a la unitat afavoreix

I'enfortiment del vincle entre pares i fill.

Els pares i mares ens expliquen la seva experiéncia en relacié amb

el vincle dins de la UCIN. Quan en parlen, deixen entreveure clarament
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el paper que juguen els professionals de la salut de la unitat de cures

intensives neonatals a I'hora d'animar els pares a fer servir el metode

cangur i intentar afavorir la creacio i enfortiment d’aquest vincle.

“Nos han incitado a ponerlo en el pecho, ponértelo encima, o sea

ellos intentan siempre favorecer la relacion madre e hijo."E4

La major part dels pares i mares situen el moment de vinculacio

amb el seu nadd en els primers contactes pell amb pell o en bragos.

Recorden amb emocié el primer cop que van poder agafar el seu nado,

tot i el temor i la vulnerabilitat que aixo els suscitava.
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“Mare: Tuve a los tres dias, un subidon de amor.. de... son mis
hijas, porque claro al principio era como, entre que no /as tenia, y

tal.
Pare: Todo el jaleo de la gente...

Mare: Si, de gente que te viene... Estas como out, no muy... no
sabes muy bien lo que te esta pasando, pero pasados esos djas y
ya el hecho de venir aqui' y ya cogerlas y tenerlas, fue como que
salia de casa como corriendo para venir porque era como, no
puedo mas tengo que verlas, tengo que... Si, si, al menos a mi...
jbuf! Surgio de repente y ya es como... suefio con ellas. Y él por
ejemplo... él viene cada marnana antes de ir al trabajo y yo me
despertaba y esperaba... Me lo tomaba con mas calma y venia mas
tarde, pero esperaba con ansias de... su whatsapp de «todo esta

bien, han comido», ;no?, y tal."E7
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En la seva experieéncia amb el vincle, també consideren important
aprendre a cuidar el seu nado. Es tracta d'introduir els pares en tot allo
que té a veure amb tenir cura del seu fill i promocionar el contacte amb
ell, que és fonamental per afermar el vincle i allunyar el temor i

I'ansietat.

“El fet de fer cangur, i veure’ls a qualsevol hora fa que te’l sentis
com teu i al final dius vale, mai sera... eh... com aquell que diu...
t'han arrencat un mes de vida del nen pero I'has pogut guanyar,
o has pogut sentir-te’l teu amb el temps aquest, no? Coses com
per exemple, canviar-li el bolquer, vestir-los, banyar-los, estar

sempre ajudant, encara que sigui una xorrada.” E10

El periode sensitiu, tal i com el descriuen Klaus i Kennell en el seu
treball, es produeix quan pares i nadd mantenen un contacte molt estret
i immediat després del part (Klaus i Kenell, 1983). Malauradament, en el
part prematur aguest moment es pot veure endarrerit tant per causes
cliniques del nadé com de la mare. Com ens expliquen moltes mares, el
fet de passar per una cesaria fa que moltes no puguin accedir a la unitat
de neonats fins al segon dia de vida del nado. Diversos estudis indiquen
que la lactancia materna i el metode cangur faciliten la creacio i
I'enfortiment del vincle entre pares i fill (Tallandini i Scalembra, 2006;

Kennell i McGrath, 2005; Bicking i Hupcey, 2013).

Tallandini i Scalembra estudien en el seu article, publicat el 2006,

I'impacte del metode cangur en la reduccid de l'estres i el vincle en
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mares de nadons prematurs. Les seves troballes revelen que el metode
cangur millora la interacci6 entre mare-nado, redueix |'estrés emocional
de la mare i millora la resposta del nadd als estimuls dels pares

(Tallandini i Scalembra, 2006).

Segons Kennell i McGrath, la promocié de I'alletament matern des
del moment del part ajudara mare i nadd a establir aquest vincle
(Kennell i McGrath, 2005). Malauradament, molts prematurs no podran

alimentar-se directament del pit a causa de la seva immaduresa.

Johnson estudia especificament el 2008 estratégies per implicar i
promocionar el vincle entre pares i fills, i ressalta el paper de les
infermeres en la identificacié de les necessitats per tenir cura de la

familia Johnson, 2008).

Les cures centrades en el desenvolupament del nadé i la familia
juguen un paper essencial en la promocio de l'establiment del vincle
entre pares i fill. I aixi ho evidencien en els seus estudis autors com
Perapoch et al. el 2006, i Martinez, Fonseca i Scochi el 2007 (Perapoch
et al,, 2006; Martinez, Fonseca i Scochi, 2007).

Segons l'estudi de Franklin sobre el rol de la infermera en relacio
amb I'aferrament, aquesta té una posici6 Unica per assessorar i

promocionar les conductes d'aferrament en els nadons prematurs.

Heidari, Hasanpour i Fooladi parlen de la importancia de
promocionar la vinculacié pares-nadd per poder manegar l'estrés
derivat de l'ingrés i I'estada a la UCIN (Heidari, Hasanpour i Fooladi,
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2017). Fins i tot Hoffenkamp et al., després d'obtenir els resultats del
seu estudi longitudinal arriben a assegurar que en paisos
desenvolupats, on es disposa dels recursos adequats, el vincle dels
pares prematurs pot arribar a ser major que el dels pares de nadons

nascuts a terme (Hoffenkamp et al., 2012).

5.1.2.4 Discussi6 dels resultats de les entrevistes segons les
teories del cuidar de Watson i I'adaptacié al rol

matern de Mercer

5.1.2.4.1.Sota el marc de la teoria de I'adaptacio al rol matern de
Mercer i els seus quatre estadis d'adquisicio del rol

En primer lloc, Mercer ens parla de l'adaptacié com l'estadi

d'anticipacié que s'inicia durant la gestacio i inclou els primers ajustos

socials i psicologics durant I'embaras. La mare i el pare aprenen les

expectatives del rol, tenen fantasies sobre ell, estableixen una relacié

amb el fetus i s'inicia I'adopcié del rol.

En les entrevistes hem pogut recollir les experiéncies de molts
pares pel que fa a la frustracié de les expectatives del rol com a
conseqliéncia del part prematur, aixi com la interrupcié de la relacié
entre fetus i mare que genera en aquesta una sensacié contradictoria
pel fet d’haver deixat d'estar embarassada pero encara no sentir-se
mare. Es per aixd que molts cops i depenent de la setmana de gestacié

en que es produeix el part prematur, els pares veuran dificultada
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I'adopcié del rol mare-fill i pare-fill a causa de la manca de temps per
preparar-se per assumir aquest rol, i per la frustracié de la seva idea de

paternitat i maternitat.

“L’'objectiu era arribar a la trenta-u i jo estava super... (Riures.) Pero
nada, em vaig posar de part... Tens un sentiment com que la culpa

és teva.” E6

Seguidament es passa a l'estadi formal. Mercer considera que
s'inicia amb el naixement del nad6 i inclou I'aprenentatge del rol i la
seva activacio. Les conductes del rol s'orienten per mitja de les
expectatives formals i consensuades dels altres en el sistema social de

la mare.

Els pares relaten diversos aspectes que per a ells han estat vitals
durant I'estada a la UCIN, que els han permes aprendre i activar el seu
rol de pares. En primer lloc, la informacié sobre I'estat de salut del fill i
de les seves complicacions per part d'infermeria els ha ajudat a coneixer
i compartir la realitat que viu el nadé dia a dia a la UCIN. La promocio
del contacte pell amb pell des del primer moment ajuda pares i mares
a crear el vincle i I'aferrament amb el seu fill. La transferencia de
coneixements per tenir cura del nadé prematur ha fet que aquests pares
adquireixin el rol de cuidador principal i se sentin protagonistes de
cuidar el seu nado. Aquest protagonisme fa que activin el rol de pares i

mares.
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“Les infermeres t'animen a fer petites coses que podem fer els
pares, et fa sentir com, «ui, puc fer aixo, puc fer allo», i pensar que
el tens a la UCI dius... et quedes amb la part positiva i dius, durant
aquest temps que he estat doncs per lo menys sé cuidar del meu
fill perqué si no hagués estat aqui no sabria canviar el bolquer, no
hagués sabut donar-Ii el bibero, no hagués pogut conéixer tan

com... bueno I'haguéssim conequt a casa d'una altra manera.” E10

El tercer estadi és l'informal. S'esdevé quan la mare comenca a
desenvolupar les seves propies maneres de realitzar el rol no
transmeses pel sistema social. La dona fa que el nou rol encaixi en el

seu estil de vida basant-se en experiencies passades i objectius futurs.

Segons els relats dels pares, aquest estadi informal comencaria
durant el rooming-in a I'hospital, pero adquireix forca durant l'alta
preco¢ del nadd prematur. Es en aquest moment quan els pares
assumeixen completament el seu rol com a tals, un cop finalitzada la
transferencia de coneixements per tenir cura del fill per part

d'infermeria.

“Va ser com una bufetada, pero vam dir, bueno, hem de ser
autosuficients, ens hem de treure la por dels biberons, a agafar
els nens [..] A mi em sembla que no em sentiria tan forta si no
hagués estat per aquests dos dies de tenir-los a I'habitacio dia i

mit.” £2
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Finalment, s'arriba a |'estadi personal que es produeix quan els
pares interioritzen el rol i experimenten un sentiment d’harmonia,
confianga i competéncia en el mode com duen a terme el rol i

aconsegueixen el rol matern i patern.

En les nostres entrevistes no hem pogut observar pares en aquest
estadi en el moment previ a I'alta. Faltaran encara alguns mesos perque
aquests pares puguin interioritzar bé aquest rol i tot el procés que han

viscut.

Tal com Mercer deixa patent en la seva teoria, el paper de la
infermera com a facilitador de I'adopcié del rol de pares i mares és
crucial. El naixement prematur comportara que aquests estadis del rol
matern variin en funcio de la situacié de cada nad6 prematur i la dels
seus pares. I sera tasca infermera facilitar els recursos necessaris en cada
moment perqué aquests pares puguin apoderar-se i assumir el seu rol

de pares.

5.1.2.4.2.Sota la teoria del cuidar de Watson. La teoria del cuidar
es fonamenta en quatre pilars
En primer lloc trobem la interaccio infermera-pacient. En aquest
cas els pares entrevistats han viscut de forma molt estreta aquesta
interaccid, ja que en la unitat de cures intensives neonatals la infermera
té cura de tota la familia, no només del nadd prematur. Tal com deixen
entreveure els relats dels pares, la infermera efectua un procés
interpersonal i assumeix el seu pacient com el triangle pare-mare-nadé
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prematur. En les entrevistes, els pares se senten part d'aquesta
interaccié infermera-pacient i ressalten la seva importancia en relacié

amb I'adopci6 del seu rol matern i patern.

“Tenir les teves filles amb un equip que s’interessa i s‘involucra i
que hi ha un auténtic, una autentica cura, vull dir, es nota que és

gent superexperta i que ho sent.” E12

Watson, en un dels seus factors curatius, ens parla de
I'establiment d'una relacio d'ajuda i confianca. Aquesta relacié és
fonamental per ajudar els pares a establir el rol, i proporcionar seguretat
i confianca. En el cas dels nadons prematurs, les consequéncies d'uns
pares segurs i confiats en I'atencié del seu nadd es veuran reflectides

en el vincle al llarg de tota la vida.

Seguidament trobem el camp fenomenologic, en el qual la
infermera s'adapta a les diferents realitats que es veuen a la unitat
neonatal, ja sigui per la condicié clinica del nadd o per la realitat
subjectiva de pares i mares. Durant les entrevistes, els pares ens parlen
d'aquestes cures adaptades a les seves necessitats especifiques i de la
informacié rebuda sobre l'estat del fill ajustada al seu nivell de
coneixements, que els ha permes sentir-se involucrats en el procés de

salut-malaltia del seu fill.

“M’ensenyaven a agafar-lo, a canviar-lo, a donar-Ii el bibero, tot,

bueno, tot, tot si, si. Isi ho fela malament doncs sempre, «mira es

223



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
PROGRAMA D'eSALUT PER AL SEGUIMENT DE L'ALTA PRECOC DEL NADO PREMATUR
Elisenda Rull Bes

5. RESULTATS I DISCUSSIO D'UNA EXPERIENCIA INNOVADORA

fa aixi, es fa aixa», clar, | aixo durant dues setmanes, doncs vulguis

ono setqueda.” ET71

La cura transpersonal és una unio espiritual entre dues persones
que va més enlla de la persona, temps, espai i historia de vida de
cadascu. Els pares ens parlen de I'empatia de les infermeres envers ells
i els nadons, posant-se molts cops en la pell dels pares-pacients per tal
de cuidar-los. Aix0 ens dona pistes del compromis moral amb qué les

infermeres afronten la proteccié dels pares.

“Recordo les explicacions, poder no agafaves bé el nen i
t'explicaven. No de manera «no aixi no s‘agafa», sino «doncs
poder l'hauries d'agafar d'una altra manera, tu creus que esta
comode?». No ho sé doncs aquestes coses poder una mare que
no ha tingut mai cap altre, doncs la veritat que et dona molta

tranquil-litat.” E7

El moment de cura, que Watson concep com el moment, l'espai i
el temps en el qual es crea I'ocasio per a la cura humana. Durant |'estada
d'aquests pares a la UCIN van ser freqlents els moments de cura en
que pares i infermeres van compartir sentiments, sensacions corporals,
pensaments, creences espirituals, expectatives, consideracions
ambientals i sentit/significat de les percepcions des del seu passat, el
seu present i el seu futur imaginat. Aquest moment de cura compartit

té un valor molt apreciat per als pares d'aquests nadons de cara a
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I'aprenentatge del seu rol com a pares, i també per a la gestio de les

emocions canviants durant I'ingrés a la unitat.

5.2. ESTUDI 2: EL PREMATUR EN CODI

5.2.1. Disseny de l'eina

e-Prematur, es comenca a gestar el 2013 amb ['elaboracio del
treball de final de master corresponent al Master d'Investigacid en
Ciencies de la Infermeria. Ja aleshores es va comencar a dibuixar la idea
del que en un futur seria una eina telematica que possibilités el
seguiment del nadd prematur donat d'alta precogment a les Unitats de

Cures Intensives Neonatals.

Durant l'elaboraci6 d'aquesta tesi I'eina telematica va anar
prenent forma gracies a la bibliografia consultada i els coneixements
basats en l'experiencia de l'equip de neonatologues i infermeres
especialistes en tenir cura del nadé prematur de I'Hospital Universitari

Dexeus, fins a convertir-se en e-Prematur.

L'any 2016, e-Prematur esdevé finalment una realitat gracies a la
col-laboracié amb I'empresa Nabelia. Les especificacions técniques i la
gestié del projecte es detallen en el pla director d’e-Prematur, que es

pot consultar a I'’Annex X[l d'aquesta tesi.
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L'eina telematica e-Prematur és una plataforma integrada per una
part web, una altra Android i finalment IOS. La web esta escrita en Java,
JavaScript, HTML5 i CSS3. Per a la capa de persisténcia es va utilitzar
MySQL. Com a frameworks de Java es van fer servir Spring, Hibernate i
C3P0.1com a frameworks de JavaScript es va usar jQuery. Android esta
escrit en Java. Utilitza SQLite per a la capa de persisténcia. I com a
frameworks es va emprar Volley. Finalment, IOS esta escrit en Objective-
C, fa servir CoreData per a la capa de persisténcia, i com a frameworks

es va utilitzar AFNetworking.

L'eina telematica s'ha elaborat sota el marc del reial decret
1720/2007, que estableix les mesures de seguretat que cal complir
segons els tipus de dades que s'emmagatzemen. En concret, les dades
relacionades amb la salut es van assignar a les mesures de seguretat
d‘alt nivell. Les aplicacions que contenen dades d'aquest nivell han
d'assegurar les mesures dels nivells anteriors, a més a més de xifrar les

comunicacions i mantenir un registre detallat de I'accés a la informacio.

El cronograma del disseny de I'eina fins a la seva implementacio,

va ser el segient:
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Figura 5. Cronograma d’e-Prematur

q\: ik @) 9/1/2016-20/1/2016  Evaluacién inicial soluciones propuestas. Validacion del Andlisis Requisitos y Plan Director.

/1/2016  Recogida de imi i i6n del Andlisis de Requisitos y Plan Dircctor.

= @ 2 2112016 - 79/2/2016 Desarrollo téenico. Fntroga de La vorsion bota.

q_!g_‘“w Periodo de pruebas cliente. Evaluacion inicial de la versién beta. | ) 1/3/2016 - 21/3/2016

qk;_«, ety Validacion de la primera versidn. Formacion al paciente. (D

dic. 2016 feb. mar. abe. 2016

> 1/20/2016
FASE 2. Desarrollo
12242015 5, 2/15/2016
FASE 1. Andlisis " FASE 3. Pruebas

w, 2/29/2016

" FASE 4. Implantacién

*Las fechas indicadas son estimadas y pueden suffir cambios .

Es va dividir en quatre fases: analisi, desenvolupament, proves i

implementacio.

A la fase d'analisi es van recollir els requeriments funcionals d'e-
Prematur. Aquests requeriments i la parametritzacio de les alarmes
associades es van construir en base al primer prototip ideat en el
projecte de final de master, a la bibliografia consultada en relacio amb
les necessitats de pares i nadons prematurs a l'alta, i a les
recomanacions basades en I'experiencia de |I'equip de la Unitat de Cures

Neonatals de I'Hospital Universitari Dexeus.

Els actors principals de I'eina telematica e-Prematur son els pares
i mares dels nadons prematurs donats d'alta precog, els professionals
de la unitat de cures intensives neonatals encarregats del seu seguiment

i, finalment, I'administrador.

Els pares i mares tenien dues possibilitats per accedir a l'usuari del

seu fill: des de mobil, mitjancant qualsevol dels dos sistemes operatius
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més comuns, disponibles avui dia en el mercat, o des de I'ordinador. En
el primer cas calia que es baixessin al seu smartphonel'aplicacio, mentre
que en el segon s'accedia a una URL des del navegador de |'ordinador
o tauleta digital. Els usuaris professionals de la salut, pero, només hi

podien accedir a través de la web.

L'accés de pares i mares a e-Prematur es feia mitjancant una
contrasenya personal que els era facilitada a través d'un correu
electronic, un cop la infermera administradora els donava d'alta al
sistema els dies anteriors a la sortida del nadd prematur de I'hospital.
Durant la formacié s'aconsellava als pares que canviessin la contrasenya
per augmentar la seguretat. Els usuaris professionals de la salut eren
donats d‘alta en el sistema per la infermera administradora d'e-
Prematur i també rebien un correu electronic amb el nom d'usuari i la

contrasenya, que podien canviar un cop accedissin a |'eina telematica.

Quan entraven a e-Prematur, els pares i mares visualitzaven un
panell que donava accés a tots els apartats de registre i consulta
d'informacié. Per la seva part, en entrar a l'eina telematica els
professionals de la salut podien visualitzar el llistat de nadons prematurs
en seguiment amb e-Prematur i veure'n les dades clicant sobre el nom.
Les captures d'imatges de l'eina telematica e-Prematur i la seva
aplicacio mobil es poden consultar a I'apartat d’annexos d'aquesta tesi:

Annex IX i Annex X

Les dades de l'usuari
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En aquest apartat figuraven les dades personals del nad6: nom,
data de naixement i sexe, a més de la informacié de contacte del pare i
la mare, i el personal de seguiment vinculat al nad6. Normalment el
seguiment de cada nado6 prematur era realitzat conjuntament per dues

infermeres i una neonatologa.
Les dades cliniques del nadé

Aquesta pestanya contenia les dades cliniques del nadd relatives
al part, I'ingrés a la unitat de cures intensives neonatals i l'alta precog

de la unitat de cures intensives neonatals.
El tractament farmacologic

Permetia a pares, mares i infermeres configurar el registre dels
tractaments farmacologics del nadé. La programacio d'aquest registre
generava avisos a l'agenda de |'eina telematica i facilitava el control de
les preses. Mitjancant aquest registre, el professional d'infermeria podia
valorar rapidament I'adheréncia al tractament del nadé. Cal dir que els
registres de preses de medicaments pautats per les infermeres no
podien ser eliminats ni modificats per part dels usuaris pares i mares.
Pero els medicaments que configuraven els pares i les mares si que

podien ser editats, modificats o eliminats.

A I'hora de programar el registre de les preses dels medicaments
I'usuari disposava de tres opcions diferents: la primera era la medicacié
freqlent, que permetia seleccionar un medicament d'una llista de
quatre especificament seleccionats per a aquest projecte.
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Taula 14. Medicaments escollits per a e-Prematur

SUPRADYN
Nom GLUTAFERRO CECLOR FM 85
PROTOVIT
i Laboratoris Bayer AGP Nestlé
Laboratori
MEDIX Hispania Pharmaceutical
Dosificacié Gotes Gotes Mil-lilitres Grams
Pols per a
. Liquid.
Contingut Liquid suspensio oral. 1 gram
170 mg/ml
125 mg/5 ml
Proteines,
carbohidrats,
Greixos, lactosa,
dextrinomaltosa,
vitamines A, D, K,
Vitamines A,
C, E, B1, B2, B6,
D,I,B1iB2,
. . niacina, acid folic,
Principi/s Sulfat de niacina, Acid Monohidrat de
vitamina B12, ac.
actiu/s ferroglicina pantoteénic, cefaclor
pantoténic,
vitamines B6
biotina, colina,
iC
inositol, sodi,
potassi, clor, calci,
fosfor, magnesi,
ferro, zinc, coure,
iode, seleni.
sorbitol (I-420), - - -
sacarina sodica,
Excipients
esséncia de
taronja, caramel
Vies
Via oral Via oral Via oral Via oral
administracio
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La segona opcidé era programar la medicacié des del llistat de
medicaci6 de I’Agencia Espanyola de Medicaments i Productes Sanitaris
(AEMPS). O, finalment, l'usuari podia escollir I'apartat altres compostos
que permetia la introduccié de text lliure. A cada medicament del
pacient se li podien assignar de 0 a n pautes. La programacié es feia en

base als items segulents:

. Data i hora d'inici
. Durada
. Continuada
« Durant un nombre de dies (establir nombre de dies)
. Frequencia
. Diaria
. Dies de la setmana (especificar dl-dt-dc-dj-dv-ds-dg)
. Interval de dies (especificar nombre de dies entre 1 i
365)
. Via d’administracio
. La/esvia/es d’administracié es mostren automaticament
d’'entre les especificades per al medicament a la BBDD
de 'AEMPS
. Avis
. Alhora
. Amb antelacio

. No avisar
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A cada pauta se li hauran d’'assignar 1-n preses indicant hora i dosi

La missatgeria interna

Aquest modul incorporava un sistema de missatgeria
individualitzada bidireccional i d'enviament massiu de missatges
(espontanis i programats). Aquestes funcionalitats es van incorporar a
la plataforma web (en el perfil del professional i del pacient) i a les

aplicacions mobils (només en el perfil pacient).

L'accés a la funcié «missatges» es feia a través de la pantalla
d’inici. Una vegada dins, |'usuari accedia a I'enviament de missatges
mitjangant el botod «nou missatge». Disposava d'un formulari en el qual
podia seleccionar el professional amb qui volia comunicar-se, descriure
I'assumpte del missatge i el seu contingut. Aquest apartat funcionava
com una safata d'entrada de correu. L'usuari visualitzava I'historial de

missatges enviats i rebuts, i podia distingir els llegits i els no llegits.

El registre dels evolutius

Aquest modul tenia subprogrames que permetien el registre de
I'evolutiu de constants, biomesures del pacient i seguiment del

tractament no farmacologic.

Tots ells eren programats inicialment pels professionals

d'infermeria encarregats del seguiment del nad6 prematur per tal que
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fos més comode per als pares i mares, si bé aquests els podien modificar
i eliminar en qualsevol moment per tal d'adaptar-los a les seves rutines
diaries amb el nadé. La programacio dels registres permetia emetre un
recordatori en el calendari del nadé que els conduis a registrar I'evolutiu
programat. E-Prematur esta dissenyat per permetre el registre dels
evolutius de pes, temperatura, alimentacid, miccions i deposicions,

vomits i regurgitacions, hores de son i sortides de casa.

L'objectiu de I'eina era tant registrar I'evolucié de les dades del
nadd com detectar possibles anomalies en les dades introduides per
mitja d'una parametritzacio d'alertes. Només disposaven d'un sistema
d'alertes els evolutius que podien ajudar els encarregats del seguiment

del nad6 prematur a detectar un possible compromis clinic.

Pes

Aquest control permetia registrar el pes del pacient. Per al
registre, I'eina telematica preguntava a l'usuari quan s'havia pres la
mesura i quin havia estat el valor obtingut. Les unitats del parametre
d’'entrada eren en grams i es recomanava fer-ne el control tres cops per

setmana. Les variables associades eren les segients:

. Data i hora de control

. Parametre pes
. Numeric: 4 digits, cap decimal
. Unitats del parametre: grams
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« Valor d'INPUT min-max: [1.000, 4.000]
. Observacions: Si
. Taula de dades en web: Si
. Grafic en web: Grafic de linia
. Eixx: data i hora de control
. Eixy: pes
« Avisos associats:

. Si el pes actual és igual al del control anterior, s'enviara
un missatge d'avis proporcionant aquesta informacio als
contactes associats (alarma groga).

. En el cas que el valor actual sigui inferior al del control
anterior, s'enviara un missatge d'avis proporcionant
aquesta informacié als contactes associats (alarma

vermella).

Temperatura

Aquest control permetia registrar la temperatura del pacient. Es
preguntava quan s'havia pres la mesura i quin havia estat el valor
obtingut. Les unitats del parametre d'entrada eren en graus i es
recomanava fer el control un cop al dia. Les variables associades eren

les seglients:

. Datai hora de control

. Parametre temperatura
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. Numeric: 2 digits, 1 decimal

. Unitats del parametre: graus

« Valor dINPUT min-max: [33, 41]
Observacions: Si
Taula de dades en web: Si
Grafic en Web: Grafic de linia

. Eixx: Data i hora de control

« Eixy: Temperatura

Avisos associats:

Si la temperatura és superior a 37,5° I'eina emetra un missatge
als pares: «Consulti la guia de cures de I'apartat Consells per
valorar si ha de revisar la temperatura de I'habitacio aixi com
que el bebé no estigui molt tapat. I al seu torn per valorar si
passada una hora seria recomanable tornar a mesurar la seva
temperatura». S'enviava un missatge d’avis proporcionant

aquesta informacié als contactes associats (alarma groga).

Si en una hora es registra un nou valor i segueix sent superior
a 37,5° I'eina ha d'emetre el seglient missatge: «Consulti la guia
de cures de l'apartat Consells per valorar si ha d'acudir a
Urgencies pediatriques del seu hospital més proper». S'enviava
un missatge d'avis proporcionant aquesta informacié als

contactes associats (alarma vermella).
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Si la temperatura és inferior a 36° I'eina emetra un missatge als
pares: «Consulti la guia de cures de l'apartat Consells per
valorar si ha de revisar la temperatura de |'habitacié aixi com
que el bebe estigui poc tapat. I al seu torn per valorar si passada
una hora seria recomanable tornar a mesurar la seva
temperatura». S'enviava un missatge d'avis proporcionant

aquesta informacio als contactes associats (alarma groga).

Si en una hora el valor segueix sent menor de 36°, I'eina ha
d'emetre el seglient missatge: «Consulti la guia de cures de
I'apartat Consells per valorar si ha d'acudir a Urgencies
pediatriques del seu hospital més proper». S'enviara un
missatge d'avis proporcionant aquesta informacio als contactes

associats (alarma vermella).

Lactancia artificial / Lactancia materna en biberé

Aquest control permetia el registre de les preses realitzades pel

pacient. Es preguntava quan s'havia pres la mesura i quin n‘havia estat

el valor. Es mostrava un missatge recordant que les unitats del

parametre d'entrada eren en mil-lilitres. Les variables associades eren

les seglients:
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Unitats del parametre: mil-lilitres
Quantitat de preses: numeric: 2 digits, cap decimal

Observacions: Si

. Taula de dades en web: Si

. Grafic en web: No

Avisos associats:

Els avisos es van elaborar en base als intervals seguents (ml), rangs

obtinguts per a un pes d’entre 1.800 a 3.000 g:

1. [0 -243]

2
3
4.
5

[243 - 269] (fins a un 10% menys)
[270 - 682]

[682 - 818] (fins a un 20% més)
[819 - +]

. Si la quantitat de llet ingerida al dia esta en l'interval 1 0 5

s’enviara un missatge d'avis proporcionant aquesta informacio

als contactes associats (alarma vermella).

. Si la quantitat de llet ingerida al dia esta en l'interval 2 o 4

s'enviara un missatge d'avis proporcionant aquesta informacio

als contactes associats (alarma taronja).

. Si la quantitat de llet ingerida al dia esta en l'interval 3 no

generara cap avis ja que és l'interval de normalitat.
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Lactancia mixta

Aquest control permetia el registre de les preses realitzades pel
pacient. Es preguntava quan s'havia pres la mesura i quin n’havia estat
el valor. Es mostrava un missatge recordant que les unitats del
parametre d'entrada eren en mil-lilitres. Les variables associades eren

les seguents:

. Data del control
. Parametre Lactancia mixta
. Quantitat: 3 digits, cap decimal
. Unitats del parametre: mil-lilitres
. Quantitat de preses: numeric: 2 digits, cap decimal
. Observacions: Si
. Qualitat de la succi6 del nen: alta, mitjana o baixa
. Temps de la presa: 3 digits
. Unitats del parametre temps de la presa: minuts
. Quantitat de preses: numeric: 2 digits, cap decimal
. Taula de dades en web: Si

. Grafic en web: No
Avisos associats:

El calcul d'alarmes es va fer en base als rangs construits per a la

lactancia artificial o la lactancia materna en bibero:
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. [0-134]

[135 - 269] (fins a un 50% menys)
[270 - 682]

[682 - 818] (fins a un 20% més)
[819 - +]

Si la quantitat de llet ingerida al dia esta en l'interval 1 0 5
s'enviara un missatge d'avis proporcionant aquesta informacio

als contactes associats (alarma vermella).

Si la quantitat de llet ingerida al dia esta en l'interval 2 o 4
s’enviara un missatge d'avis proporcionant aquesta informacio

als contactes associats (alarma taronja).

Si la quantitat de llet ingerida al dia esta en l'interval 3 no

generara cap avis ja que és l'interval de normalitat.
Totes les preses amb succio baixa (alarma vermella)

Quatre preses amb succio baixa (alarma taronja)

Lactancia materna exclusiva

Aquest control permetia el registre de les preses realitzades pel

pacient. Es preguntava quan s'havia pres la mesura i quin n‘havia estat

el valor. Es mostrava un missatge recordant que les unitats del
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parametre d’'entrada eren en mil-lilitres. Les variables associades eren

les seguients:

. Data de control
. Parametre Lactancia materna exclusiva
. Qualitat de la succi6 del nen: alta, mitjana o baixa
. Temps de la presa: 3 digits
. Unitats del parametre temps de la presa: minuts
. Quantitat de preses: numeric: 2 digits, cap decimal
. Observacions: Si
. Taula de dades en web: Si

. Grafic en web: No

Avisos associats:

. Totes les preses amb succio baixa (alarma vermella)

« Quatre preses amb succi6 baixa (alarma taronja)

Vomits i regurgitacions

Aquest control permetia el registre dels vomits i regurgitacions
del nadé. Es preguntava quan s’havia produit. En el cas de vomit, el pare
o la mare havien de respondre a tres preguntes. Les variables associades

eren les seglients:
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. Data i hora de control
. Parametre regurgitacié (no genera alarma)
. S’ha produit després d'un rot o una mobilitzacié brusca?
(Si/ No)
. L'aspecte de la regurgitacio és de llet digerida? (Si / No)
«  Quin és el color de la regurgitacio?

. Blanc-groc

. Marrd
. Vermell
. Verdods

. Parametre vomits (si genera alarma)
. S’ha produit després d'un rot o una mobilitzacié brusca?
(Si/ No)
. L'aspecte del vomit és de llet digerida? (Si / No)
. Quin és el color del vomit?

« Blanc-groc

. Marro
. Vermell
. Verdds
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Avisos associats:

Si la resposta és: «verd», «vermell» o «marré» l'eina ha de
mostrar un missatge a l'usuari: «Consulti la guia de cures de
I'apartat Consells per valorar si ha dacudir a Urgencies

pediatriques del seu hospital més proper».

Si es registren més de dos vomits al dia s'enviara un missatge
d'avis proporcionant aquesta informacié als contactes associats

(alarma groga).

Si es registren més de quatre vomits al dia s'enviara un missatge
d’avis proporcionant aquesta informacio als contactes associats

(alarma vermella).

Miccions i deposicions

Aquest control permetia el registre de les miccions i deposicions

realitzades pel pacient. Es preguntava quan s'havien produit. Aquest

parametre no generava alarma. Les variables associades eren les

seguents:
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« Observacions: Si
. Taula de dades en web: Si

. Grafic en web: No

Sortides de casa

Aquest control permetia el registre de les sortides del domicili
realitzades pel pacient. Es preguntava el rang d’hores que el nadé havia

estat fora de casa. Les variables associades eren les seglents:

. Data i hora de sortida

. Data i hora d'arribada

. Observacions: Si

. Taula de dades en web: Si

. Grafic en web: No

Hores de son

Aquest control permetia el registre de les hores de son del nado
prematur. Es preguntava el rang d’hores que el bebe havia estat

dormint. Les variables associades eren les seglients:

. Datai hora d'inici
. Data i hora de finalitzacio
. Observacions: Si

. Taula de dades en web: Si
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. Grafic en web: No

L'agenda

L'agenda del pacient li indicava les seves tasques i s'alimentava
des de tres fonts diferents que segmentaven la tipologia dels

esdeveniments:

. Tractament (registre de medicaments programats)
. Control i seguiment programat

. Esdeveniment privat (creat per l'usuari)

El pacient podia optar entre una vista diaria o mensual de

I'agenda. La vista «diaria» incloia la data del dia i I'estructura seguent:

. Color o icona que identifica el «tipus d'esdeveniment»

. Nom del tipus d’esdeveniment

. Nom de I'esdeveniment o descripcio

. Hora de I'esdeveniment

. Icona de control (esdeveniment realitzat o esdeveniment

pendent de realitzar).

La vista «mensual» permetia diferenciar de manera grafica els dies

amb esdeveniments marcats, esdeveniments pendents...
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Els consells i recomanacions per tenir cura del nadé prematur

Aquest apartat contenia informacié i consells per cuidar el nadé
prematur, i el van elaborar les infermeres de la unitat de cures intensives
neonatals que participaven en el projecte. La bibliografia consultada per
redactar-lo oferia als pares enllagos a informacié verac i amb base

cientifica.

Totes les dades introduides a e-Prematur eren visualitzades pels
professionals de la salut a carrec de fer-ne el seguiment. Mitjangant
I'ordinador podien revisar les dades introduides i rebre alertes al seu
correu d'aquelles que generaven una alarma en sortir dels rangs
establerts. Cada nado disposava d'un equip format per dues infermeres
i una neonatologa a carrec del seu seguiment, que revisaven i avaluaven
les dades introduides i consensuaven la resposta d'actuacié davant de
cada alarma rebuda. Segons la gravetat, una alarma podia donar lloc a
una videoconferéncia, un correu electronic o bé no generar cap
resposta si I'equip no considerava que fos rellevant per a la salut del

nado.

La seglient fase en el disseny de I'eina va ser el desenvolupament,
del qual se’'n va encarregar I'empresa Nabelia tal com estipulava el
contracte de cessié de tecnologia signat amb I'ajuda del Departament
d'Innovacioé de I'Hospital Vall d'Hebron. El contracte va ser possible
gracies al concurs d'innovacié que organitza anualment aquest hospital.

El present projecte fou seleccionat entre moltes altres iniciatives per
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participar en el concurs esmentat, |'objectiu principal del qual és
apropar les iniciatives innovadores dels professionals de la salut a les

empreses de tecnologia i als inversors.

A mitjans marg, un mes després de la data programada, es va
iniciar la fase de proves. L'eina telematica es va posar en funcionament
en un entorn de proves que va permetre crear diversos usuaris ficticis
per comprovar-ne el funcionament i detectar possibles incongruéncies,
errors... Les proves les van efectuar tant les infermeres com les
neonatologues que després utilitzarien I'eina aixi com algunes persones
alienes del camp de la salut. Durant aquesta etapa es va anar refinant el
programari, fins que el 16 de maig de 2016 va comencgar la fase

d'implementacio.

Les fases de desenvolupament i proves van durar més del que
s'havia previst, la qual cosa va provocar que la implementacié no
s'iniciés fins tres mesos més tard de la data programada inicialment. Per
aquesta rao es va decidir ampliar aquesta fase tres mesos més, i dedicar
un total de nou mesos a la implementacioé. La durada final del projecte
va ser de 18 mesos consecutius, malgrat que en un principi s'havia

programat fer-la en 12 mesos consecutius.
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5.2.2. Implementacio del Programa

El 16 de maig del 2016 s'inicia la implementacié del Programa
d'eSalut per al sequiment de I'alta precog¢ del nadd prematur, per al qual

es disposa de I'eina telematica e-Prematur.

Durant el periode de nou mesos que va durar la implementacié,
s'hi van incloure tots aquells nadons que complien els criteris d'inclusié
en el programa. Tant les infermeres com les neonatologues que hi
participaven, realitzaven screenings setmanals per identificar possibles

candidats a integrar-se en el projecte.

Un cop el nadd era identificat com un possible integrant del
programa, la infermera que n’era responsable o la seva neonatologa
explicaven al pare i a la mare el Projecte d'eSalut per al seguiment de
I'alta precog¢ del nadd prematur i els convidaven a participar-hi. En
aquell mateix moment se’ls lliurava la carta de benvinguda a l'estudi
(Annex ), el full d'informacié per a pares i mares (Annex 1)), i dues copies

del consentiment informat (Annex .

Si els pares accedien a participar en |'estudi s'acordava un dia amb
la infermera referent del programa per coordinar la signatura dels
consentiments informats, el traspas d'informacio per tenir cura del nadé
un cop a casa sota el Programa d'eSalut per al seguiment de l'alta

precog¢ del nadd prematur i la formacio per a I'Us de I'eina telematica.

El dia de la reuni6 amb la infermera referent del programa,
normalment un o dos dies abans de l'alta del nadd, es procedia en
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primer lloc a la signatura dels consentiments, que se signaven per
duplicat, de tal manera que una copia era per als pares mentre que
I'altra romandria sota custodia de I'Hospital Universitari Dexeus. En
segon lloc s'efectuava el traspas d'informacié per cuidar el nadé
prematur a casa sota el Programa d’eSalut per al seguiment de l'alta
preco¢ del nadé prematur. En aquest sentit, s'explicava als pares i mares:
com pesar el nadd un cop fossin a casa; com prendre la temperatura
axil-lar i aconsellar quin tipus de termometre era el més fiable d'entre
I'ampli ventall de productes disponibles avui dia al mercat; comentar la
pauta d'alimentacié que durien els primers dies després de rebre l'alta
fins a la primera visita del pediatre de capcalera; s'explicava com
administrar els suplements de vitamines, ferro i, en cas que fossin
necessaris, fortificants o altres medicacions; es parlava sobre el ritme
del seu nado quant a miccions i deposicions; es parlava dels signes
basics d'alarma en relacié amb la deshidratacié del nadé com els vomits
i les diarrees, i les pautes d'actuacié que calia seguir en aquests casos;
es donaven consells d'actuacié davant d'una crisi d’ennuegament i
també sobre la correcta postura del nadé al llitet, al cotxe i en fulards;
s'aconsellava mantenir un temperatura moderada a la llar; s'advertia
sobre el perjudici en la salut del nadé prematur si hi havia persones
fumadores a prop i entorns amb fum; es comentava la importancia del
rentat de mans al domicili; s'aconsellava sobre les visites de familiars,
amics i nens petits al domicili; es parlava de les sortides de casa i com

fer les visites al pediatre; s'aconsellava |'assistencia al grup de suport a
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la lactancia materna de |I'Hospital Universitari Dexeus; i es resolien tots
els dubtes que els pares i mares poguessin plantejar en aquell moment

en relacié amb I'alta primerenca del seu nad6 prematur.

Finalment es procedia a donar la formacio relativa al
funcionament del Programa d'eSalut per al seguiment de I'alta precog
del nadd prematur i de I'eina telematica e-Prematur. S'informava els
pares i mares que a partir del moment de l'alta, tant ells com el seu
nadd gaudirien del seguiment durant un mes de dues infermeres i una
neonatologa. Habitualment, aquest equip de professionals de salut
l'integraven la infermera de referencia, més una infermera i una
neonatologa del programa que coneixien el nado i els pares gracies a

la tasca assistencial.

La formacio sobre I'Us de I'eina telematica e-Prematur molts cops
era impartida per videoconferencia per una treballadora de I'empresa
Nabelia experta en la formacié de pacients en I'Us d'eines telematiques
relacionades amb el camp de la salut. D’aquesta manera també es podia
explicar als pares i mares el funcionament del programa Skype, I'eina
que més endavant utilitzarien per a les videoconferéncies setmanals
amb la infermera a carrec del seguiment del seu nado. Tot i que Skype
era |'eina de referencia en les videoconferencies setmanals, alguns
consumidors de programaris IOS van preferir fer-les a través de

I'aplicacio Facetime d'Apple, de funcionament molt similar a I'anterior
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Un cop finalitzada la formacid, es donava d’alta |'usuari del nadé
introduint les dades de contacte dels pares. A partir d'aquell moment,
els pares rebien un correu electronic a la seva adreca personal amb
l'usuari i la contrasenya del nad6 per accedir a e-Prematur i la URL
d'accés al web. Després, la infermera a carrec del programa programava
els recordatoris dels evolutius de medicacid, pes, temperatura,
alimentacio, miccions i deposicions, hores de son i sortides de casa, i
s'introduien a I'agenda d’e-Prematur de |'usuari els dies previament

acordats per fer la videoconferencia setmanal.

Abans d'acabar la reunio s'aconsellava els pares que es baixessin
en aquell moment l'aplicacio d'e-Prematur al mobil perque quan
rebessin el correu amb l'usuari i la contrasenya, els poguessin introduir
i deixar I'aplicacio treballant en segon pla fins a l'alta del nadé. Gracies
al funcionament de I'aplicacio en segon pla i a la programacio per part
d'infermeria dels recordatoris de registre dels evolutius, el dia que el
nado era donat d’alta els pares i mares visualitzaven des del mobil els
recordatoris dels registres d'evolutius pendents d'introduir per tal de

poder fer un correcte sequiment del seu nadé.

Com la reunio era extensa, la infermera a carrec del programa
n‘enviava un resum esquematic dels temes tractats als pares del nadd
en un correu electronic, que a més incloia un qlestionari de dades

demografiques (Annex V.
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Un cop al domicili, els pares i mares d'aquests nadons prematurs
tenien a la seva disposicié una eina que els permetia veure les dades
introduides i les grafiques corresponents per tal de facilitar el control
sobre les cures del seu nado. En cas de necessitar més informacié per
tenir cura del nadd prematur, també podien consultar |'apartat de
consells d'e-Prematur. I si els calia comunicar-se amb els professionals
de la salut a carrec del seu seguiment, els pares i mares disposaven del
sistema de missatgeria incorporat a |'eina. Segons de l'assumpte que es
tractés, els professionals valoraven com generar la seva resposta, si

mitjancant el correu electronic o avangant la videoconferencia setmanal.

Les videoconferencies setmanals eren un espai en el temps que
reunien el pare, la mare i el nadé prematur amb la seva infermera de
seguiment. La infermera els preguntava com els havia anat la setmana,
valorava l'estat del nadd a través de la camera, demanava als pares
quina percepcio tenien de la salut del nadé i si havien notat algun canvi
que els cridés I'atencid, contrastava la informacio respecte d'algunes de
les dades introduides a e-Prematur la interpretacio de les quals podia
generar confusio, resolia dubtes, donava informacio per cuidar el nadé
que s'adaptés a les necessitats que intuia o que expressaven els pares i
mares, s'assegurava que la relaci6 pares-nadd fos la correcta,
aconsellava sobre la importancia d'establir una bona relacié de
confianga amb la infermera i pediatre de capgalera, i oferia una escolta

activa.
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Les dades introduides pels pares i mares a I'eina e-Prematur i les
alarmes que es generaven en alguns casos eren discutides
setmanalment, si no sorgia cap alarma, per I'equip de dues infermeres i
una neonatologa assignades a cada nadd. Aquesta revisié de dades
s'acostumava a fer després de la videoconferéncia setmanal amb els
pares del nadd per tal de poder posar en context les dades introduides
a e-Prematur i poder avaluar aixi I'evolucié clinica del nadé i consensuar
actituds de suport de cara als pares, modificar pautes de tractament o

aconsellar recursos de suport.

El seguiment dels nadons prematurs inclosos en el Programa
d’'eSalut per al seguiment de I'alta preco¢ del nad6 prematur finalitzava
al mes de l'alta de la unitat de cures intensives neonatals. L'equip de
professionals encarregats del seguiment del nadé valorava aleshores si
I'evolucio clinica del nad¢ i dels pares havia estat bona i podien ser
donats d'alta del programa. En cas afirmatiu, la infermera a carrec del
seguiment aprofitava |'Gltima videoconferéncia per acomiadar-se dels
pares en nom de I'equip, i els enviava un correu electronic de comiat
del programa on s'adjuntava una enquesta de satisfaccid (Annex Vi) i el
diploma de participacio e-Prematur (Annex XJ). Només en dos casos es
va haver d'allargar el seguiment per acabar d'oferir suport als pares i al
nado prematur que havien patit algun problema clinic quan ja

s'acostava el final del seguiment.
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5.2.3. Avaluacio de la satisfaccio

Per avaluar la satisfaccié s’'ha fet servir una metodologia mixta que

combina I'Gs de grups focals i una enquesta de satisfaccio.

Les opinions expressades per pares, mares i infermeres en els
grups focals i a I'enquesta de satisfaccid ens han permeés coneixer les
percepcions, experiencies i la satisfaccié6 amb el Programa d'eSalut per

al seguiment de l'alta precog del nad6 prematur.

5.2.3.1 eSalut en el prematur, experiencies i percepcions

des del punt de vista dels pares, mares i infermeres

En primer lloc exposem els resultats dels grups focals de pares,
mares i infermeres, en que van participar set pares de nadons prematurs
inclosos en el Programa d’eSalut per al sequiment de I'alta precog del
nadd prematur. En fer I'analisi hem trobat dos nuclis tematics i cinc

categories, com es mostrara a continuacio.

5.2.3.1.1.La vivencia dels pares
a) eSalut en el prematur, experiéncies i percepcions, punt de
vista dels pares i mares de nadons prematurs. L'impacte visual que

genera la maquinaria en el primer contacte.

Agrupa el relat de la vivencia dels pares com a usuaris del

programa.
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. El Programa, punt de vista dels pares i mares de nadons

prematurs

Els pares ens parlen de la seva experiéncia, percepcio i emocions
implicades en l'alta precog¢ del nadd prematur amb un programa de

seguiment.

La majoria conclou que sense el programa no s'haurien sentit tan
segurs amb l'alta primerenca, i fins i tot en alguns casos haguessin
sol-licitat ampliar I'estada a neonats. El programa els ha permés afrontar

I'alta amb més seguretat.

“Yo al ser madre primeriza y todo eso pues, vas molt perdut. Per
mi, poder-me endur la Zoe de sequida i poder tenir un contro/
com el que teniem, doncs era.. era més que una eina, a mi

manava super bé.”
“Si no fos aixi no haguéssim marxat, ens haguéssim quedat més...”

Sén recurrents els comentaris que vinculen I'Us de I'eina amb un
estalvi de visites als departaments d'urgencies de pediatria o al pediatre

de capcalera.

“Clar, és que dius, dubto, dubto, dubto. Les iaies, saps, tothom

opina. I al final... me voy a urgencias.”
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Els pares remarquen dues percepcions principals vinculades amb
el programa: tranquil-litat i seguretat. A més a més, el registre de les

activitats del nado6 els ha ajudat a organitzar-se per tenir-ne cura.

“L’eina sobretot el que et dona és, agafes com una disciplina, no?,
et dediques a anar apuntant els horaris. Doncs aixo ajuda a agafar
com una reqularitat i adonar-te de les hores, no? I sobretot, és
exacte, una disciplina de dir bueno si és veritat Ii ha tocat a
aquesta hora Ii torna a tocar... I després és veritat que sobretot
tranquil-litat perqué nosaltres ens va dir que teniem una
conferéncia... és a dir, la videoconferéncia per nosaltres era un
complement absolut per la [...] perqué sabiem que a tal dia i tal
hora teniem la conferéncia i llavors pensavem en tot el que voliem
preguntar. Llavors deiem vale, aixo I'hi preguntem a I'Elisenda. Ens

contestara algo. Si, si, la tranquil-litat molt important.”

“La tranquilidad ;no? Lo que decia, la caca la noto un poco rara,
igual no es como para ir de urgencias pero si coincide que tienes
la conferencia en pocos dias y demas pues estas mas tranquilo, lo
dices y es algo que a alguien le parece una tonteria pero a tj, que

es tu hijo, pues te parece que es lo mas.”

“El poder enviar una foto, no? «Mira't aixo», i de seguida, en e/

mateix dia es mirava, en qliestio de dos tres hores...”
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. E-Prematur, punt de vista dels pares i mares de nadons

prematurs
Sobre I'Us de I'eina en el seu dia a dia al llarg del seguiment.

De manera unanime, els pares valoren positivament la facilitat
d'Us de I'eina. La introduccié de dades s'ha viscut amb molta normalitat
i ha estat amena ja que ho veuen com un win-win. Emplenar les dades
ha fet que poguessin tenir un bon control i gestié de les tasques, i per
altra banda permetien que el personal sanitari fes un bon seguiment,
que els aportava tranquil-litat i seguretat en el dia a dia. Els pares van
valorar molt positivament poder emplenar les dades de forma

retrospectiva a I'eina telematica.

“‘Molt facil. I aixo té un merit, penso que és una cosa molt
important, te'n vas a casa i tot el cacao, de tot nou... pero no costa

gens fer-la anar.”

“Les grafigues de pes, de... tot el que havia menyjat el dia anterior...
£l registre d’ostres mira, ahir va menjar bé o ahir es va fotre uns
biberons que no vegis i avui en canvi esta més desganat, o no ha

fet deposicions i no m’havia adonat. Jo penso que anava molt bé.”

"Aixo si que a vegades te n'oblides, no? Allo de som-hi sortim al
carrer o no sé que... i de tant en tant me'n recordava i feia el si!

vam sortir ahir tres hores! i ho ficava.”
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Els pares troben molt més comode I'Us de I'aplicacié mobil que

del suport web.

Vi

stas tan pendent d’elles que dius, és que no tinc temps d'anar a
l'ordinador... Si tinc el mobil aqui ho faig en un moment, pero a la

web ho vam mirar no sé... un parell de vegades...”

. Les videoconferéncies, punt de vista dels pares i mares de

nadons prematurs

Relat de les seves vivencies i opinions en relaci6 amb les

videoconferencies setmanals que inclou el programa de seguiment.

Els pares valoren I'eina telematica i les videoconferencies com un
binomi inseparable. Segons ells les videoconferencies son el major
al-licient a I'hora d'emplenar les dades a |'eina telematica. El fet de saber
que sempre és la mateixa persona la que fa el seguiment, que coneix el
nado i la seva historia a la unitat de neonats, aporta un valor afegit al
programa. La confianca i credibilitat, fruit del vincle infermera-pares, és

crucial per a una bona adherencia al sequiment del programa.
“Les videoconferencies és... bueno, era com una guia, no? ”

“El fet de ser sempre la mateixa persona, tens la sensacio que no

es perd cap informacio, no? Que sempre la sabra tota.”

“T'estas tota la setmana apuntant amb una llibreta, Ii diré aixo, Ii

airé lo altre...”
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“A la conferencia era... a vegades em deies, «si perqué he vist que

tal» i pensava hostia, doncs on ho ha mirat...”

b) Viatge al futur, punt de vista dels pares i mares de nadons

prematurs

Els pares exposen les seves opinions i propostes en relacié a la

futura implementacié del programa.

. Propostes de millora e-Prematur, punt de vista dels pares i

mares de nadons prematurs

Els pares aporten diferents propostes de millora derivades de

I'experiencia en I'Us de I'eina telematica.

Les propostes de millora que s'extreuen del debat generat en el
grup focal estan relacionades amb la dificultat de visualitzacio d'alguns
items des de I'app, com per exemple les grafiques de pes i temperatura
o la informacidé per als pares. Per altra banda, la impossibilitat de
corregir dades entrades erroniament provocava que s'haguessin
d'efectuar entrades posteriors per tal d'aclarir I'error, generant més
treball per a l'usuari. També valorarien positivament la incorporacié dins
de la propia eina del programa de videoconferéencies, sense que fos

necessari obrir una nova app.
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“D’introduir a la videoconferéncia via Skype de tenir una aplicacio

dintre la mateixa aplicacio perqué fos més facil..”

“Cuando tu accedlias a los datos, si te habias equivocado, no tenias

nada para rectificarlo...”

. Futur del programa, punt de vista dels pares i mares de

nadons prematurs

Comenten quin és el seu punt de vista de cara a la futura

implementacié del programa.

Els pares consideren que el programa s’hauria d'implementar de
manera rutinaria per a tots els nadons que sén donats d'alta a la unitat
de neonats. Anant més enlla, molts proposen I'ampliacié d'aquesta eina

per donar cabuda a nadons sans.

“Per molt que t'expliquin i que llegeixis llibres, perqué clar... Meses
leyendo i no sé que... I necessites algu que et doni tranquil-litat i
sequretat, sequr, [ no només amb els prematurs... Els prematurs
ho sabem nosalltres, pero els pares normals amb nens que no han
estat prematurs també tenen les seves inquietuds i jo crec que és

Important.”
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5.2.3.1.2.Infermeres, experiencia d'una practica
a) eSalut en el prematur, experiéncies i percepcions, punt de

vista infermer

Les infermeres ens parlen de les seves vivencies durant el temps
que han fet seguiments de nadons en el marc del Programa d'eSalut

per a l'alta precog del nad6 prematur.
. El Programa, punt de vista infermer

El relat de les seves experiencies i percepcions sobre el programa
ens indica que valoren el Programa d’eSalut per al sequiment de I'alta
preco¢ del nadd prematur molt positivament. En destaquen la
tranquilslitat que aporta als pares tenir una infermera a la qual plantejar

els seus dubtes i que els reafirmi que estan cuidant bé el seu fill.

“Jo crec que és una bona eina, | més si fas videoconferéncies amb
els pares, t'envies e-mails, i aquestes coses, vull dir, que ells
t'agraeixen que facis un sequiment i que, saber que et tenen alla
per qualsevol cosa, que qualsevol dubte et poden enviar un
correu | que saben que als pocs dies com a molt tard els
respondras. I que et poden consultar en realitat qualsevol cosa, a
part de tenir les visites amb el pediatre i el sequiment habitual
que es fa. Jo crec que, com a valoracio i com a eina, jo crec que

esta bé.”
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"A més, aquests pares que se’n van amb un quilo vuit-cents els
nens, doncs que tinguin aixo de suport, que et pots comunicar les

vint-i-quatre hores.”

“Es poden anar abans, tenen el control d'una pediatra i una
infermera, és una tranquillitat tenir una persona darrere que
encara que no la necessitis, molt millor. Tens aquest recolzament
de dir, tinc aquest dubte, encara que sigui una tonteria per ells, o
sigui, que realment per ells penso que és beneficios, per nosaltres,
bueno, esta bé. Esta bé perqué bueno, es dona l'alta abans... jo
crec que és superpositiu pels nens, o sigul, quan nomeés estan per

pes a vegades dius... quina pena.”

Les infermeres valoren positivament el control i I'organitzacié que
implica emplenar les dades a l'eina telematica. Creuen que dona
resposta als problemes d'organitzacié de molts pares un cop son
donats d'alta, ajudant-los a integrar una rutina beneficiosa per al
desenvolupament del nadd i per augmentar la percepcié de control dels

pares.

“Mira, una altra cosa quan van a casa, a vegades és complicat, son
els horaris i tal, com ho farem, que si que és veritat que nosaltres
a la unitat els marquem molt els horaris, no? I després a casa
potser és com una mica el caos i aixo també els deu ajudar a
mantenir una organitzacio, seguir una mica el patro que teniem a

/a unitat.”
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. E-Prematur, punt de vista infermer

L'ds i el maneig dels aspectes tecnics de I'eina ha resultat una

tasca senzilla un cop efectuada la formacié. Tot i que I'accessibilitat al

web des d'alguns dispositius va plantejar problemes segons el sistema

operatiu utilitzat.

“Em pensava que seria més dificil i en realitat un cop ja estaves,
des del nostre usuari eh, no sé si en el teu cas canviava la cosa
pero, jo crec que era facil perquée en realitat era com pestanyes
que havies de sequir. I la formacio amb la Noelia va ser bastant

clara.”

“Es molt visual tot. Tant pel sistema de pestanyes com els colors i
tot, trobo que és supervisual. Si; si, trobo que amb aixo no hi ha

problema.”

“Visualment és molt facil, és molt aclaridora, les observacions, esta
tot molt ben fet.. Es molt d'obrir i Jja tens tot i a part aixo,
observacions de coses especials que de seguida ho veus tot molt

clar.”

b) Teleinfermeres

Durant els nou mesos que ha durat la fase d'implementacié de

I'estudi, aquestes infermeres han efectuat el seguiment dels 24 nadons

prematurs inclosos en el programa.
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. El seguiment

La vivencia del seguiment del nadd prematur i els seus pares a
través del programa destaca per ser una tasca molt visual, senzilla i
intuitiva. Es valora molt positivament que l'eina tingui una part
d’'observacions per a cada dada introduida, la qual cosa permet donar
qualitat i riquesa al valor numeric. Subratllen la importancia del binomi
eina telematica i videoconferéncies, que els facilitava molt el seguiment

gracies a la gran quantitat de dades que oferien els dos suports.

“Com que tenen l'opcio al costat d’observacions... qualsevol cosa
que és especial o el que sigui t'ho escriuen... Si ha estat pesat amb
roba o a la bascula de la farmacia. I llavors ja penses, ah! que ha
guanyat tant perquée estava amb roba o que és una bascula

diferent de la que el pesaven normalment. Que aixo esta bé.”

“Si es pot fer un bon sequiment Es algo exhaustiu, que no mires
només el pes, si ha estat o no ha estat bé. No, que hi ha altres
parametres i que amb el que comenten els pares et dona molta

informacio.”

Tot i la satisfacci6 amb I'eina i la facilitat per fer el seguiment
d'aquests nadons, les infermeres troben a faltar el contacte huma, de
persona a persona, que ofereix |'assistencia domiciliaria d'infermeria. A
I'hora de valorar l'aspecte fisic del naddé comenten que per
videoconferencia és molt més subjectiu, ja que segons el dispositiu o la

llum podia resultar confus.
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A la maternitat anava la infermera de domiciliaria cada dos dies
i els pesava i tal... Suposo que cada vegada més tot anira amb
ordinador. Tot i aixj, jo penso que, que et visiti algd, que et recolzi
algu cada dos dies i tal, penso que encara és més enriquidor que
el que estem fent ara... Que et vingui una persona que estigui alla
mitja hora amb tu, que vegi el nen... perque el veuen, el toquen,

miren...”

“Encara que parlis en una videoconferéncia, t'ensenyen el bebé i

dius doncs es veu bé pero clar, no és igual.”

“En infermeria el contacte huma és molt important per nosaltres i
és algo que les noves tecnologies poden intentar suplir, pero no

del tot”
. Les videoconferéncies, punt de vista infermer

L'experiencia en relacio amb I'Us de les videoconferencies per al

seguiment de la familia ha resultat molt positiva en relacio amb el

suport que li permet fer a la infermera. Els ha permes impartir conceptes

sobre com cuidar el nadé que els pares no tenien clars, resoldre dubtes

i fer escolta activa i donar suport emocional als pares. Per altra banda,

les infermeres plantegen la dificultat de valorar clinicament I'aspecte del

nadod a través de les videoconferencies.
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“La videoconferéncia, aixo que veus a la persona i al veure't també
a tu, és una relacio com si estiguessis davant d’ella a la unitat per
exemple. T'aporta informacio tangible que d’una altra manera no
veuries. Potser que per teléfon esta fent la compra, mentre que

en una videoconferéncia saps que estara per tu.”

“Esta bé. Com a resum global... Jo crec que les videoconferéencies

serveixen per I'angoixa dels pares... pel fet de desfogar-se.”

“Ells et veuen, es poden comunicar amb tu directament.. Els
tranquil-litza una mica el veure't i poder parlar i desfogar-se en
aquell moment, de dir que ahir no van dormir... perqué aixo no
ho posen... No posaran, «és que aquesta nit el nen ha dormit dues
hores i jo no he pogut dormir»... Aixo no t'ho enviaran, llavors
aprofiten el moment per deixar-se anar i explicar-te tot el que

poden, tot el que han acumulat.”

c) Viatge al futur, punt de vista infermer

Les infermeres exposen les seves opinions i propostes en relacié

amb la futura implementaci6 del programa.

. Propostes de millora e-Prematur, punt de vista infermer

Les infermeres aporten diferents propostes de millora derivades

de I'experiencia en I'Us de I'eina telematica. Principalment destaquen la

necessitat de ser notificades via correu electronic no només de l'alarma,
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sind que el missatge especifiqui la dada que ha generat |'alarma per

poder actuar amb més rapidesa en cas que sigui necessari. També

comenten que seria més comode disposar d'un programa per fer

videoconferencies integrat a I'eina telematica.

“T'arribava una alarma d'aquestes. Et deia, no sé «temperatura
fuera de rango» o algo aixi; pero no et deia a quant estava, no?
Llavors, clar des del mobil al no poder entrar a I'eina a vegades
era com vale, doncs quan arribi ja m'ho miraré i ja veuré que ha

estat aixo.”

‘Lo ideal seria que l'eina mateixa tingués algun sistema de
videoconferencia [..] Perquée hi havia pares que deia ara no et
sento, ara no sé que... Llavors, molts cops acabaves trucant-los per
teléfon... I no és el mateix una videoconferéncia que veus el nen...

i els veus la cara, que una trucada.”

Les infermeres creuen que de cara a la seva implementacio,

l'opcio d'allargar el seguiment del nadd prematur hauria d'estar

subjecta al criteri clinic de la infermera, ja que no tots els pares i nadons

tenen les mateixes necessitats.
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. Futur del programa, punt de vista infermer

Les infermeres ens parlen de les seves opinions en relacié amb el
futur del programa dins de la UCIN. Coincideixen que s'hauria de crear
un equip de minim dues infermeres dedicades exclusivament al
programa. Aquestes infermeres haurien de ser expertes en cures

neonatals i tenir uns minims coneixements informatics.

"Haurien de posar minim dues persones que només
s'encarreguessin d'aixo perqué... és inviable que ho porti gent que

treballa...”

“Jo crec que ha de ser gent amb experiencia en aquest ambit |
aixo, amb experiencia i eines i.. com ho diria?, que fos algu que
tractés amb els pares, que tingués un bon feeling i que fos capa¢
de donar eines a petits dubtes que els vagin sorgint i tal, que no
sigui, «ostres doncs aixo no ho s€, aixo ho he de buscar o ja et
diré algo»... Que també esta molt bé trobar recursos, pero si tens
algu amb prou experiencia com per anar donant petites

recomanacions...”

“Si; jo també crec que hauria de tenir experiencia, després també
en tema informatic hauria d’adaptar-se i ser una persona propera,
que en qualsevol moment que contactessin els pares doncs que

hi hagués una contestacio, i... poc mes.”
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Per un altre canto, creuen que seria molt interessant adaptar els
controls de I'eina telematica per poder oferir seguiment a nadons amb

necessitats cliniques especifiques a I'alta. I també a nadons sans.

“Pero que para los padres seria, vamos, irse con un nifo,

prematuro y con ostomia u oxigeno...”

“Jo crec que els aniria molt bé també als de nursery perque
marxen amb dos dlies a casa i molts cops a la mare encara no Ii ha

pujat la llet.”

5.2.3.2 Resultats de l'enquesta de satisfaccio: llums i

ombres d'un programa
Els resultats del qlestionari demografic (Annex V) ens ajuden a
perfilar les caracteristiques sociodemografiques dels nadons, pares i
mares que han participat en la implementacié de I'eina demografica i

que han donat resposta a I'enquesta de satisfaccio.

Els resultats ens mostren que el grup de nadons inclosos en el
Programa d’eSalut per al seguiment de I'alta preco¢ del nad6 prematur
es repartien aixi: 68,2% nenes i 31,8% nens. La mitjana de l'edat
postmenstrual al naixement dels nadons inclosos en el programa se
situa en 34,88 setmanes. Aquesta dada ens subratlla que la major part
dels usuaris d'aquest programa pertanyien al grup de prematurs

anomenat prematur tarda. En el moment del naixement, els nadons
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participants en |'estudi tenien un pes mitja de 1.745,4 g, 43 cm de talla

i 30,2 cm de perimetre cranial.

En el moment de l'alta precog, I'edat mitjana postmenstrual
d'aquests nadons era de 36,97 setmanes, és a dir, marxaven de la unitat
aproximadament tres setmanes abans de complir les 40 setmanes de
gestacié. A I'alta de la unitat, el 86,4% d'aquests nadons efectuaven una
lactancia mixta, combinant llet de féormula amb llet materna. En la major
part dels casos, els nadons no podien complementar la seva alimentacié
amb llet materna directa de pit a causa de la seva immaduresa, motiu
pel qual se'ls oferia la llet materna en biber6. La mitja de pes dels

nadons a l'alta va ser de 1.886,82 g.

En relacié amb els pares i mares dels nadons que van participar
en el Programa d’eSalut per al seguiment de l'alta preco¢ del nadé
prematur, podem dir que el 72,7% dels pares se situaven en la franja
d'edat de 30-39 anys. En canvi, I'edat de les mares era molt més
heterogenia, situant-se el 77,3% en la franja de 30-39 i un 22,7% en la
de 40-49 anys. Podem dir que durant el periode d'implementacié del
programa vam treballar amb un perfil de pares d'edats madures. El
68,2% estaven casats i el 95,5% percebien el seu estat de salut entre

«bo» i «molt bo».
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Taula 15. Caracteristiques dels nadons del programa d’eSalut per al seguiment

de l'alta preco¢ del nadé prematur

n %
Sexe del nado
Femeni 15 68,2
Masculi 7 31,8
Edat post menstrual al naixement del nadé 34,88 (DE 1,17)
Pes del nadé al naixement 1745,4 (DE 208,1)
Talla del nadé 43,0 (DE 1,4)
Perimetre cranial del nadé 30,2 (DE 1,2)
Tipus de lactancia
Lactancia materna exclusiva 1 4,5
Lactancia mixta 19 86,4
Lactancia artificial 2 9,1
Edat post menstrual a I'alta del nado 36,97 (DE 1,10)
Pes a l’alta del nado 1886,82 (DE 82,54)
Edat categoritzada dels pares
21-29 2 9,1
30-39 16 72,7
40 - 49 3 13,6
50 - 59 1 4,5
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Taula 15. Caracteristiques dels nadons del programa d’eSalut per al seguiment

de l'alta precog del nadé prematur (continuacio)

n %
Edat categoritzada de les mares
21-29 0 0
30-39 17 773
40 -49 5 22,7
Estat civil dels pares del nadé
Casat/ada 15 68,2
Solter/a 7 31,8
Estat de salut percebut pel pare del nadé
Molt bo 10 45,5
Bo 1 50,0
NS/NC 1 4,5
Estat de salut percebut de la mare del nadé
Molt bo 11 50,0
Bo 10 45,5
NS/NC 1 4,5

Finalment, exposem els resultats obtinguts en les enquestes de
satisfaccid que van respondre tots els pares de nadons inclosos en el
Programa d’eSalut per al seguiment de I'alta precog del nadd prematur

al final del seguiment.

Els resultats de I'enquesta de satisfaccidé ens mostren que només
dos pares estaven habituats a utilitzar eines telematiques per al control
i seguiment de la salut. El 63,6% va considerar que la formacié rebuda
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per aprendre a fer anar I'eina fou excelslent. I el 95,5% van valorar |'eina
de manera molt positiva. La comoditat d'Us de I'app mobil versus la web
s'ha vist confirmada, ja que el 95,5% dels usuaris la van escollir com a
via preferent d’'accés a e-Prematur. En general, els pares i mares van
valorar la comoditat d'is com a excelslent en un 40,9% dels casos. Aixi
mateix, en un 22,7% dels casos es van posicionar totalment en desacord
quan se'ls demanava si descriurien la introduccié de dades a I'eina
telematica com una tasca tediosa. En el 95,5% dels casos, els usuaris van
convenir que el disseny de I'eina telematica era adequat per complir
amb el seu proposit. I el 81,8% dels usuaris van estar totalment d'acord

a afirmar que e-Prematur havia satisfet totes les seves necessitats.

En relacié amb el registre dels evolutius a e-Prematur, els controls
millor puntuats han estat el de tractament medic, pes, temperatura,
alimentacid, miccions i deposicions, que han estat valorats com a

excelslents en un 68,2%, 54,5%, 63,6%, 59,1% i 54,4%, respectivament.

Quant als registres dels controls de vomits i regurgitacions, hores
de son i sortides de casa han obtingut puntuacions d'excelslent en un
percentatge menor de casos que els esmentats anteriorment. En
concret, un 36,4% per a vomits i regurgitacions, un 22,7% per a les hores

de soniun 31,8% per a les sortides de casa.

La funcionalitat dels apartats d’'agenda, missatgeria interna i
consells als pares d'e-Prematur han obtingut valoracions excel«lents,

que es mouen entre el 54,5%, el 45,5% i el 59,1%, respectivament. Tot i
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la satisfacci6 mostrada pels usuaris amb aquests apartats, cal destacar
que el menys valorat ha estat el de missatgeria interna, que ha rebut
puntuacions forca heterogenies: un 18,2% va indicar «molt bé», un

31,8% «bé», i un 4,5% «regular».

La utilitat de les videoconferéncies setmanals fou valorada amb
una puntuacio excelslent pel 77,3% dels usuaris. Un altre dels items sota
valoracié que va rebre un unanime 100% va ser el tracte rebut per part
dels professionals que treballaven en el seguiment telematic d'e-

Prematur.

Tot i ser una eina telematica de nova implantacié, només el 45,5%
dels usuaris van patir algun tipus d'incidencia informatica durant el
seguiment del seu nado¢, a diferencia del 54,5% restant. A més a més, el
90,9% dels usuaris que van patir alguna incidéncia técnica valoren

I'atencio rebuda per part del departament tecnic molt positivament.

L'experiéncia general dels usuaris amb el programa ha estat
qualificada pel 68,2% com a excelslent, mentre que el 31,8% restant

I'hnan qualificada amb un «molt bé».

Quan se’ls demana si el Programa d'eSalut per al seguiment de
I'alta precog del nadd prematur hauria de formar part de la cartera de

serveis de I'hospital, el 95,5% del enquestats hi estan totalment d’acord.
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Taula 16. Resultats de I'enquesta de satisfaccio

n %
Havies usat mai una eina telematica relacionada amb el control o seguiment

de la salut (seguiment d’alguna patologia, medicament...)?

Si 2 91

No 20 90,9

Com valoraries la formacié rebuda per aprendre el funcionament d’e-

Prematur?
Excelslent 14 63,6
Molt bé 7 31,8
Bé 1 4,5
Com has accedit majoritariament a e-Prematur?
App mobil 21 95,5
Web 1 4,5
Com valoraries la comoditat d'is de I'eina? (App mobil)
Excelslent 13 59,1
Molt bé 8 36,4
Ns/Nc 1 4,5
Com valoraries la comoditat d'ts de I'eina? (Web)
Excel-lent 9 40,9
Molt bé 7 31,8
Bé 2 9,1
Ns/Nc 4 18,2
Consideres que té un disseny adequat?
Totalment en desacord 1 45
D'acord 10 45,5
Totalment d'acord 11 50,0
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Taula 16. Resultats de I'enquesta de satisfaccié (continuacio)

Creus que e-Prematur, una eina pensada per realitzar el seguiment de I'alta

precoc del nadé prematur, ha satisfet les teves necessitats?

D'acord

4

18,2

Totalment d'acord

18

81,8

Com valores la funcionalitat dels segiients apartats? (Tractament médic)

Excelslent 15 68,2
Molt bé 6 27,3
Bé 1 4,5
Com valores la funcionalitat dels segiients apartats? (Pes)
Excel-lent 12 54,5
Molt bé 7 31.8
Bé 3 13,6
Com valores la funcionalitat dels segiients apartats? (Temperatura)
Excelslent 14 63,6
Molt bé 7 31,8
Ns/Nc 1 4,5
Com valores la funcionalitat dels segiients apartats? (Alimentacid)
Excel-lent 8 36,4
Molt bé 4 18,2
Bé 3 13,6
Regular 3 13,6
Malament 1 4,5
Ns/Nc 3 13,6
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Taula 16. Resultats de I'enquesta de satisfaccié (continuacio)

Com valores la funcionalitat dels segiients apartats? (Miccions i deposicions)

Excel-lent 12 54,5

Molt bé 6 27,3

Bé 4 18,2

Com valores la funcionalitat dels segiients apartats? (Hores de son)

Excel-lent g 22,7
Molt bé 4 18,2
Bé 3 13,6

Regular ) 9,1

Malament 1 4,5
Ns/Nc 7 31,8

Com valores la funcionalitat dels segiients apartats? (Sortides de casa)

Excel-lent 7 31,8

Molt bé 4 18,2

Bé 5 22,7

Regular 1 45

Malament 1 45

Ns/Nc 4 18,2

Com valores la funcionalitat dels segiients apartats? (Agenda)

Excellent 12 54,5

Molt bé 7 31,8

Be 3 13,6
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Taula 16. Resultats de I'enquesta de satisfaccié (continuacio)

Com valores la funcionalitat dels segiients apartats? (Missatges)

Excel-lent 10 45,5
Molt bé 4 18,2

Bé 7 31,8
Regular 1 4,5

Com valores la funcionalitat dels segiients apartats? (Consells pels pares)

Excel-lent 13 59,1
Molt bé 6 27,3
Regular 1 45

Ns/Nc p) 9,1

Has trobat molt tediés haver d'introduir les dades a I'eina?

Totalment en desacord 5 22,7
En desacord 9 40,9
Ni d'acord ni en desacord 5 22,7
D'acord 3 13,6
Has trobat ttils les videoconferéncies setmanals?
Excel-lent 17 77,3
Molt bé 5 22,7

Com valores el tracte rebut per part dels professionals que treballen en el

seguiment telematic d’e-Prematur?

Excel-lent 22 100,0

Has tingut alguna incidéncia técnica durant el periode d'us d'e-Prematur?

Si 10 45,5

No 12 54,5

En cas de ser afirmativa I'anterior resposta, com valoraries I'atencié rebuda?

Excel-lent 7 70

Molt bé 3 30
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Taula 16. Resultats de I'enquesta de satisfaccié (continuacio)

En general com valores I'experiéncia de poder gaudir d'e-Prematur?

Excelelent 15 68,2

Molt bé 7 31,8

Creus que hauria de formar part de la cartera de serveis de I'hospital?

En desacord 1 4,5

Totalment d'acord 21 95,5

Els resultats estan basats en un nombre limitat de families, motiu

pel qual moltes de les respostes apunten en la mateixa direccio.

El Programa d'eSalut per al seguiment de l'alta precog¢ del nadd
ha rebut una valoraci6 molt positiva per part de pares, mares i
infermeres. El 100% dels pares i mares de nadons prematurs inclosos en
el programa van valorar entre excel-lent i molt bé la seva experiencia
global. Estudis com els de Wong et al. demostren elevats graus de
satisfaccio, del 93,5%, en pares i mares de nadons prematurs inclosos
en programes de seguiment a l'alta preco¢ (Wong et al., 2010). Estudis
com els d'Isetta et al. del 2012, presenten resultats similars en I'enquesta
de satisfaccié del seu Neonatal Home Care Program, que fa servir una
eina telematica per al seguiment de nadons prematurs. Els seus usuaris
valoren amb un 4,67 de mitjana sobre 5 el servei general de la seva web

(Isetta et al., 2012).

Amb la mateixa unanimitat, els participants dels dos grups focals

van coincidir que el programa aporta seguretat i tranquil-litat als pares
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dels nadons prematurs donats d'alta preco¢c. A més, els facilita
I'organitzacio diaria i redueix el nombre de visites a urgéncies. Lindberg
et al. també revelen en una de les categories del seu estudi el sentiment
de seguretat experimentat pels pares i mares gracies al seguiment
remot per part d'infermeria (Lindberg, Axelsson i Ohrling, 2009). Young
et al. també parlen en el seu estudi de la sensaci6 de seguretat viscuda
pels pares de nadons prematurs sota seguiment telematic a l'alta
(Young et al., 2006). McCrossan et al. conclouen que el seguiment per
mitja de videoconferéncies redueix la necessitat de fer visites a I'hospital

i disminueix I'ansietat dels pares (McCrossan et al., 2008).

Tot i que no eren usuaris acostumats a |'Us d'eines telematiques,
ja que només el 9,1% n'havia fet servir esporadicament alguna, els
usuaris van considerar en un 63,6% que la formacié rebuda per
aprendre’n el funcionament fou excellent. Liss, Glueckau i Ecklund-
Johnson mostren en el seu estudi que fins i tot els usuaris que no estan
acostumats a emprar la tecnologia poden ser capacos d'usar-la gracies
a una petita formacié i als beneficis que els aporta el seu Us (Liss,

Glueckau i Ecklund-Johnson, 2002).

Com en el grup focal, I'enquesta ens mostra una preferéncia
evident per part dels pares i mares, d'accedir a I'eina telematica e-
Prematur mitjancant I'app mobil. El 95,5% dels usuaris preferia utilitzar

I'app mobil, mentre que el 4,5% va optar per la web.
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Infermeres, pares i mares coincideixen en la seva percepcid
positiva de la facilitat d'Us de I'eina telematica. En relacié amb el disseny
i I'is de I'eina telematica, el 95,5% dels enquestats van considerar
adequat el disseny de I'eina, malgrat que alguns registres com els de
vomits i regurgitacions, hores de son, sortides de casa i la missatgeria
interna presenten valoracions d'Us més heterogenies. En el cas del
registre de vomits i regurgitacions, podem atribuir aquest baix
percentatge de satisfacci6 amb la funcionalitat als problemes
informatics en I'entrada de dades, ja que I'eina telematica no permetia
validar el camp fins que no se seleccionaven totes opcions alhora. Aixo
obligava els pares a escriure observacions per ajudar la infermera a
interpretar la dada i generava falses alarmes. Quant als apartats d’hores
de son i sortides de casa, l'alt percentatge de valoracions «ns/nc»
s'atribueix al fet que van ser dos dels registres que menys van omplir
els pares al llarg de la implementaci6 del programa. Finalment, pel que
fa a I'apartat de missatgeria interna, atribuim la seva baixa puntuacié a
I'aparenca visualment poc atractiva en relacié amb el conjunt de I'eina
telematica que no permetia llegir comodament el missatge. Per contra,
els registres de pes, medicacio, temperatura, miccions i deposicions,

alimentacio i agenda presenten uns indexs de satisfacciéo molt bons.

En el decurs del grup focal, els pares i mares no van deixar
entreveure els problemes de funcionalitat que evidencia I'enquesta de
satisfaccio en relacié amb els registres de vomits i regurgitacions, hores
de son, sortides de casa i missatgeria interna. Aquests proposen millorar
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alguns items de l'eina telematica que presenten dificultats en la
visualitzacié com és el cas de l'apartat de consells als pares. La seva
valoracio en I'enquesta de satisfaccio va ser positiva en el 86,4% dels
casos pero destaca el 13,6 restant de valoracions regulars o «ns/nc» que
atribuim a la dificultat de lectura des del mobil. També proposen que

es puguin corregir les dades introduides per no generar falses alarmes.

Fruit del debat generat en el grup focal d'infermeres, aquestes fan
un parell de propostes de millora. Suggereixen que els missatges d'avis
d'alarma continguin dades més especifiques en relacié amb |'alarma per
poder actuar amb més rapidesa si fos necessari. També consideren que
en la futura implementacio, la durada del seguiment no hauria de ser
un periode estandard sin6 que hauria de dependre del criteri clinic de

I'equip de seguiment.

Un aspecte que preocupava durant el disseny del programa era si
per als pares la introduccio de dades a I'eina telematica seria una tasca
tediosa. L'enquesta va revelar que el 63,6% no la considerava tediosa.
En el decurs del grup focal fet a pares i mares, van comentar que
introduir les dades no els resultava tedids ja que la recompensa era un
seguiment que influia directament en la seva percepcié de tranquil-litat
i seguretat. Tom et al. van concloure en el seu estudi que un dels motius
de defalliment en la introduccié de dades a la seva eina telematica era
la percepcio de sobrecarrega de feina per part dels pares (Tom et al.,

2012).
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La novetat del programari va fer que el 45,5% dels usuaris patissin
alguna incidencia tecnica durant el seguiment del seu nadé. Tot i aixo,
el 100% dels usuaris enquestats creuen que el programa va satisfer les

seves necessitats.

Tant els pares i mares dels nadons prematurs com les infermeres
que en fan el seguiment, valoren positivament les videoconferencies
com una eina indispensable per al seguiment del nad6é prematur
mitjancant una eina telematica. L'enquesta va indicar que el 77,3% dels
usuaris puntuen les videoconferencies setmanals com a excel-lents
mentre que el 22,7% restant es va decantar per «molt bé». El 100%
d'usuaris va valorar com a excellent el tracte rebut per part dels
professionals que treballaven en el seguiment del Programa d'eSalut
per al seguiment de l'alta preco¢ del nadd prematur. Els resultats de
I'estudi del 2013 de Gund et al. mostraven un 83% de satisfaccié general
en |'experiencia d'us de la seva aplicacio web Caring@Distance. El 85,7%
de les families pensaven que era facil comunicar-se amb la infermera
per videoconferencia (Gund et al., 2013). Estudis com els de Lindberg,
Axelsson i Ohrling corroboren la premissa de Gund et al. i dels nostres
resultats, per mitja de les valoracions positives en relacio amb I'Us de les
videoconferencies per donar suport neonatal a pares de nadons
prematurs (Lindberg, Axelsson i Ohrling, 2009). Malgrat la valoracié
positiva de les videoconferencies, el grup focal d'infermeres va
evidenciar que troben a faltar el contacte huma en el sequiment, i que
valorar l'aspecte del nad6 a traves d'una pantalla pot presentar
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dificultats, ja que factors com la qualitat de la pantalla o la llum influiran
en el color i aspecte del nen. En linia amb les investigacions de Pols el
2010, a algunes infermeres els preocupa que la implementaci6 d'eines
telematiques provoqui I'empobriment de la tasca de tenir cura del

pacient i que dificulti la relacié infermera-pacient (Pols, 2010).

En I'estudi del 2004, Demiris, Edison i Schopp van obtenir com a
resultat que les infermeres consideren que en el futur la tasca de cuidar
incorporara de manera natural la tecnologia, motiu pel qual els és facil
integrar-la en els processos de cures (Demiris, Edison i Schopp, 2004).
Courtney, Demiris i Alexander concloien el 2005 que el grau de
satisfaccio de les infermeres amb la telesalut estava directament lligat
amb la frequiencia amb que I'havien utilitzat, de manera que les que la
utilitzaven més estaven més satisfetes (Courtney, Demiris i Alexander,

2005).

Quan parlem del futur, tant els pares i les mares com les
infermeres valoren positivament la inclusié del programa en la cartera
de serveis de I'hospital. I proposen linies de futur com la seva ampliacio
al seguiment de nadons sans i nadons prematurs que son donats d'alta
amb suport tecnologic o cures d'infermeria complexes. L'enquesta de
satisfaccio també revela propostes relacionades amb millores en el
funcionament de la introducci6 de dades a l'eina telematica, la

visualitzacié de grafics o una diferent gestié dels arxius d'imatges.
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5.2.4. Exploracié de I'impacte

Per poder valorar alguns aspectes de l'impacte de la nostra
intervencié es van registrar el nombre de trucades fetes a la unitat de
cures intensives neonatals, les visites al departament d'urgéencies
pediatriques i els ingressos hospitalaris durant el mes posterior a I'alta

preco¢ dels nadons que van participar en el programa.

Els pares dels nadons prematurs inclosos en el Programa d'eSalut
per a l'alta precog del nadd prematur no van haver de trucar a la Unitat
de Cures Intensives neonatals, probablement gracies al suport rebut
mitjancant les videoconferencies setmanals amb la infermera a carrec
del seguiment del nadé. Només en un cas, una mare va trucar a la unitat
per posar-se en contacte amb la neonatologa que havia ates la seva

filla.

La mitjana de pes dels nadons al final del programa se situa en
3.055,68 g. Cal dir que es recomanava als pares i mares pesar el nadé
vestit a la farmacia, tret que tinguessin visita amb el pediatre o una
balanca d'Us particular. Es per aixd que alguns valors de pes registrats

poden ser superiors al pes real del nadé.

En relacio amb les visites a urgencies durant el mes seglent a
I'alta, podem veure que només se'n van fer dues. Una per observar el

nado després d'una crisi d'ennuegament i l'altra per un granuloma.
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Cap nadd va necessitar I'ingrés hospitalari durant el mes de
seguiment amb el Programa d’eSalut per al seguiment de I'alta precog

del nadé prematur.

Taula 17. Resultats de I'impacte del Programa d’eSalut per al seguiment de I'alta

precog del nadé prematur

n %

Trucades a la Unitat de Cures Intensives Neonatals durant el mes segiient a

I'alta
No 21 95,5%
Si 1 4,5%
Mitja del pes al mes de I'alta 3055,68 (DE 359,87)
Visites als serveis d’urgéncies durant el mes segiient a I'alta
No 20 90,9%
Si 2 9.1%
Ingressos hospitalaris durant el mes segiient a I'alta
No \ 22 \ 100%

No hi ha gaires estudis que parlin de limpacte d'una eina
telematica per fer el sequiment de l'alta preco¢ del nadd prematur,
motiu pel qual també s’ha contrastat I'impacte amb estudis que basen

el seu seguiment a l'alta preco¢ amb I'atencio domiciliaria d'infermeria.

Esqué et al. i Alvarez parlen de la baixa incidéncia de trucades
telefoniques a les unitats neonatals gracies al seguiment amb

assistencia domiciliaria, amb freqliéncies del 7 i el 9,4% (Esqué et al.,
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2007), tal i com nosaltres hem pogut comprovar gracies a les

videoconferencies.

Diversos estudis relacionen l'impacte dels seus programes de
seguiment amb la incidéncia en les visites a urgéncies i
rehospitalitzacions dels nadons atesos. Escobar et al. conclouen en el
seu estudi que el prematur tarda té una major taxa de rehospitalitzacié
respecte del nad6 nascut a terme, tot i que la majoria d'aquestes
rehospitalitzacions no suposaran un risc vital per al nadé (Escobar et al.,
1999). Segons Underwood, Danielsen i Gilbert, el 15% dels nadons
prematurs necessitaran almenys una rehospitalitzacié durant el primer
any de vida (Underwood, Danielsen i Gilbert, 2007). En el seu article,
Tomashek et al. ens parlen de la relacio directa entre un correcte
seguiment després de l'alta per reduir la morbiditat (Tomashek et al.,
2006). Esqué et al. mostren en el seu article les xifres de visites a
urgéncies i reingressos: 29 nens de 404 van anar d'urgéncia a I'hospital,
xifra que representa 0,82 visites al mes. I pel que fa als reingressos, se'n
van produir 20 sobre 404, xifra que equival a 0,6 reingressos/mes (Esqué
et al., 2007). Estudis com els del I'Hospital 12 d'Octubre descrits per
Martin Puerto et al.,, ens parlen de xifres al voltant del 7,5% de visites de
nadons a urgencies, i un percentatge de 1'1,9% (10 nadons dels 1.488
lactants participants de I'estudi) de reingressos a causa de problemes
respiratoris i d'alimentacié (Martin et al., 1993). Gutierrez et al, només
registren un reingrés entre 88 lactants que estaven sota el programa
d'atencié domiciliaria. (Gutierrez et al, 2000)
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Els estudis consultats mostren una gran variacio en els pesos per
la diferencia del pes a l'alta, I'edat gestacional o la durada del
seguiment. L'estudi fet a la Maternitat de Barcelona va donar un pes
mitja a I'alta de 2.115 g; a |'estudi de Casiro et al., aquesta xifra fou de
2.375 g; a I'Hospital Clinic de 2.100 g; a I'Hospital 12 de Octubre de
2.240 g; a I'Hospital Valme de Valencia de 2.313 g; i, finalment, 2.280 g
en l'estudi de Brooten et al. (Martin-Puerto et al., 1993; Casiro et al.,

1993; Brooten et al., 1986; Esqué et al., 2007; Gutierrez et al, 2000)

Estudis com els de Bérard, Le Tiec i De Vera aniran un pas més
enlla, i en el seu article conclouen que el prematur tarda doblara la
mitjana de costos durant els dos primers anys de vida (Bérard, Le Tiec i
De Vera, 2012). Estudis de cost-efectivitat com els d'Isetta, amb I'eina
telematica petits a casa, ens contextualitzen I'estalvi que representen
aquest tipus de programes de seguiment per la morbiditat dels pacients

prematurs, sobretot durant el primer mes de vida (Isetta, 2013).
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B 06 Les conclusions i linies
de futur

“Que comic que era, quan era un titella! | que
content que estic d’haver-me tornat un nen
com call...”

Text extret del llibre Les aventures d’en Pinotxo. Historia d'un
titella de Carlo Collodi, edicié del 2016, pag 197
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6. LES CONCLUSIONS I LINIES DE FUTUR

En aquest Ultim apartat, s'exposen les conclusions dels
resultats obtinguts a partir de les aportacions dels dos
estudis realitzats en aquesta tesi, que han permés donar resposta als

objectius que s’havien establert.

Conclusions que, amb I'anim de dotar-les d'una estructura, s'han

agrupat en quatre apartats diferents:

En el primer, Alta precog.. experiéncies i necessitats de pares,
mares i nadons, els resultats han aportat un valuds i extens coneixement
sobre les necessitats dels nadons prematurs, pares i mares a l'alta

precog aixi com les seves experiencies i percepcions abans de l'alta.

El segon, Programa d’e-Salut per al sequiment de l'alta precog del
nado prematur, recull els aspectes més rellevants sobre el seu disseny,

desenvolupament, implementacié i avaluacié.

En el tercer, Produccio cientifica generada fins al moment, es
deixa constancia de la presentacié de diferents posters per donar a

coneixer el procés i algun resultat de la investigacio.

I, finalment, Algunes expectatives i linies d’ampliacio, presenta
algunes limitacions trobades en la realitzacié d'aquest estudi, i algunes

expectatives practiques i ampliacions a les quals pot donar lloc.
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6.1. ALTA PRECOC... EXPERIENCIES I NECESSITATS
DE PARES, MARES I NADONS

Els nadons prematurs necessiten d’'un seguiment a l'alta

precog

Aquest seguiment permet un encavalcament entre la unitat de
cures intensives neonatals i els serveis de salut comunitaris i/o privats
de pediatria general per donar suport a la cura del nadd, suport
emocional i escolta activa als pares i mares d'aquests nadons, aixi com
avaluar la correcta evolucié clinica del nad6 prematur per part de

professionals de la salut especialitzats en cuidar el nadé prematur.

El part prematur és un trencament brusc de les expectatives i

il-lusions de molts pares i mares

La confirmacié d'aquest part prematur genera sentiments de
culpa i temor en relacié6 amb el benestar del nado, aixi com incertesa
sobre la seva viabilitat i el seu procés de salut/malaltia. A més a més,
basant-nos en la teoria d'adaptacié al rol matern de Ramona Mercer,
que postula que el procés de vinculacié pares-nadé comenga durant
I'embaras, el part prematur fa que aquest procés de vinculacié quedi
estroncat. Per aixo, els pares han de comencar a crear i enfortir aquest
vincle durant I'estada a la unitat de cures intensives neonatals, on el
personal assistencial té la responsabilitat de contribuir a enfortir-lo
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mitjangant la promocié de mesures que afavoreixin el contacte entre
pare, mare i nadd, com poden ser el métode cangur, la lactancia
materna, la transferencia de coneixements sobre com tenir cura del
nadd prematur o generar oportunitats per reunir el triangle mare-pare-

nadd com ara el rooming-in.

El protagonisme del pare

Després del part prematur, el nad6 ingressa a la unitat de cures
intensives neonatals, moment en qué el pare adquireix un gran
protagonisme en relacié amb la mare, ja que és ell qui veu per primer
cop la unitat de cures intensives neonatals i coneix el personal que
tindra cura del seu nadd, a més de rebre informacid sobre |'estat de

salut/malaltia del seu nadd i les seves perspectives a curt i llarg termini.

Rellevancia del vincle infermera - pares - nadé

En aquest moment s'inicia el vincle infermera-pare i nad6 que més
tard, quan la mare pugui accedir a la unitat de cures intensives
neonatals, també l'incloura a ella. Aquest vincle a quatre bandes es crea
i s'enforteix al llarg de I'ingrés del nad6 i permet generar una relacio de
confianca que dona lloc a la transmissio de coneixements entre
infermera i pares, indispensable perqué puguin assolir el seu rol de

protagonistes i tenir cura del seu nadd. Durant I'estada a la unitat, els
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pares de nadons prematurs viuen emocions canviants i contradictories
similars a les experimentades en una muntanya russa, amb molts alts i
baixos. El suport que els ofereix infermeria a peu d'incubadora és vital i
alimenta la seva confianca envers els professionals d'infermeria, a més
d'ajudar-los a fer front a I'estres i I'ansietat que els genera I'ingrés del

nadd prematur.

Importancia de la transferéncia de coneixements

Els coneixements adquirits durant l'ingrés, per mitja de la
transferencia de coneixements entre infermera i pares, fa que aquests
es converteixin en els protagonistes de tenir cura del seu nadd
prematur, posicio que fins al moment havia tingut la infermera. S’ha vist
al llarg de l'estudi que la promocié del rooming-in, aixi com les
habitacions de prealta, ajuden a enfortir aquest apoderament i

confianca en els pares i mares.

L'apoderament dels pares és vital per a I'alta precog

Aquest apoderament és vital perqué els professionals que
treballen a la unitat de cures intensives neonatals plantegin als pares
I'alta precog. Una dada significativa que hem pogut coneixer és que els
pares viuen l'alta preco¢ de manera diferent, que en gran mesura depéen

de com hagi estat el vincle infermera-pacient, I'experiéncia
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salut/malaltia del nadd, i dels coneixements i confianca adquirits pels
pares durant |'estada a la unitat de cures intensives neonatals. Aix0 ens
fa pensar que els pares, mares i nadons que hagin tingut una curta
estada a la unitat de neonats com a conseqliéncia de la maduresa i
estabilitat clinica del nado, gairebé no hauran tingut temps per generar
un fort vincle infermera-pares-nadé, motiu pel qual, tot i no haver viscut
una experiéncia tan traumatica com els pares de prematurs extrems,
moltes vegades poden experimentar una falta d’apoderament i de

confianga en les cures del seu nadd prematur.

Programes de seguiment, resposta a les necessitats de pares i

nadons prematurs

Hi ha algunes necessitats que han de ser cobertes un cop els
nadons son donats d'alta preco¢ de la unitat de cures intensives
neonatals. Algunes d'elles exigiran un control a curt termini, durant
aproximadament el primer mes després de I'alta hospitalaria, i d'altres
requeriran un control a llarg termini, com a minim durant el primer any
de vida. Els programes de seguiment de I'alta precog del nadé prematur
han demostrat ser eficacos per cobrir les necessitats a curt termini i per
vetllar pel correcte seguiment de les necessitats a llarg termini, instruint
els pares i recordant-los la seva importancia per a la salut i

desenvolupament del nado.
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A curt termini, cal controlar i seguir el pes, longitud, perimetre
cranial, temperatura, alimentacié, miccions i deposicions, aplicacié de
les cures basiques, seguiment del desenvolupament, patrons de son,
detecciod de signes i simptomes d'hiperbilirubinemia, sépsia i destret
respiratori d'aquests nadons, aixi com la medicacio, els fortificants i les
vitamines pautats pels neonatolegs. També cal tenir en compte les
necessitats emocionals dels pares i resoldre els dubtes que els genera
tenir-ne cura. A llarg termini, cal fer un seguiment del desenvolupament
d'aquests nadons prematurs, a més a més de screenings auditius i
oftalmics, prestar atencid al vincle pare-mare-nadé i oferir
assessorament sobre la importancia de les immunitzacions. Algunes de
les necessitats també estan relacionades amb la seguretat del nadé, i el
suport social i familiar. El seguiment de I'alta precog del nadé prematur,
conjuntament amb les visites de pediatria rutinaries, aconsegueixen
cobrir totes les necessitats dels nadons prematurs i els seus pares a I'alta

de la unitat de cures intensives neonatals.

El seguiment de l'alta preco¢ del nad6 prematur per part de
professionals d'infermeria permet que aquests pares, mares de nadons
prematurs se sentin recolzats i segurs quan tenen cura del seu nad6 un

cop son a casa.
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6.2. PROGRAMA D'E-SALUT PER AL SEGUIMENT DE

L'ALTA PRECOC DEL NADO PREMATUR

Eines telematiques com e-Prematur permeten fer, conjuntament
amb un programa de videoconferencies, el seguiment de l'alta precog
d'aquells pares, mares i nadons prematurs que tenen una corba de pes
positiva, estan estables clinicament i s'alimenten correctament per boca.
Cal tenir en compte que els pares d’aquests nadons han de residir a

prop d'un hospital amb urgéncies pediatriques.

La satisfacci6 amb el programa mostrada pels pares, mares i
infermeres ens fa pensar que els pares estan disposats a utilitzar

programes basats en eines telematiques.

Els pares i mares usuaris d'aquest programa s’han sentit
acompanyats, segurs i tranquils quan se'ls ha donat l'alta precog. El
programa permet que el seguiment el facin infermeres especialitzades
en cuidar el nad6 prematur i directament vinculades amb la tasca
assistencial a la unitat de cures intensives neonatals. Aixo fa que els
pares, mares i infermeres hagin establert un vincle de confianca previ al
programa de seguiment, i que aquestes Ultimes coneguin la historia del

nadd i els seus pares durant la seva estada a la unitat.
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Utilitzar e-Prematur

Disposar de dues opcions per accedir a e-Prematur, una app
mobil i un suport web, ha incidit positivament en I'adherencia al
programa i la seva facilitat d'ds. Aquesta facilitat ha permes a la major
part de pares i mares adherits al programa elaborar un registre minucios
dels controls establerts per la infermera responsable del programa. Els
pares han viscut la introduccié de les variables de control com un win-
win. Per un cantd, els pares i mares introduien les dades a e-Prematur,
la qual cosa els permetia mantenir una organitzacio per tenir cura del
seu nado, i alhora possibilitava a les infermeres del programa avaluar el
progrés del nado i poder-los oferir un feedback setmanal d'aquest

progrés, que aporta als pares seguretat i tranquil-litat.

Les infermeres han valorat e-Prematur com un programa que
destaca per ser visual, senzill i intuitiu. Aixo ha facilitat el seguiment dels

nadons a les infermeres encarregades del programa.

Les videoconferéncies: cara a cara amb els pares

Les videoconferencies setmanals han estat valorades per pares,
mares i professionals com una fraccié essencial del Programa d’eSalut
per al seguiment de l'alta preco¢ del nadd prematur. Aquestes
videoconferencies, fetes amb el programa Skype, aporten als pares i

mares de nadons prematurs confianca i credibilitat envers els
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professionals que fan el sequiment, fet que és crucial per a una bona

adheréncia al programa.

Les infermeres creuen que és de vital importancia fer aquestes
videoconferencies setmanals per tal de completar I'avaluacio del nadé i
els pares, i consideren de gran importancia poder complementar les
dades eminentment quantitatives recollides gracies a e-Prematur amb
la informacié qualitativa que aporten els pares i mares durant les
videoconferencies. A més a més, els permet oferir suport emocional i
una escolta activa a aquests pares i mares de nadons prematurs, que

repercutira directament en el benestar tant dels pares com del nadé.

Pares, mares i infermeres estan tots d'acord que les

videoconferencies aporten un valor afegit al programa.

La prevencié: un punt fort del programa

Poder accedir amb facilitat a un professional especialitzat a tenir
cura del nadd prematur per mitja de la missatgeria interna o de les
videoconferencies setmanals, ha fet que els pares i mares inclosos en el
programa preferissin fer servir I'eina telematica per resoldre dubtes i
problemes de salut tant de la mare com del nadd, en comptes d'anar al
pediatre de capcalera com fan els que no disposen del programa, amb
el risc que suposa exposar un nadd prematur en el seu primer mes
immediat a l'alta a sales d'espera congestionades de nadons i nens de
diferents edats amb possibles processos de malaltia. El programa, a més
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a més ajuda a descongestionar els serveis d'urgencia i les consultes de
pediatria, ja que permet donar resposta a la major part de dubtes i
inquietuds dels pares d'aquests nadons prematurs. Al mateix temps,
també permet promocionar conductes preventives de salut i detectar
amb rapidesa problemes clinics, la qual cosa pot evitar o reduir en
alguns casos les visites a urgencies o els ingressos hospitalaris. Tot i que
ens caldria una mostra molt més amplia per poder-ho afirmar, el nostre
estudi sembla corroborar les premisses d'altres estudis en relacié amb
la reduccio de visites a urgencies, ingressos hospitalaris, trucades a les

UCIN i un major augment de pes a la llar.

Encerts i aspectes de millora del programa

Els pares i mares van deixar constancia durant I'estudi de la seva
satisfacci6 general amb el registre dels controls i amb les
videoconferencies. De tota manera, pero, van detectar que el registre
dels controls de vomits i regurgitacions, hores de son i sortides de casa
no eren tan senzills d'omplir com els anteriors. Els pares i mares
proposen facilitar la visibilitat de I'apartat de consells als pares i millorar

el disseny poc agradable de I'apartat de missatges.

Les infermeres han comunicat la seva satisfaccié pel que fa a la
facilitat de seguiment que proporcionen els grafics generats per e-
Prematur, aixi com la parametritzacio de les alarmes. Tot i la valoracio

positiva que fan, proposen optimitzar el contingut dels missatges
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d'alarma perque aportin més informacio sobre la dada que ha provocat
I'alarma i poder millorar aixi la velocitat de resposta per part dels

professionals de la salut.

Les propostes de millora dels professionals d'infermeria i les dels
pares i mares de nadons prematurs passen per expandir aquest
programa de seguiment a nadons sans i a prematurs amb necessitats
de tecnologia o patologies complexes a l'alta. També creuen que cal
deixar a criteri dels professionals de la salut la durada del seguiment

dels nadons segons les seves necessitats i les dels seus pares.

La satisfaccié mostrada per pares, mares i infermeres i la possible
disminucié de les visites a urgencies ens porta a plantejar a les
institucions la necessitat d'incorporar aquests programes a la seva

cartera de serveis.

6.3. PRODUCCIO CIENTIFICA GENERADA FINS AL

MOMENT

A les V Jornades R+D+I en Tic i Salut que es van fer a Girona el 5
i 6 de juny de 2014, es va presentar el poster Project for an e-health

follow-up program for the early discharge of premature infants.

Rull E, Acebedo MS i Roldan-Merino J.(2014, Juny) Project for

an e-health follow up program for the early discharge of
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premature infants. Poster presentat a les V Jornades R+D+I en

Tic i Salut, Girona, Espanya.

L'any 2015, durant la 1a Jornada d'Innovacié a I'Institut Catala de
la Salut, es va presentar un altre poster sota el nom Programa d'e-salut

per al seguiment de I'alta precog del nad6 prematur.

Rull E, Acebedo MS, Ferré M, Roldan-Merino J, Porta R,
Capdevila E i Riba M. (2015, gener) Programa d'e-salut per al
seguiment de l'alta precog del nado prematur. Poster presentat
a la 1a Jornada d'Innovacid a |'Institut Catala de la Salut,

Barcelona, Espanya.

Finalment, el congrés 5th International Conference on Medical
Informatics and Telemedicine, ha acceptat la presentacié del poster
titulat Development of an e-health tool for the follow up of early

discharge premature babies: e-Prematur.

Rull E, Ferré M, Acebedo MS, Roldan-Merino J i Equip e-
Prematur. (2017, Agost) Development of an e-health tool for
the follow up of early discharge premature babies: e-Prematur.
Poster per al congrés 5th International Conference on Medical

Informatics and Telemedicine, Praga, Republica Xeca.
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S'assistira en categoria de ponent invitada a la taula d'innovacié
en infermeria que s'efectuara en motiu del XXVI Congreso de
Neonatologia y Medicina Perinatal, i en el VI Congreso de la Sociedad
Espafiola de Enfermeria Neonatal. On també ha estat acceptat |'abtract
titulat << Percepcion y satisfaccion de los padres con el programa de e-
salud para el seguimiento del alta precoz del nifio prematuro>>. També
s'esta treballant en la presentacio dels resultats de la investigacié a la

revista Anales de Pediatria.

6.4. ALGUNES EXPECTATIVES I LINIES D'AMPLIACIO

Aquest estudi representa un punt de partida molt atractiu per a la
seva replicacié en altres unitats de neonats amb més carrega
assistencial. Caldra fer més estudis per superar les barreres de les
direccions i gestions hospitalaries, i contrastar els efectes clinics, de
cost-efectivitat i impacte en relacié amb I'Us de serveis d'atencié medica
dels programes de seguiment de I'alta precog del nadé prematur basats

en eines telematiques i complementats amb videoconferencies.

Tal com van plantejar els pares, mares i professionals d'infermeria
quan se'ls va preguntar per les expectatives de futur del Programa d'e-
Salut per al seguiment de lalta preco¢ del nadd prematur, la
implantacié del programa a la cartera de serveis de les unitats de cures
intensives neonatals els aportaria un valor afegit i més qualitat de servei.

A més a més, el programa podria ampliar-se per fer possible el
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seguiment del nadd prematur amb patologia complexa o amb

necessitats de tecnologia al domicili, i també el del nado sa.

Seria interessant poder integrar l'eina telematica al sistema
informatic dels hospitals a fi i efecte que fos possible consultar els
registres clinics del nadd prematur. També se li podrien incorporar
wereables per al control del color de la pell, o que ajudin a detectar
postures incorrectes durant l'alletament o facilitin el control de les
constants vitals del nadd en aquells casos que fos convenient a causa

de les seves condicions cliniques.

Com mostren les nostres conclusions, la confianca que es genera
entre pares i infermera durant I'ingrés del nad6 i en el periode de
seguiment de I'alta precog és de vital importancia. Es per aixo que es
proposa que la figura de la infermera a carrec del programa de
seguiment sigui una persona lligada a I'activitat assistencial de la unitat
de cures intensives neonatals amb la qual els pares s'hagin pogut
familiaritzar durant el temps d'ingrés, que conegui la historia del nadé
i amb una dilatada experiencia i base de coneixements en la cura del

nado prematur.

Una altra proposta és realitzar més estudis que ens parlin sobre
I'acceptacio de I'Us de la telemedicina per al seguiment de I'alta precog
del nado6 prematur per part dels professionals de la salut que treballen
a les unitats de cures intensives neonatals. Coneixer el grau d'acceptacio

i 'opinié sobre els punts forts i els aspectes susceptibles de millora ens
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permetria tenir una perspectiva clara sobre el possible éxit en la
implementacié del programa, i conéixer els elements facilitadors o en
contra d'aquesta iniciativa a fi i efecte de poder trobar una solucié o

alternativa.

Finalment, aprofundir i ampliar algunes de les qlestions que han
emergit en els dos estudis presentats en aquesta tesi, ajudara a

augmentar el coneixement infermer.
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I Annexes

“Es feia tot sol una barqueta per travessar
I'ocea. Fa més de quatre mesos que aquell
pobre home volta pel mén buscant-te. | com
que fins ara no t’ha pogut trobar, se li ha ficat
al cap que t’ha d’anar a buscar als paisos
llunyans del nou mén.”

Text extret del llibre Les aventures d’en Pinotxo. Historia d'un
titella de Carlo Collodi, edicié del 2016, pag 104
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ANNEXES

ANNEX . CARTA DE BENVINGUDA A L'ESTUDI

Benvolguts i ,

Els convidem a formar part del projecte de recerca Programa d‘eSalut per a I'alta precog¢ del

nado prematur.

Dins aquesta carpeta d'informaci6 sobre I'estudi trobaran, el full d'informacié al pacient. El full
d'informacié al pacient els proporcionara informacié sobre la investigacié aixi com el que se'ls hi

demanara fer si decideixen participar.

En resum, I'estudi pretén corroborar I'eficacia de I'alta precog en el nadd prematur incorporant les
noves tecnologies, aixi com evidenciar els beneficis que aquesta aporta al nadd, la millora de

I'ansietat paterna i I'afavoriment del vincle parental.

L'investigadora principal, Elisenda Rull i el seu equip investigador format per metgesses e
infermeres de la unitat de Neonats de I'Hospital Universitari Quiron Dexeus, estaran disponibles
per a respondre qualsevol pregunta que puguin tenir i per esbrinar si estarien interessats a
participar. No obstant aixo, si vostés tenen qualsevol pregunta mentrestant, si us plau no dubtin

en posar-se en contacte amb ella per correu electronic o per teléfon:
e-mail: e.prematur@gmail.com

Telefon: 932274747 ext: 20200

Gracies pel seu temps i consideracié d'aquest projecte de recerca.

Els meus millors desitjos,

Elisenda Rull Bes, RN, MNSc
Infermera neonatal

Unitat de Neonats

Hospital Universitari Quirén Dexeus
¢/ Sabino Arana, 5-19

08028 Barcelona, Estat Espanyol
Teléfon: 932 27 47 47 ext: 20200
e-mail: e.prematur@gmail.com
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ANNEX II. FULL D'INFORMACIO PER A PARES I MARES
SOBRE EL PROGRAMA eSALUT PER AL SEGUIMENT A
L'ALTA PRECOC DEL NEN PREMATUR

Com a progenitor o tutor legal de ............... se li ofereix la
possibilitat que el seu fill participi en un estudi sobre el programa de

seguiment de I'alta precog

El document present conté informacié pels pares i mares del pacient,
amb l'anim d'aclarir la nostra rad d'estudi, aixi com, s'adjunta el
consentiment informat a signar per a la inclusié del pacient dins
d'aquest. Davant qualsevol dubte sol-liciti més informacié a qualsevol

dels membres de I'estudi.

L'investigador principal d'aquest estudi és la Sra. Elisenda Rull, qui ha
format un equip en el que col-laboren un gran nombre de professionals

experts en la recerca i en el tenir cura del nadd prematur.

Si el seu fill participa en aquest estudi, voste rebra una copia d'aquesta

fulla d'informacié i dues copies del consentiment signat. Si accepten a
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participar, una de les copies signades del consentiment informat sera

per a I'hospital i I'alta per als pares.
Qui pot participar en aquest estudi

Els pacients inclosos dins l'estudi seran aquells nadons nascuts
prematurament (<37 setmanes), ingressats en el servei de
Neonatologia de I'Hospital Universitari Quirén Dexeus, EPM superior a
35 setmanes, pes en el moment de I'alta superior a 1800g fins a 2100g,
amb estabilitat clinica, alimentacié efectiva per boca i corba ascendent
de pes, amb pares residents en un radi proper a 40 km d'un hospital

amb urgéncies pediatriques que signin el consentiment informat.

No podran participar tots aquells nadons prematurs que presentin
patologia rellevant, o amb risc vital, pares amb dificultat idiomatica,
aquells pares de prematurs que no s'encarreguin personalment de tenir
cura del nad6 i tots aquells pares que no tinguin accés a ordinador,

tablet o smatphone amb connexio a internet.

Objectius de I'estudi

. Explorar les vivencies i necessitats d'atencio a l'alta dels nadons

prematurs i els seus pares.

. Dissenyar, desenvolupar, implementar i avaluar el Programa

d’'eSalut per al seguiment de I'alta preco¢ del nadé prematur.
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Com es realitzara I'estudi

En primer lloc, s'efectuara una seleccié dels nadons que compleixin els
requisits per entrar dins I'estudi, i se'ls oferira als progenitors o tutors
legals la possibilitat d'entrar a formar part d'aquest. Aquesta seleccio
sera efectuada pels neonatolegs i infermeres encarregats del Programa
de seguiment de l'alta preco¢ del nadé prematur de la UCIN de forma

conjunta.

Als progenitors o tutors legals dels nadons seleccionats se'ls facilitara
informacio verbal sobre el programa aixi com se’ls donara aquest full
informatiu sobre el mateix juntament amb el consentiment informat per
escrit. Es demanara que per a entrar a |'estudi els progenitors o tutors
legals firmin dues copies del consentiment informat. Una copia
romandra a I'Hospital mentre que l'altra estara en propietat dels

progenitors o tutors legals del nadé.

Se'ls facilitara la contrasenya d'accés a l'area restringida de pares i
mares de 'eina telematica, aixi com es realitzara una sessio formativa
del maneig de I'eina i informacio basica en relacio al tenir cura del nado

prematur a l'alta precoc.

Un cop al domicili, els progenitors o tutors legals tindran a plena

disposicié I'eina telematica que els facilitara la tasca de recollida de
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dades diaries, gracies a la grafica de seguiment elaborada per un pull
de professionals experts en les cures del nad6 prematur. Aquest suport
facilitara la transici6 de I'hospital a casa, donant als pares i mares
seguretat i confianca en el fer del dia a dia amb el seu nad6. Davant de
dubtes o eventualitats, els pares tenen a la seva disposicié una via de
comunicacié oberta a traves de missatgeria electronica amb la

infermera a carrec del seguiment.

Per un altre cantd, cada setmana, previ acord amb els progenitors
s'efectuara una videoconferéncia per part de personal d'infermeria
especialitzat en el tenir cura del naddé prematur encarregat del
programa de seguiment per a avaluar de forma directa I'estat del nen i
detectar signes d'alerta, aixi com efectuar I'educacid sanitaria que
sol-licitin els pares o que la infermera consideri pertinent. L'Us de I'eina
telematica i les videoconferencies tindran lloc fins a l'alta definitiva del
nado. Les dades obtingudes a través de I'eina telematica aixi com els
resums grafics generats setmanalment per aquest seran d'Us per el

nostre estudi, tractats sempre amb la maxima confidencialitat.

L'alta es programara un cop es compleixi el mes de |'alta de la Unitat de
Cures Intensives Neonatals, sempre i quan |'evolucié del nadé i els seus
pares sigui l'adient a criteri de les neonatologues i infermeres a carrec

del programa de seguiment. Un cop programada l'alta definitiva del
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nado es sol-licitara que emplenin una enquesta de satisfaccid sobre el

Programa i I'eina telematica. Finalitzara la recol-lecci6 de dades amb

I'organitzacio d'un grup focal amb els pares que hagin participat en la

implementacié de I'eina telematica.

Possibles beneficis i riscos pels subjectes involucrats en I'estudi.

370

Facilitar I'adaptacio a pares, mares i bebe al domicili familiar ja
que és I'entorn ambiental més adequat i segur per a I'0ptim
desenvolupament del bebe, sempre que I'estabilitat clinica ho

permeti.

Disminuir el desgast emocional, economic i familiar que suposa
l'ingrés del nad6 en un Servei de Neonatologia ja que
hospitalitzacions perllongades es correlacionen amb dificultats

en el vincle pare-mare/fill.

Fomentar la lactancia materna en els nens prematurs ja que la
llet materna és I'aliment ideal que els nodreix, els immunitza,
optimitza el seu desenvolupament intel-lectual i els protegeix

de malalties futures.

Les complicacions com a deshidratacions i ictericies severes han
estat descrites en altres programes d'alta preco¢ sense
programes de seguiment i sobretot fent referéncia a nens sans
donats d'alta precog des de maternitats d'altres paisos sense la

nostra xarxa sanitaria.
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. El nostre programa ens permetra efectuar un seguiment
detallat gracies a les dades que els pares ens facilitin emplenat
els camps establerts a la nostra eina telematica, els dubtes que
exposin per mitja del servei de missatgeria interna o les
videoconferencies. En el cas de detectar algun problema clinic
en el nado6 la mateixa infermera seria I'encarregada de facilitar
la informacié als pares i assessorar-los sobre el procediment

d'actuacio ajudant si fos el cas en el reingrés hospitalari.

. Existeixen estudis que han avaluat I'ansietat familiar als
programes d'Alta Precog i aquesta no es veu incrementada amb
un bon programa de seguiment i una correcta formacio dels

pares durant |'hospitalitzacio.

Durada de la prova pilot

La durada total de la prova pilot sera de 18 mesos i el seguiment del
programa es dura a terme durant un mes a partir de l'alta de la Unitat

de Cures Intensives Neonatals.
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Meétodes alternatius disponibles

Si els progenitors o tutors legals declinen I'oferta de participacié en
I'estudi, el bebé seguira rebent 'atencié médica habitual i sera donat

d'alta segons el criteri de I'equip médic de la UCIN.

Suspensio de I'estudi en cas de trobar-se efectes negatius

En cas que els resultats obtinguts evidenciessin efectes negatius en els
participants de I'estudi, I'equip de I'estudi es compromet a la suspensié

immediata del mateix.

Llibertat dels subjectes de retirar-se de la recerca al moment que

ho desitgin

La participacié en l'estudi és voluntaria. Si una vegada inclos dins de
I'estudi, per qualsevol motiu o a qualsevol moment, els progenitors o
tutors legals volen interrompre la seva participacié, podran fer-ho sense
cap tipus de prejudici i sense perdre cap dels beneficis als quals la resta

de nadons tenen dret.

Confidencialitat de la informaci6 dels pacients en la recerca

Els resultats d'aquest estudi podran tractar-se i publicar-se amb

finalitats cientifiques legitimes o presentar-se a grups cientifics. La
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identitat del nado i els seus progenitors o tutors legals es mantindran
de forma confidencial en tot moment. Totes les seves dades seran
tractades confidencialment en compliment amb la llei Organica de

Proteccié de Dades de Caracter Personal (EL 15/1999).

Com seran reportades les troballes de I'estudi

En el decurs de la finalitzacié6 de l'estudi es realitzaran un seguit
d'articles amb la finalitat de donar a coneixer les troballes de I'estudi.
Aquests seran enviats via correu electronic a tots els participants de

I'estudi, tant professionals com no-professionals.

Avaluacio i aprovacio del projecte pel comite d'etica

Aquest estudi ha estat revisat i aprovat pel Comité Etic de Recerca

Clinica de I'Hospital Universitari Quirdn Dexeus.
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ANNEX III. CONSENTIMENT INFORMAT

Nom de I'Estudi: Programa eSalut per al Seguiment a I'Alta Precog

del Nadé6 Prematur.

Participants, progenitors o tutors:

Jo (nom i cognoms)
//Jo (nom i cognoms)
en qualitat de (relaci6 amb el
participant) de (nom i cognoms

del participant) declaro sota la meva responsabilitat que:

He llegit i compres la fulla d'informacié que se m'ha lliurat, he pogut fer
preguntes aclaridores, a l'investigador, sobre I'estudi i he disposat del

temps suficient per valorar la meva decisio.

He parlat amb: (nom i cognoms de

I'investigador)

Comprenc que la meva participacié és voluntaria, i que puc retirar-me
de I'estudi quan vulgui sense haver de donar explicacions i sense que

aixo repercuteixi en l'atencio i les cures posteriors.
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Dono lliurement la meva conformitat per participar en I'estudi i el meu
consentiment per a l'accés i utilitzacié de les dades en les condicions

detallades en la fulla d'informacio.

Investigador o col-laborador:

Jo (nom i cognoms)

en qualitat de (investigador/col-laborador)

declaro sota la meva responsabilitat que:

He informat, segons la fulla d'informaci6 a participants, al sotasignat,

aclarint els dubtes manifestats sobre I'estudi en el qual participara.

Signatura  dels participants, progenitors o tutors legals:

Data:

Signatura de l'investigador:

Data:

375



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

PROGRAMA D'eSALUT PER AL SEGUIMENT DE L'ALTA PRECOC DEL NADO PREMATUR
Elisenda Rull Bes

ANNEXES

Aquest document se signara per duplicat i es quedara una copia

l'investigador i una altra el progenitor o tutor legal del participant

Revocacio
Jo (nom i cognoms)
en presencia del testimoni (nom i
cognoms) de DNI revoco |'autoritzacié a

dalt senyalada.

Signatura del testimoni:

Data:
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ANNEX IV. ENTREVISTA SEMI-ESTRUCTURADA

Bon dia/tarda, soéc Elisenda Rull infermera de la Unitat de Cures

Intensives Neonatals i seré I'encarregada de dirigir aquesta entrevista.

Voste son (nom de la mare) i (nom de la mare) pares d’en (nom del

nado prematur). Un nadd prematur nascut amb (n® de setmanes)

setmanes de gestacid que va ingressar a la unitat degut a (motiu

d'ingrés a la UCIN) ara fa (n°® de dies des de |’ ingrés).

Realitzarem aquesta entrevista segons dicta el protocol de I'estudi en el
que lliurement han consentit en participar amb I'objectiu de coneixer
les experiencies, necessitats i opinions dels pares i mares de nadons

prematurs sobre el seu tenir cura i la preparacio a I'alta del nadé.

L'entrevista durara aproximadament una hora. Tenen llibertat absoluta
durant I'entrevista tant de formular preguntes com respostes. Tota la
informaci6 que vostes em revelin sera tractada amb absoluta

confidencialitat.

. Quan van saber que el seu fill seria prematur/a?
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Van poder visitar la unitat de Neonats abans de que nasqués el
seu fill? Si es que si, va contribuir a millorar la seva experiéncia?

['si és que no, els hagués agradat visitar-la abans?

Com dirien que han viscut I'experiencia? Que recorden del

primer cop que van entrar a la unitat de Neonats?

De forma general, com s'han sentit durant I'estada a la Unitat
de Neonats, quins han estat els sentiments predominants

durant el periode d'hospitalitzacié del nadé?

Que en pensen de les normes de la unitat, els horaris d'entrada
per als pares, germans, altres familiars, la informacio previa...?

Canviarien alguna cosa?

Que en pensen sobre la participacio dels pares en el tenir cura
dels nadons? Les infermeres els han animat a participar en el
tenir cura del seu nad¢?

Si és que si, qué proposarien per tal d'afavorir la participacio
dels pares a la UCIN?

Poden explicar-me alguna cosa que creguin que ha anat molt

bé i perque? I alguna cosa que no ha anat bé i perqué?

Ara que ja estan proxims a l'alta, com valoren tota |'experiéncia

viscuda a la Unitat de Neonats?

Quins sentiments els hi genera l'alta proxima del vostre nadd?
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Quines expectatives tenen envers |'alta?

Creuen que el personal de la UCIN els ha traspassat
coneixements suficients per tenir cura del seu nadé a casa? Que

més necessitarien saber o qué els pot ajudar?

En el cas de que ho necessitessin compten a casa amb suport

familiar per a cuidar del nad6?

Que proposarien per tal de millorar la seva experiéncia a l'alta

del nadé?

Preguntes relatives al vincle Mare i Pare (per separat)

Quina ha estat la relacié establerta amb les infermeres, els
metges i els altres pares? Han estat propers? Han afavorit que

pugui estar amb el seu fill?

Quins aspectes de la relacié amb els professionals o de la
organitzacié de la unitat creu que li ha ajudat a vincular-se o a

estar amb el seu fill?

Com li ha afectat tot allo que té a veure amb l'aspecte del seu
fill/a: la incubadora, els monitors, altres aparells, les vies, les
sondes, les tecniques que li han fet, si t'han deixat quedar-te ...

? Que ha predominat més, la por o la seguretat?
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. [la relacié amb el seu fill/a, com I'ha viscut, que I'ha ajudat,

quines coses li han dificultat?
« Com ha viscut el tema de la intimitat?

. Creu que es dona molt més suport a les mares i que els pares
queden relegats a un segon pla? S'ha sentit poc recolzat
emocionalment? Creu que aix0 ha pogut afectar en el vincle

amb el seu fill?

. Hi ha alguna cosa més que li hagi afectat en la relacié amb el

seu fill/a? Si es que si, com creu que es podria millorar?

Donarem per finalitzada |'entrevista. Volen explicar-nos alguna cosa

més. Moltes gracies per la vostra col-laboracio i atencio.
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ANNEX V.QUESTIONARI DE DADES DEMOGRAFIQUES

Qiiestionari de dades demografiques

* Necessari

N

. Si us plau indiqui el nimero de pacient

assignat al nad¢6 a I'estudi *

ex: 001

[

Nom i cognoms *

ex: Maria Camps Pujades

15

>

o

I

~

®

©

10. 1. Sexe *

Carrer *

Codi postal *

Poblacié *

Teléfon de contacte

Mobil de contacte *

E-mail de contacte *

Repetir e-mail de contacte *

Maqueu només un oval.

Home

Dona

N Ty YWD STDe <4 SEEORDIER (4 1R ¢ >0 b QUED 20 (IDCE @RS IR rgp
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11. 2. Relaci6é amb la persona de referéncia *
Magqueu només un oval.

Pare
) Mare
Padrastre o madrastra
) Avilavia
Germal/ana, cunyat/ada
Altres parents
) Servei domestic

Una altra relacié (no de parentiu)

12. 3. Resideix en I'habitatge el seu conjuge o parella? *
Maqueu només un oval.

Si
No

13. 4. Resideix a I'habitatge el seu pare i/o la seva mare? *
Maqueu només un oval.

Si
No

14. 5. Lloc de naixement *

15. 6. Data de naixement *
Exemple: 15 desembre, 2012

16. 7. Quina és la seva categoria d’edat? *
Maqueu només un oval.

17 o menys

18-20

21-29

30-39

40-49

50-59

60 0 més

17. 8. Quin és el seu estat civil actual? *
Maqueu només un oval.

Casat/a
Vidu/a

) Divorciat/a
Separat/a

Solter/a

hitps://docs. google.com/forms/d/ 1qv 1za0Rxmx8CIV eNiHQIpMj_MbIIOC6DHOrQL6IsSPM edit
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18. 9. Nacionalitat *

19. 10. Quin és el seu nivell d’estudis ? *
Maqueu només un oval.

Educacié primaria
ESO, Educacié Secundaria Obligatoria
Batxillerat
Formaci6 Professional de grau mitja o equivalent
Formaci6 Professional de grau superior o equivalent
Diplomatura universitaria, Arquitectura o Enginyeria Técnica, o equivalent
Llicenciatura universitaria, Arquitectura, Enginyeria o equivalent
Estudis universitaris de postgrau, master, MIR o analeg
Doctorat
Cap

20. 11. Quina és la seva situaci6 professional? *
Maqueu només un oval.

") Empresari/aria, professional o treballador/a per compte propi
") Que contracta personal

Que no contracta personal

Assalariat/ada, treballador/a per compte d'altres

Amb caracter fix o indefinit

) Amb caracter eventual, temporal, per obra...

Altres situacions

Ajuda familiar

Membre de cooperatives

Altres

21. 12. Quina és la seva llengua maternal? *
Maqueu només un oval.
) Catala (valencia, mallorqui)
) Castella
Altres

22. 13. Parla altres llengiies?
Maqueu només un oval.

~ ) Catala

) Castella
Anglés
) Francés
Alemany

Altres

https://docs. google.com/forms/d/ 1qv1 zaORxmx8CIV eNiHQIpMj_MbIIOC6DrOrQL6IsSPM edit 314
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23. 14. Quin és el seu estat de salut en general? *
Magqueu només un oval.

") Molt bo
Bo
Regular
Dolent
Molt dolent

24. 15. Nombre de fills (biologics) *

ex:1

25. 16. Quants menors de 18 anys conviuen
actualment amb vosté al domicili (fills de la
seva actual parella, ...)? *
ex: 1

Tecnologia de

B Google Forms

https://docs.google.com/forms/d/ 1qv1zaORxmx8CIV eNiHQIpM;j_Mb9I0C6DrOrQL6Is5PM edit
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ANNEX VI.E-PREMATUR: ENQUESTA DE SATISFACCIO

e-Prematur: Enquesta de satisfaccio

Per a I'equip d’e-Prematur, I'opinié dels pares dels nostres pacients és moltimportant. En aquest
document trobareu un seguit de preguntes rapides de respondre que ens ajudaran a millorar i donar
un millor servei. Moltes gracies per formar part d'e-Prematur!

* Necessari

1. Nom i cognoms del nadé participant a
I'estudi *

2.1. Havies usat mai una eina telematica relacionada amb el control o seguiment de la salut
(seguiment d'alguna patologia, medicament, ...)? *

Seleccioneu totes les opcions que corresponguin.
Si
No
Ns/Ne

3. 2. Com valoraries la formacié rebuda per a aprendre el funcionament de e-Prematur? *
Seleccioneu totes les opcions que corresponguin.

Excel lent
Molt bé
Bé
Regular
Malament
Ns/Nc

4. 3. Com has accedit majoritariament a e-Prematur? *
Seleccioneu totes les opcions que corresponguin.

App mobil
Web

5. 4. Com valoraries la comoditat d'us de I'eina? *
Marqueu només un oval per fila.

Excel-lent Moltbé Bé Regular Malament Ns/Nc

App mobil
Web

https://docs.google.com/forms/d/ 1cHg6 Gzwm CExFUE-GZZmhwIRw93yR937GO05 T 1hrif0d Y/ edit v4
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6. 5. Consideres que te un di: d | ¥ A

¥ q9

Seleccioneu totes les opcions que corresponguin.

Totalment en desacord
En desacord

Ni d'acord ni en desacord
D'acord

Totalment d'acord

7. 6. Creus que e-Prematur, una eina pensada per a realitzar el seguiment de I'alta precog del
nad6 prematur, ha satisfet les teves necessitats? *

Seleccioneu totes les opcions que corresponguin.
|| Totalment en desacord

En desacord

Ni d'acord ni en desacord
| | Dacord

Totalment d'acord

8.7. Com val la funcionalitat dels segiients apartats? *
Marqueu només un oval per fila.

Excel'lent Moltbé Bé Regular Malament Ns/N¢
Tractament médic ) COC DT (@D
Pes (%) ( )
Temperatura C ) C ) C )L (
Alimentacio € D (
VVomits i regurgitacions ) (
Miccions i deposicions () ) C

Hores de son C ) [ C )
Sortides de casa -) C ) ) ( ')
— A S - >
Agenda C ) ( ) ) ( )
Missatges () C G C ( )
Consells pels pares C ) C )¢ )« D D

9. 8. Has trobat molt tedios haver d'introduir les dades a I'eina? *
Seleccioneu totes les opcions que corresponguin.

Totalment en desacord
| En desacord

Ni d'acord ni en desacord
| | Diacord

Totalment d'acord

https://docs.google.com/forms/d/ 1cHg6 Gzwm CEXFUE-GZZmhwIRw93yR937GO05 T1hdf0d Y/edit
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10. 9. Has trobat dtils les vidi ferénci et Is? *
Seleccioneu totes les opcions que corresponguin.

11.10. Com valores el tracte rebut per part dels professionals que treballen en el seguiment

Excel-lent
Molt bé
Bé
Regular
Malament
Ns/Nc

telematic de e-Prematur? *
Seleccioneu totes les opcions que corresponguin.

12. 11. Has tingut alguna incidéncia técnica durant el periode d'us d'e-Prematur? *

Excel-lent
Molt bé
Bé
Regular
Malament
Ns/Nc

Seleccioneu totes les opcions que corresponguin.

13. En cas de ser afirmativa I'anterior resposta, com valoraries I'atencié rebuda?

Si

| No

Ns/Nc

Seleccioneu totes les opcions que corresponguin.

14.12. En general com valores I'experiéncia de poder gaudir d'e-Prematur? *

Excel-lent
Molt bé
Bé
Regular

Malament

| Ns/Ne

Seleccioneu totes les opcions que corresponguin.

Excel-lent
Molt bé
Bé
Regular
Malament
Ns/Nc

htps:/Idocs.google.com/forms/d/ 1cHg6 Gzwm CEXFUE- GZZmhwIRw93yR937GOS T1hrf0dY/edit

34
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15. 13. Creus que hauria de formar part de la cartera de serveis de I'hospital? *
Seleccioneu totes les opcions que corresponguin.
| Totalment en desacord
En desacord
Ni d'acord ni en desacord
D'acord

Totalment d'acord

16. 14. Si us plau comenta totes aquelles coses que creus que es podrien millorar o
incorporar, per tal de que puguem perfeccionar e-Prematur! *

Tecnologia de

B Google Forms

https://docs.google.com/forms/d/ 1cHg6 Gzwm CEXFUE-GZZmhwIRw93yR937GO05 T1hdf0d Y/edit
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ANNEX VII. GUIO DEL GRUP FOCAL PER A PARES I

MARES E-PREMATUR

Bon dia,

Us agraim molt que hagueu acceptat d'acudir a aquesta reunié. Jo soc
Elisenda Rull, doctoranda per la universitat Rovira i Virgili i moderaré

aquest estudi qualitatiu.

Us hem reunit aqui a tots ja que estem molt interessats en conéixer la
vostra opinid i valoracio sobre I'experiencia que heu tingut amb el
Programa d'eSalut per al seguiment de l'alta preco¢ del nado prematur
i/ en concret amb ['eina telematica e-Prematur. L'objectiu és coneixer la
vostra opinié i el vostre grau de satisfacci6 amb el programa i e-
Prematur, a més a més d'obtenir suggerencies que ajudin a millorar-lo
per a poder aplicar-lo a la practica clinica habitual. Precisament us hem
convocat a vosaltres ja que heu format part en I'experiencia pilot del

programa.

La informacid i suggeréncies que ens doneu al llarg d'aquesta reunio

seran usades per a realitzar un analisis exhaustiu sobre el programa i e-
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prematur aixi com per elaborar un informe de millores. La reunio sera

gravada per tal d'evitar que sens escapi alguna idea important.

Com estarem parlant una bona estona, podriem presentar-nos per a

coneixe’'ns una mica; podem fer una ronda de presentacié en la podem

dir de forma breu el nostre nom i el del vostre fill o filla.

Comencem amb la primera pregunta:

390

Quina és la vostra valoracio global sobre la utilitzacio i practica
del Programa d’eSalut per al sequiment de l'alta preco¢ del nado
prematur, concretament les videoconferéncies i I'eina telematica

e-Prematur.

Quines avantatges / beneficis creieu que aporta el programa als
pacients prematurs i als seus pares? Quina puntuacio li donarieu

del zero al deu?

Com va ser aprendre a usar la eina telematica e-Prematur? Heu

necessitat formacio extra per aprendre-la a usar?
Valoreu que és facil, mig o dificil usar e-prematur?

Que tal ha resultat accedir a la informacio del vostre fill, quines

eren les dades que es veien més clares? Us ha faltat alguna cosa?
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11.

12.

13.
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Es facil o dificil accedir a la informacid del vostre fill? Grafics, totes

les dades que vosaltres introduiu ...

Com heu viscut les videoconferéncies setmanals? Han estat
d'ajuda?
Que tal ha estat haver d'introduir les dades? Ha sigut facil o ha

costat?

Hi ha algun aspecte que canviarieu? Per exemple, en quan a la
sistematica d'us? (quan I'eina us demana introduir els parametres,

cada quan es revisen els resultats, ...)

Creieu que el programa acompleix amb la seva funcié de

seguiment del nado prematur i els seus pares?

Considereu que e-prematur en el seu estat actual és util? En cas

negatiu quins canvis realitzarieu?

Quins errors destacaries de e-prematur? Quins han estat els

problemes més destacats?

Se us acut alguna proposta de millora que es pogués incloure?

Trobeu alguna cosa a faltar?

Recolzarieu que aquest programa s'instal-lés definitivament com

a metode de seguiment dels nadons prematurs?
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14. Recolzarieu que e-prematur es pogués adaptar per a realitzar el
seguiment no només de nadons prematurs sind a altres nadons

sans o malalts?
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ANNEX VIII. GUIO DEL GRUP FOCAL PER A

INFERMERES E-PREMATUR

Bon dia,

Us agraim molt que hagueu acceptat d'acudir a aquesta reunié. Jo soc
Elisenda Rull, doctoranda per la universitat Rovira i Virgili i moderaré

aquest estudi qualitatiu.

Us hem reunit aqui a totes ja que com a membres de I'equip clinic del
Programa d‘eSalut per al sequiment de l'alta precog del nado prematur
volem coneixer la vostra opinid i valoracié sobre |'experiéncia que heu
tingut amb el programa i en concret amb I'eina telematica anomenada
e-Prematur. L'objectiu és coneixer la vostra opinié i el vostre grau de
satisfacci6 amb el programa i e-Prematur, a més a més d'obtenir
suggerencies que ajudin a millorar-lo per a poder aplicar-lo a la practica

clinica habitual.

Per a contextualitzar el procés i facilitar el seu analisis, ens interessa
avaluar tots els aspectes que tenen a veure amb el sistema i la vostra

experiencia amb ell; des del moment que vau prendre contacte amb e-
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prematur per primera vegada, el temps i formacié que vau necessitar
per a aprendre a usar-lo, passant per la utilitat del seu maneig per als
pacients prematurs i els seus pares, la qualitat de la informacié que
facilita el sistema, la carrega de treball que va suposar aixi com les
vostres suggerencies de millora del sistema per a poder adaptar-lo a la

practica clinica diaria.

La informacio i suggeriments que ens doneu al llarg d’aquesta reunio
seran usades per a avaluar la eficacia i satisfaccié percebuda pels
professionals amb el programa i e-prematur. La reunio sera gravada per

tal d'evitar que se m'escapi alguna idea important.

Comencem amb la primera pregunta:

1. Quina és la vostra valoracié global de la satisfaccid sobre la
utilitzacié i practica del Programa d’eSalut per al sequiment de
l'alta preco¢ del nado prematur des del vostre punt de vista com
a professionals de la salut? En quins aspectes us baseu per fer

aquesta valoraci6?

2. Quines avantatges / desavantatges aporta el programa respecte
al procediment habitual als pacients prematurs i els seus pares?

Quina puntuacio li donarieu del zero al deu?
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Que tal va ser aprendre a usar la eina telematica? Heu necessitat
formacié extra per aprendre-la a usar? Valoreu que és facil o dificil

usar e-prematur?
Com va ser accedir a la informacio dels pacients? Facil o dificil?

Des del vostre punt de vista, com era interpretar les dades

introduides pels pares?

Considereu que e-Prematur és util per a la presa de decisions

cliniques? Quina puntuacié li donarieu del zero al deu?

Com ha estat la vostra experiencia en relaci6 amb el format, la
programacio de tasques, la gestid d'alertes, .. de leina
telematica? Canviarieu la sistematica d'us? En referencia a cada
quan l'eina demana introduir els parametres, cada quan es revisen

els resultats, ...

Com ha estat fer el seguiment per mitja de videoconferéncies?
Creieu que permet fer un correcte seguiment del pacient i la seva
familia? Podrien substituir les videoconferencies a les visites

domiciliaries?

Creieu que e-Prematur acompleix amb la seva funcid de

seguiment del nad6 prematur?

Recolzarieu que aquest programa s'instal-lés definitivament com

a metode de seguiment dels nadons prematurs?
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12.

13.

14.

15.
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Considereu que e-Prematur en el seu estat actual és til per als

professionals? En cas negatiu quins canvis realitzarieu?

Quins errors destacaries de e-Prematur? Quins han estat els

problemes més destacats?

Se us acut alguna proposta de millora que es pogués incloure?

Trobeu alguna cosa a faltar?

Com creieu que s’hauria d'implementar aquest programa dins la

nostra unitat?

Penseu que el programa pot ser Util per a altres nadons sans o

malalts fent algunes modificacions?
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ANNEX IX. CAPTURES E-PREMATUR

Wed6 remotn Premate | Coniguaci | Ayoda | Cerrar Seén
QO rabeiia

Trabajamos para mejorar la calidad asistencial

Agenda

Controla tu dia a dfa, tomas de medicamentos, citas médicas, evolutivos programados y otros eventos
que necesites...

Evolutivo
Introduce y compara datos de tu evolucién sobre tu salud, mantén el control de tus constantes,
analfticas y autocontroles...

Tratamiento
Encuentra toda la Informndén relacionada con los medicamentos que tienes prescritos y crea tus
propios tratamientos...

2 Mensajes Consejos Mis Datos
Recibe informacién directa de tu Biblioteca. Rellena tus datos de contacto o
profesional sanitario, avisos

los de tutor.
sobre tu salud....

(+34) 695 495 660 | soporte.salud@nabelia.es | Acerca de | Condiciones legales | 3.6.9.2| Optimizado para Chrome

Nads Prematur Prematur | Configuracién | Ayuda | Cerrar Sesidn
O s (i) Datos Clinkcos 2 Tratamiento

7) Consejos

Datos Personales del Paciente

Paciente
Nombre*  Nadé 1° apellide" Prematur 2% apelido  Prematur
NIF/NIE | 12345678A Género (Mosclino 3 Fechanac* | 07/06/2017
] E— Y - a—
Usuario NadPre01 Direccién @ |
Poblacién Provincia

Persona de Contacto

Nombre | Mare P apetido [ prematur 2+ apetido | Prematur
NIF/NIE | 12345678A Vinculo | Padre/Madre B Teléfono
Mévil | 123456789 Email | e.prematur@gmail.com

Datos asistenciales

Nebistorie® 123456789 Tia Sanitaria ]

C Att Primaria Otro centro asist.

Centro sanitario | HOSPITAL UNIVERSITARI VALL T

Contactos Asociados

(+34) 695 495 660 | soporte: salud@nabelia.es | Acerca de | Condiciones legales | 36.9.2  Optimizado para Chrome
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Nodb Prematur Prematur | Configuracion | Ayuda | Cerrar Sesion
OF " C o A 2) Comoln

Datos Clinicos

Tipodelactancia LA/ LM en biberén

o I [ Hrnana [oomman [Frm |
Procedencia (Seecdonswacpctn- 1)
Motiva deingreso
o [ s [ s ]
Reanimaciéa en sala de partos Peso sl nacer (g) | it st rscer am) | Perimeteo cransst m)
Grupo sanguineo [ Selecione ura opcién_ DR i)
L ] to %) Tipodeparto ( Seleccions una opcdn_ B

smm.".[j Gestacién (Selecconemacpcon- 3 m.m[j =] j

Fecha de alta | DD/MM/AA,|  Exploraciti fisica (‘Seteccione una opcin.. 3

(+34) 635 495 650 | soporte salud@irabelia.es | Acerca de | Condiciones legales | 35.92| Optimizado para Chrome

Nadd Prematur Prematur | Configuracion | Ayuda | Cerrar Sesion

Tratamiento [uevo veariort | TP

Tratamientos activos
Prescritopor  Nombre Principio activo Adherencia
( r VITAMINA D3
Q VTANADS vITAMINAB12 caEE——— ~
( r GLUTAFERRO 170
gom caEE——
Q eenno o FERROGLICNA SULFATO ~
Tratamientos NO activos
Prescrito por  Nombre Principio activo Adherencia

(+34) 695 495 660 | soporte.salud@nabelia.es | Acerca de | Condiciones legales | 3.6.9.2 | Optimizado para Chome
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Parat

Asunto*

(méx. 3500 caracteres)

Adjuntos

Seleccione un archivo.

Configuracién | Ayuds
[

O mExmmrsy

Fuolutive Oesde [07/05/2017 | v (10062017 | (O

Or= Peso

Peso ()

1800
07082017 11:00 08/0672017 11:00 12/06/2017 11:00

Registros e pegwo)

Fecha Peso (gr) Observaciones

12/06/201711:0000 1975 Pesa la farmacia, vestit amb un pelele (40g) i un bolquer net (19g)
09/06/20171100.00 1875  Pesat pel pediatra

07/06/201711:00:00 1800

(+34) 695 495 660 | soporte.salud@nabelia.es | Acerca de | Condiciones Legales | 36.9.2| Optimizado pars Chrome
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Nadt Prematur Prematur | Configuracion | Ayuda | Cerrar Sesion

O @) Consejos

Fuolutve Oesde [07/05/2017 | hasta [10/06/2017
0"’"“"‘“"

36,650
38625
38,600
38575
Temperatura
36550 (grados)

36525

36,500
07/08/2017 0855 08/08/72017 0855 00/08/2017 08:55 100672017 08:55

segsos

Fecha
10/06/2017 08:55:00 366 A
09/06/2017 08:55:00 367 uf
08/06/2017 08:55:00 365 7
07/06/2017 08:55:00 366 A

34) 695 495 660 | soporte.salud@nabel

| Condiciones Legales | 3.6.9.2 | Optimizado

Nadd Prematur Prematur | Configuracién | Ayuda | Cerrar Sesién
@) @ Corams

Evolutivo Desde asta (077067207
. .
e Lactancia en biberén Registros Nuevo Registro
Fecha Cantidad (ml) N°detomas Observaciones

07/06/201709:0000 40 1 Una mica més adormit, i costen els Gltims Scc [

e 07/06/201706:0000 40 1 B [l
07/06/201703:00:00 40 1 Li costa acabar-se els Gitims 10cc f
07/06/201700:0000 40 1 Molt bé =

P =

Inicio Fin Horas Frecuencia  Acciones

07/06/2017  06/07/2017  06:00,15:00,21:00, 09:00, 18:00,12:00, 03:00, 00:00 DIARIO ®

(+34) 695 495 660 | soporte.salud@nabelia.es | Acerca de | Condiciones legales | 3.6.9.2 | Optimizado para Chrome
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Evolutivo

@) Vomitosy regurgaciones

Desde [07/05/2017 | Hasta [ 07/06/2017 |

Vémitos y regurgitaciones
segsos
Regurg-  Regurg- Regurg-  Vémitos-  Vomitos-  Vomitos - .
Fech Momento  Aspecto  Color Momento  Aspecto_ Color Observaciones
077062017 . Blanco- ¢ . Blanco-
02:45:00 i st amarillo 5 s amarillo L
!
Inicio Fin Horas Frecuencia Acciones

(+34) 695 495 660 | soporte salud@nabelia.es | Acerca de | Condiciones legales | 36.9.2| Optimizado para Chrome

Evolutivo

Q) tactanciaenbiberén

Nadd Prematur Prematur | Configuraci6n | Ayuda | Cerrar Sesién

Desde
. .
Registros Nuevo Registro
Fecha Cantidad (ml) N°detomas Observaciones
07/06/201709:0000 40 1 Una mica més adormit, i costen els ditims Scc L
07/06/201706:0000 40 1 B #
07/06/201703:00:00 40 1 Ui costa acabar-se els diltims 10cc 4
07/06/2017 00:00:00 40 1 Molt bé L

Pautas Afiadir pautas
Inicio Fin Horas Frecuencia  Acciones
07/06/2017  06/07/2017  06:00,15:00,21:00, 09:00, 18:00,12:00, 03:00, 00:00

DIARID ®

(+34) 695 495 660 | soporte.saludg@nabelia.es | Acerca de | Condiciones legales | 3.6.9.2 | Optimizado para Chrome
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Nads Prematur Prematur | Configuracién | Ayuda | Cerrar Sesidn
Mis Datos

Evolutivo

Desde | 07/05/2017 | Hasta | 07/06/2017

Horas de suefio
Registros
Fecha y y
07/06/2017 02:47:00 07/06/2017 03:51:00 07/06/2017 05:50:00 Tranquil 1
@ o cesuerc ]
Pautas Afaci pautas
Inicio Fin Horas. Frecuencia Acciones
07/06/2017 06/07/2017 20:00 DIARIO @

34) 695 495 660 | soporte salud@nabelia.es | Acerca de | Condiciones legales | 36.9.2 | Optimizado para Chrome

Mis Datos

Evolutivo

Salidas de casa
Registros
Fecha y Hora de salid y gada
08/06/2017 02:49:00 09/06/201711:00:00 08/06/201712:00:00 Passeig pel parc =
08/06/2017 02:48:00 08/06/201716:00:00 17:38:00 =
07/06/2017 02:48:00 07/06/2017 1118:00 07/06/2017 11:39:00 Farmacia [ L
KX
Pautas
Inicio Fin Horas Frecuencia Acciones
07/06/2017 06/07/2017 2000 DIARIO O}

34) 695 495 660 | soporte saludarabela.es | Acerca de | Condiciones legales | 3.6.9.2 | Optimizado para Chrome
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O EErrEry

Agenda

@ rérmaco @ Evento privado Evolutivo

lunes

+20 més

+20 més

+20 més

martes miércoles

6

+20 més
13

+19més +20 més
20

19 més +20 més
27

+19més +20 més

28

junio 2017

jueves

+19més

+19més

+19més

+19més

viernes

+20 més

+20 més

+20més

+20 més

sébado

+19més

+19més

+19més

30

+19 més

24

W& semana

domingo

+19més

+19més

19 més

+19més

25

PROGRAMA D'ESALUT PER AL SEGUIMENT DE L'ALTA PRECOC DEL NADO PREMATUR

(+34) 695 495 660 | soporte salud@nabelia.es | Acerca de | Condiciones legales | 36.9.2| Optimizado pars Chrome

Banyar un nadé

s ko st

goseEn
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ANNEX X. CAPTURES APP E-PREMATUR

)
W

2:04 33

)
=3
W
&

2:04 @ 33

e-Prematur
Autocontrol Paciente

nabelia

Usuario

Contrasena

Iniciar sesion

Olvidé mi contrasefia

NOSPITAL BUVERSITARI

QuIRON

Dexeus

332

2:56 Gal = il 9 50

< Evento - Nuevo GUARDAR

VA 12:00
mié Lactancia en biberon
06/2017 [P A Tipo:

Micciones y deposiciones
15:00 Analitica

Fecha: 07—06-2017‘ 02:56‘

Lactancia en biberén
17:55 Titulo:

Micciones y deposiciones
18:00

Lactancia en biber6n Observaciones:
20:00

Horas de suefio
20:00 Adjuntos:

Salidas de casa
20:55

Micciones y deposiciones
21:00

Lactancia en biberén
23:55

Micciones y deposiciones
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2:54 Gl 3 = 0 =50 2:55 Gl

Nadé Prematur Prematur b

< Controles

@
=
O
@
©

Peso
Agenda

Temperatura
Controles

Lactancia en biberén

Tratamiento

Mensajes

Vomitos y regurgitaciones

Consejos Micciones y deposiciones

Acerca de... N
Horas de suefio

Salidas de casa

Cerrar sesion

2:55 al

< Temperatura

0

Temperatura Peso
Registrar control Registrar control
Pautas o Pautas oo
07/06/2017 - 06/07/2017 07/06/2017 - 06/07/2017
Todos los dias @ lun - mié - vie
08:55 11:00
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2:55 al 2:55 Gl

€ Lactancia en biberén < Vomitos y regurgitaciones

Lactancia en biberén Vémitos y regurgitaciones
Registrar control Registrar control
Pautas -+ Pautas -+
07/06/2017 - 06/07/2017 A
Todos los dias Programe los alarmas para /
18:00 00:00 15:00 06:00 03:00 @ 9 " L e 7
12:00 21:00 09:00 este avtocontrol...

2:55 Gal 2 2:55

< Micciones y deposiciones < Horas de sueno

Micciones y deposiciones Horas de sueiio
Registrar control Registrar control
Pautas -+ Pautas -+
07/06/2017 - 06/07/2017 07/06/2017 - 06/07/2017
Todos los dias @ Todos los dias
08:55 02:55 14:55 23:55 20:55 20:00

05:55 11:55 17:55
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2:58 Ll 3 F w49 2:55 Gal

< Tratamiento ANADIR < Salidas de casa

Activos @

7. Vitamina d3 Salidas de casa

¥ (0.0-0.3-0.0)
Registrar control

Glutaferro 170 mg/ml
(0.0-0.2-0.0)

Pautas -

07/06/2017 - 06/07/2017
Todos los dias
20:00

2:55 Gl = il Cm 50 2:55 al

< Mensajes < Consejos

RECIBIDOS ENVIADOS Com banyar al nadé

Com calcular I'edat corregida

., Nuevo tratamiento 07-06-2017 Com calmar el plor
Bl No-Reply
Com fer el massatge
«» Nuevo tratamiento 07-06-2017 Com prendre la temperatura la febre
2]
No-Reply

Com preparar els germans grans
Comrealtizar un bon rentat de mans
Com vestir el nad6 a casa
Consells lactancia artificial
Consells lactancia materna

Cures centrades en el desenvolupament a
casa

Desenvolupament del nadé
Espai lliure de fum
Estimulacié del nadé
Les infeccions respiratories i la bronquiolitis

Les vacunes

Medican g | g
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ANNEX XI. DIPLOMA DE PARTICIPACIO

DIPLOMA DE PARTICIPACIO

Que es concedeix a

Per la seva participacio en el Programa d’e-salut per al seguiment de I'alta
precog del nadé prematur.

g

Barcelona, __de de 20
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ANNEX XII. COMITE ETIC D'INVESTIGACIO CLINICA

GUIRON pexeus

rcelona
GRUPO HOsPITALARIO  DarCelona

INSTITUT UNIVERSITARI QUIRON DEXEUS
Saino Acana, 5-19 « 0B2A Barcolona / oy » Tod- (434 G5 207 47 47 o Fanc {+34) 93 207 47 54
2-mail. info.dexeus O QuUiron 23 » www.QUIron &

Barcelona, 16 de julio de 2014

DICTAMEN DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA DEL HOSPITAL
UNIVERSITARIO QUIRON DEXEUS

Tesis Doctoral: Programa d'e-salut per al seguiment de I'alta precog del
nado prematur.

Investigadora: Sra. Elisenda Rull (Enfermera de Neonatologia).

El Comité ha evaluado la idoneidad de este proyecto de investigacion en
relacion con los objetivos planteados, su eficiencia cientifica y la
justificacion de los riesgos y molestias previsibles, asi como la informacion
escrita sobre las caracteristicas del mismo.

Inscr. e el RM. o Borosong, Pl B “8450 Fob TEZ, Tom S470. Ulbes 1178, Seco. 24 CIF 4058241572

RESOLUCION: El Comité emite informe favorable en relacién a la Tesis
Doctoral en los términos presentados.

PRESIDENTE DEL COMITE DE ETICA E INVESTIGACION CLINICA
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ANNEX XIII. PLA DIRECTOR E-PREMATUR

NABELIA

Plan Director del
Proyecto Software
NABELIA v3

Seguimiento al alta precoz de nifos
prematuros

NABELIA

25/01/2010

Fan Director del provecto Nabelia V3 -~ Seguumsento al alta precoz de mifios prematuros
que mechuye ba plasficacidn del proyecto para camplir con o Marcado CE de SISTEMA
SOFTWARE (Clase A)
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Planificacion de la Gestion del Proyecto Software NABELIA- Seguimiento al alta
precoz de niiios prematuros

Version: Pagina1 /24
1 INTRODUCCION 3
1.1 Resumen del documento 3
1.2 Objetivo del proyecto 3
1.3  Abreviaturas y Glosario 4
13.1  Abreviaturas 4
13.2 Glosario 4
1.4  Referencias 4
14.1  Referencias del proyecto 4
1.4.2 Referencias a estandares y entidades reguladoras 5
1.5 Convenciones 5
2 GESTION DEL PROYECTO 5
2.1  Equipo y responsabilidades 5
2.2  Estructura de division del trabgjo, tareas y planificacion 6
2.3 Planificacién de la documentacion 8
2.4 Identificacién de Recursos 8
2.5 Relacién con los “stakeholders” del proyecto 8
251 Involucracién del cliente o usuario final 10
252 Gestion de subcontrataciones 10
2.5.3 Relacién con otros equipos de trabajo 10
2.6 Comunicacién 10
2.6.1 Reuniones 10
26.2 Revisiones 11
2.7  Formacion (interna y externa) 11
3 REQUISITOS Y DATOS DE ENTRADA DEL PROYECTO 12
3.1 Reqt:n'sitos generales del sistema . 12
4 GESTTQN DE LA CONFIGURACION 13
5 GESTION DEL ENTREGABLE DE SOFTWARE 13
5.1 Proceso de Desarrollo del Software 14
5.2  Herramientas para el desarrollo del software 14
521 Herramientas 14
522 Ge_stién de la Obsolescencia 14
6 GESTION DE LAS FASES DE PRUEBA 14
6.1 Pruebas Funcionales 15
6.2  Repeticion de pruebas yyruebns de regresion 15
7 PLAN DE IMPLANTACION 16
7.1 Especificaciones técnicas del producto 16
7.2 Preparaciéondel entorno de la aplicaciéon 17
7.21 Documentacion legal: Contrato de tratamiento de datos por cuenta de terceros 17
.22 Formaci6n del personal sanitario implicado y pruebas del software 17
7.23 Documentacion y promocion de Nabelia (consentimiento, folletos y posters) 18
7.3  Selecciony Adhesion de usuarios/pacientes 18
7.3.1  Plan de comunicacién. Presentacién del programa 18
7.3.2 Alta en el sistema y entrega de claves de acceso 18

7.3.3 Descarga de la aplicacion y primera entrada en el sistema mediante Smartphone, Tablet,
teléfono inteligente. 18
7.4  Seguimiento de usuarios 19
7.4.1  Soporte (e-mail, teléfono) y gestion de inicidencias 19
7.4.2  Controles periddicos de actividad 19

8 SERVICIOS DE SOPORTE. GESTION DE INCIDENCIAS Y
PROBLEMAS 20
9 Arquitectura 20
9.1 DataCenter 20
9.2  Seguridad de la Informacién 22
NABELIA
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1 INTRODUCCION

1.1

Resumen del documento

Este documento contiene el plan de gestién de proyectos de la plataforma software NABELIA
v3 — Seguimiento al alta precoz de ninos prematuros.

NOTA: Este documento no incluye una seccién para la gestién de riesgos, ya que se describe
en un documento especifico, debido a suimportancia.

1.2 Objetivo del proyecto

En el contexto sanitario actual, se hace necesario disponer de herramientas de soporte clinico
que permitan a los profesionales sanitarios controlar y gestionar de forma eficiente el
tratamiento y la enfermedad de usuarios/pacientes, a la vez que mejorar sustancialmente la
gestion clinica del profesional sanitario.

Las funcionalidades necesarias que seran implementadas en la plataforma HealthCare de
Nabelia para la autogestion del usuario/paciente estin descritas en el documento de
“Especificacion de requisitos software”.

El proyecto hara participe al usuario/paciente en la gestién y en la evolucién de su patologia,
aportandole contenidos preventivos y de promociéon de la salud para el desarrollo del
“usuario/paciente experto”, recomendaciones, sistemas de registro de su estado evolutivo, de
sus episodios o sintomas, asi como, de manera especial, herramientas de autocontrol para el
seguimiento de su enfermedad y sus tratamientos.

Mediante el uso de esta plataforma el usuario/paciente vera mejorada considerablemente su
calidad de vida, serad participe del control y evolucién de su tratamiento, aumentara el
conocimiento de su enfermedad y su capacidad para la toma de decisiones, como primer
escalén asistencial, impactando de manera importante en los costes estructurales de atencién
del sistema sanitario y en su sostenibilidad a futuro.

Este proyecto tiene como objetivo agrupar las actividades de control y seguimiento que se
producen constantemente en el dmbito de los centros hospitalarios, concretamente en las
secciones de maternidad.

Los objetivos del proyecto son los que se describen a continuacién:

Disefiar e implementar una herramienta telemética que permita el seguimiento de los
bebés prematuros para poder dar continuidad a sus cuidados centrados en el desarrollo.
Desarrollar un sistema de visualizacién y manipulacién de los datos de los bebés
prematuros via web para los sanitarios.

Desarrollar un sistema de visualizacién de los datos del bebé prematuro viaweb para las
familias.

Desarrollar un software que permita restimenes semanales de los datos introducidas por
las familias.

Almacenar todos los datos recogidos en una base de datos para el posterior analisis del
personal sanitario.

1 DISSENY I IMPLEMENTACIO DEL PROGRAMA E- SALUT PER AL SEGUIMENT A L'ALTA PRECOG DEL NADO
PREMATUR, Joan Granell Ber Raiil Lorenzo Villagrasa - TREBALL FINAL DE GRAU Dirigit per la Dra. Maria Ferré Bergada —
Universitat Rovira i Virgili; Tarragona Setembre 2015
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1.4.2 Referencias a estindares y entidades reguladoras

# Identificador de Titulo del Documento
Documento
1SO-1 | ISO 62304:2006 Software de dispositivos médicos. Procesos del ciclo de
vida del software

1SO-2 | ISO-13485:2003 Productos sanitarios. Sistemas de gestion de calidad.
Requisitos para fines reglamentarios.

1SO-3 | ISO 14971:2007 Productos sanitarios. Aplicacién de la gestién de riesgos a
los productos sanitarios.

LOPD | LO15/199y
reglamento
1720/2007

1.5 Convenciones
No hay.

2 GESTION DEL PROYECTO

Esta seccion describe la estructura organizativa del proyecto NABELIA v3 — Seguimiento al
alta precoz de niflos prematuros, las responsabilidades correspondientes y los flujos de
informacién interna.

2.1 Equipo y responsabilidades

El grupo de trabajo para el desarrollo del proyecto es multifuncional, formado por personal
técnico y personal funcional.

Nombre Responsabilidades
Director de Proyecto Vicente Pellicer (gerente en Méximo responsable en la
Nabelia) direccién del proyecto, en
todos los ambitos.
Responsable de Quim Torres Responsable de la parte
Negocio (NAB) (quim torres@nabelia.es) comercial y contratacion
con el cliente final.
Directora Técnica Carmen Monforte Asume la responsabilidad
(Carmen monforte@nabelia.es) | de la direccién técnica a
alto nivel del proyecto.
Toma de decisiones
tecnolégicas.
Responsable de Carmen Monforte Debe poner en practica lo
Calidad (Carmen.monforte@nabelia.es) | que se especifique en el
Manual de Calidad, en los
procedimientos y registros.
Modificar si es necesario la
documentacién para
adaptar el sistema ala
empresa y controlar cada
uno de los documentos que
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se generan mediante
listados de registros

Jefe de Proyecto Noelia Roser Responsable directo del
(Noelia.roser@nabelia.es) proyecto en cuanto al
software
Responsable de Noelia Roser Atenciéon de las peticiones
Soporte y Atencion al | (Noelia.roser@nabelia.es ) de servicio de los usuarios.
Usuario/paciente Comunicacion.

Responsable Técnico

Separacion por plataforma o
entorno:

Responsables de  los
proyectos a nivel técnico.

- Angel Roldan Coordinaciéon ~ de  los
(backoffice) equipos de desarrollo.
- Juan Carlos Carrillo Control de versiones y
(mobility) entregas.
Responsable de Noelia Roser Testeo de las versiones
Pruebas (Noelia.roser@nabelia.es ) desplegadas en el entorno

de TEST

Desarrollador de EQUIPO DE DESARROLLO Implementacién y

Software codificacién del softw3zare
del que se compone el
proyecto.

Desplegador Miguel Penarroja Despliegue en los entornos

(sistemas)

2.2 Estructura de divisién del trabajo, tareas y planificacion

Cronograma del proyecto:

Qi e QD

{“:"_"‘" S -”ffh 2072008 |

radla

ogida

@ 217172016 -29/272016 Desasrollo técnico. Entrega de la version beta.

{‘E_.-_ 1372016 - 21/3/2016
q":..... ratels i ) 22/3/2016 - 11/4/2016
[P, @ /20561514216
dic. 2016 feb. mar. abe. 2016
12072016
P ast 2. pesaolo
P 1220015 P 21502016
FASE 1. Andlisis FASE 3. Pruebas
» /272016
© FASE 4. implantacidn

“Las fechas ndicadas son estimadas y pueden sufrr ambics .
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Las tareas del proyecto estan descritas a continuacion:

TAREA [ ENTRADA | CONTENIDO | SALIDA
Anilisis y consultoria
Constitucién del Asignacion de Acta reunion de
grupo de trabajo equipo al proyecto constitucién
Definicién Alcance Documento Revision Actas
funcional proporcionado por | funcionalidades
Definicién de el cliente (TFG) Revision Versionado del
contenidos funcionalidades documento de
funcionales Recogida de
Diseno, estética y Definicion de Revision de la Requisitos
usabilidad Requisitos estética y usabilidad
Versionado de Plan
Nabelia v3 Director
Adaptacion y desarrollo
Estructura y Disefio
(plataforma web y
movil)
Adaptacién modulos
(plataforma web y
movil)
Desarrollo y Definicion de :
adecuacion modulos | Requisitos g;%ebl/'}:.‘]’.s -
(plataforma web y
movil) Plan de Trabajo
Desarrollo y Nabelia

adecuacion carpeta
del usuario/paciente | Nabelia v3

(plataforma web y
movil)
Integracion de
sistemas
(plataforma web y
movil)
Aprobacion cliente Acta
(interno)
Pruebas e implantacién
Pruebas Test Plan de pruebas Ejecucién de las Resultado de las
pruebas pruebas
Carga apps en Apps, ejecutables Publicar las Apps en el market
Market aplicaciones méviles
Pruebas en PRO Plan de pruebas Ejecucién de las Resultado de las
pruebas pruebas
Manuales Manuales v3 Revision manuales Manuales v3
Comunicacion Listado de Comunicar la Email informativo
implicados convocatoria de
formacion y
arranque
NABELIA
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Instalacion de un Datos de Configuracion de un | Proyecto
centro configuracién inicial | proyecto configurado
Monitorizacién Manuales Atencion a posibles | Listados de
Ejecutables incidencias internas | incidencias
y externas
Formacién Listado de asistentes | Formacién de Control de asistencia
formadores Encuestas
Puesta en Marcha Datos de Registro de Aplicaciéon
profesionales profesionales funcionando
Cierre
Aceptacién Entregables Aceptacion formal Acta de aceptacién
del producto

2.3 Planificaciéon de la documentacion
Se referencia en este apartado informacién sobre los documentos a producto durante el ciclo
de vida del desarrollo software. Para cada documento identificado se debe incluir la siguiente
informacién:

- Titulo, nombre y convencién de la designaciéon

- Objetivo

- Audiencia prevista del documento

- Procedimientos y responsabilidades para el desarrollo, revisién, aprobacién y

modificacién
# Titulo del Documento Comentarios

ACTAREUNION DE CONSTITUCION

DOCUMENTO DE RECOGIDA DE

REQUISITOS

PLAN DIRECTOR

MANUALES DE FORMACION Manuales de formacion para
usuario/paciente y
profesional.

ASISTENCIA Listado de asistentes a la
formacion

ENCUESTA Encuesta para la evaluacién
de la calidad de la
formacién.

ACTADE ACEPTACION

2.4 Identificacién de Recursos
No se requieren en el proyecto recursos materiales especiales como sistemas de medicién o
simuladores.

2.5 Relacién con los s” del proyecto

A continuacién se describe el papel de los diferentes actores del proyecto.

“ctalehold
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Infrasstructura C1OUD
Nabelia

/ g HOSPITAL nabelia
/ ATENCION CSPCOALIZADA \

Acceso Paciente
Multiplataforma

Figure 1t Mapa de Actores y Sistemas
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Rol: Usuario/paciente

Es el principal actor en el modelo, tanto por su condicion de usuario que aporta informacion,
como por su rol de empoderam:entopara el que trabaja todo el sistema y el resto de actores.
El usuario/paciente podra acceder al programa desde terminales méviles inteligentes

(

Smartphone) o bien desde ordenadores personales.
Con el fin de evitar problemas de memoria en los dispositivos méviles, riesgos de pérdida de

informacion por averias de equipos moviles, conflictos ante un cambio de terminal o de
operador y agujeros de riesgo y seguridad, toda la informacion que introduce el
usuario/paciente viaja securizada a sus carpetas personales alojadas en el cloud.

Estai

ormacion queda accesible desde internet para el propio usuario/paciente o bien para

los profesionales previamente autorizados. En el consentimiento informado inicial, el
usuario/paciente autoriza el acceso a su carpeta a los siguientes actores:

Rol: Profesional

1. Médico de Atencion Especializada

Los profesionales del servicio del area correspondiente al usuario/paciente también disponen
de acceso. También resultara muy interesante para el profesional conocer el evolunvo del
usuario/paciente a domicilio en el rango de fechas seleccionado, sus graficas de biomedidas,
tratamiento, adherencia y descompensaciones.

2. Enfermeria
Dsdeen.fexmznasereahulaformmonalusuam/pmente-elusodelaplataformaconel
apoyo técnico del soporte al usuario/paciente de Nabelia. Enfermeria se encarga
normalmente del seguimiento del umano/pacxente y su monitorizacion mediante los

ros definidos en la plataforma. Dispondra de un acceso propio con un cuadro de

mandos definido bajo sus necesidades

2.5.1 Involucracion del cliente o usuario final
La involucracion del usuario final se produce al sugerir mejoras para la plataforma por medio
del soporte, en forma de tickets de tipo SOPORTE.

2.5.2 Gestion de subcontrataciones
Ahora mismo no hay subcontrataciones de perfiles en el proyecto.

2.5.3 Relacion con otros equipos de trabajo
Por el tamaiio y cultura de la empresa, la relacion es muy cercana entre los equipos existentes:

Equipo de desarrollo

Soporte y atencion al cliente

Comercial
imini

-acion

2.6 Comunicacion

2.6.1 Reuniones

En NABELIA v3 — Seguimiento al alta precoz de nifios p te existe un esquema de

reuniones diferentes de los otros pmyectos NABELIA v3 - Seguimiento al alta precoz de nifios

prematuros es un proyecto de moderni delaarg de la aplicacion NABELIA-
NABELIA
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SALUD existente hasta el momento que ademas de incluir las funcionalidades horizontales
permite la configuraciéon de modulos especificos.

J.
Temas tratados:
- Revision de la planificacion
- Identificacion de problemas y riesgos
- Busqueda de posibles soluciones

Asisten:
- Jefe de Proyecto
- Responsable técnico
- Responsable de calidad
- Directora Técnica

RE ONE

REUT NES DE IMPLANTACION DE LA TAFORMA (en cliente

En la implantacién de la plataforma se realizan las siguientes reuniones con el cliente:
- Reunion de arranque

- Seguimiento con cliente (a demanda)

- Comision especial por aprobacion de hito de facturacién

- Cierre de Proyecto

2.6.2 Revisiones

Derivado de la gestion del ciclo de desarrollo de software, se realiza una reunion interna para
revisar el disefio y validar el contenido de la versién a entregar, comunicando a todos los
integrantes del equipo su fecha de publicacion.

REUNION DEL DISENO PREVIO AL CIERRE DE VERSION

Es una reunién previa al cierre de una versién mayor en la que se revisa que toda la
documentacion se haya generado y que tenga trazabilidad y cobertura, es decir, que toda la
funcionalidad esté analizada y probada. Debe generarse un registro (acta de la reunién en un
ticket del Sistema Gestor del Servicio)

Asisten:
- Jefe de Proyecto
- Directora Técnica
- Responsable de Soporte y Atencién al Usuario /paciente
- Responsable Técnico

2.7 Formacién (interna y externa)

En este apartado se describe la formacién interna de los equipos de trabajo involucrados en el
proyecto.

Formacion interna para DESARROLLADORES
e Con cada nueva incorporacién al equipo, ser realiza una formacién interna sobre:

estructura de la plataforma, arquitectura, entorno de desarrollo, metodologia, etc.
¢ Serealizan formaciones bajo demanda para temas concretos (scrum, Git, etc.)

Formacién interna para COMERCIALES y soporte

e Formaci6n genérica sobre la empresa, estrategia, seguridad, cultura...
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Formacién técnica sobre la plataforma

Formacion Externa

Se realiza bajo demanda, segtin las necesidades. Puede abarcar desde un libro para
autoformacion, formacién “on-line” o un curso externo presencial.

PLAN FORMATIVO

Se guardarin registros de asistencia y encuestas de satisfacciéon (para las formaciones
internas). Las sesiones de formacién externa se evidencian con el certificado de asistencia
emitido por la empresa externa.

El plan de formacién para este proyecto es el genérico de la aplicacién Nabelia v3 con el
afiadido de la formacién funcional correspondiente a la plataforma Neonatos. Para ello se
realizaron dos sesiones formativas para los miembros del equipo en las que se realizé6 una
presentaciéon resumida del proyecto. Tras esta sesion, los asistentes recibieron la
documentacién detallada para su lectura y analisis y una semana después realizaron una sesion
conjunta de dudas.

3 REQUISITOS Y DATOS DE ENTRADA DEL PROYECTO

La informacién de entrada del proyecto se realiza a partir de las siguientes vias:

.

Disseny iimplementacié del programa e- salut per al seguiment a I'alta precog del nad6
prematur. Joan Granell Ver, Raiil Lorenzo Villagrasa. Treball Final de Grau dirigit per
la Dra. Maria Ferré Bergada — Universitat Rovira i Virgili; Tarragona Setembre 2015

Las posibles modificaciones de los requisitos se gestionan haciendo uso del procedimiento
interno “NABE-SW-02-Requisitos” que documenta como se registran, analizan y disefian los
requisitos de cualquier tipo dentro de la plataforma.

3.1 Requisitos generales del sistema

En el contexto sanitario actual, se hace necesario disponer de herramientas de soporte clinico
que permitan a los profesionales sanitarios controlar y gestionar de forma eficiente el
tratamiento y la enfermedad de usuarios /pacientes, a la vez que mejorar sustancialmente la
gestion clinica del profesional sanitario.

El proyecto Seguimiento al alta precoz de nifios prematuros, hara participe al usuario en la
gestion y en la evolucién de su enfermedad, aportandole contenidos preventivos y de
promocién de la salud para el desarrollo del “usuario experto”, recomendaciones, sistemas de
registro de su estado evolutivo, de sus episodios o sintomas, asi como, de manera especial,
herramientas de autocontrol para el seguimiento de su enfermedad y sus tratamientos.

Mediante el uso de esta plataforma el usuario vera mejorada considerablemente su calidad de
vida, sera participe del control y evolucién de su tratamiento, aumentara el conocimiento de
su enfermedad y su capacidad para la toma de decisiones, como primer escalén asistencial,
impactando de manera importante en los costes estructurales de atencién del sistema sanitario
y en su sostenibilidad a futuro.

Los requisitos de la plataforma se gestionan segin el procedimiento interno “Analisis de
Requisitos del Sistema” (NABE-SW-02)

NABELIA
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Funcionalidades incluidas:

- Gestion de usuarios profesionales: alta, baja, modificacion

- Gestion de usuarios usuario/paciente: Alta y Baja con usuario profesional,
Modificacion con usuario profesional y usuario/paciente

- Autenticacion en la aplicacién Nabelia salud

- Datos clinicos particularizados segin proyecto. Se actualizan desde la Web. Se
sincronizan en las apps si el profesional lo ha configurado en el proyecto.

- Gestion de tratamientos. Menu tratamiento genérico

- Detalle de un tratamiento, detalle de un farmaco

- Agenda para el seguimiento de farmacologia, eventos y pautas de autocontroles

- Evolutivos. Autocontroles sin arbol de decision

- Mensajeria bidireccional configurable por proyecto

- Campanas, mensajes masivos programables

- Apartado Consejos adaptado a la patologia

4 GESTION DE LA CONFIGURACION

Esta gestion se realiza mediante el procedimiento interno “NABE-SW-09 - Procedimiento para
la Gestion de la Configuracién del software (CAMBIOS)"

Segun la norma ISO-62304:2006 se deben tener los siguientes requisitos:

- Las clases, tipo, categorias, listas de elementos a ser controlados

- Las ACTIVIDADES y TAREAS de la gestién de la configuracién del software (Ref.
PROC)

- La organizacién responsable para realizar la gestion de la configuracion del software y
las ACTIVIDADES

- Las relaciones con otras organizaciones, tales como desarrollo y mantenimiento del
software

- Cuando los elementos no son puestos bajo control de configuracion

- Cuando se debe usar el PROCESO de resolucién de problemas

5 GESTION DEL ENTREGABLE DE SOFTWARE

El objetivo final del proyecto es la entrega de un médulo informatico (entregable). Los
entregables los definiremos como "Productos que, en un cierto estado, se intercambian entre
los clientes y los desarrolladores a lo largo de la ejecuciéon del proyecto informético”.

Los entregables se clasifican como relativos al objetivo o relativos a la gestién del proyecto. Son
entregables relativos al objetivo todos aquellos documentos que hacen referencia
exclusivamente al sistema de informacién y al médulo informético en desarrollo. Pertenecen a
este conjunto los requisitos del sistema, la especificacién del sistema, la documentacién del
diserio, el codigo fuente, los programas ejecutables, los manuales de usuario, etc.

Los entregables relativos a la gestién del proyecto hacen referencia a aquellos documentos que
se refieren a la situacién en que se encuentra un proyecto, previsiones de costes, gastos
realizados, informe sobre ambientes de trabajo, etc., siendo su objetivo el poder controlar el
proyecto. Pertenecen a esta clase la planificacién del proyecto, los presupuestos, los
documentos de control de la planificacion o de la calidad, los estudios de riesgos durante el
desarrollo, etc.

En este apartado tmicamente se tratan los entregables relativos al objetivo.
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En cada proceso del ciclo de vida del desarrollo de software, dentro del sistema de gestién de
calidad se definen de forma clara el conjunto minimo de entregables necesarios para dar por
terminada cada fase.

Los entregables nos proveen de:

Un conjunto de componentes que formaran el producto una vez finalizado el
desarrollo.

Los medios para medir el progreso y la calidad del producto en desarrollo.

Los materiales necesarios para la siguiente etapa.

5.1 Proceso de Desarrollo del Software

La metodologia elegida para el desarrollo dela plataforma software es SCRUM. Todo el detalle
del proceso esté reflejado en el documento interno “NABE-SW-03-DesarrolloSW”, donde se
describen ademés las actividades orientadas a establecer un entorno de integracién continua
que soporte el proceso. Para la integracién e inspeccion continua de codigo se describen en el
documento las herramientas y métodos usados para realizar las tareas de integracién e
inspecci6én continua.

Se ha elegido esta metodologia porque estd demostrado internamente que mejora la
productividad y calidad de los trabajos, proporciona un alineamiento entre el cliente y el
equipo de desarrollo y por encima de todo, crea un equipo motivado.

No se han elegido otras como “waterfall” por la falta de versiones intermedias usables que el
cliente no recibe hasta que la version no esté completamente desarrollada.

5.2 Herramientas para el desarrollo del software

5.2.1 Herramientas

Todas las herramientas necesarias para configurar el entorno de desarrollo estan descritas y
documentadas en el documento: “Documento de instalacién del entorno de desarrollo
nabeliav3.docx”

5.2.2 Gestion de la Obsolescencia
Se gestiona segin el procedimiento interno “NABE-SW-09 — Gestién de la Configuracién

(cambios)”

6 GESTION DE LAS FASES DE PRUEBA

Un grupo de actividades de pruebas puede tener por objeto comprobar el sistema software (o
parte de él) en base a un motivo u objeto especifico.

Un tipo de prueba se centra en un objeto de prueba en particular, que puede ser cualquiera de
los siguientes:

Una funcién a realizar por el software
Una caracteristica de calidad no funcional, tales como la fiabilidad o usabilidad
La estructura o arquitectura del software o sistema

Cambios asociados, es decir, confirmar que se han solucionado los defectos (pruebas de
confirmacién) y localizar cambios no intencionados (pruebas de regresion)
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Puede desarrollarse y/o utilizarse un modelo del software en las pruebas estructurales (por
ejemplo, un modelo de flujo de control o un modelo de estructura de ments), en las pruebas
no funcionales (por ejemplo, un modelo de rendimiento, un modelo de amenaza de seguridad
y un modelo de usabilidad), y en las pruebas funcionales (por ejemplo, un modelo de flujo de
procesos, un modelo de transicion de estados, o una mera especificacion de lenguaje.

6.1 Pruebas Funcionales

Las funciones que un sistema, subsistema o componente deben llevar a cabo pueden
describirse en productos de trabajo tales como una especificacién de requisitos, casos de uso o
una especificacion funcional, o incluso pueden no estar documentadas. Las funciones son “lo
que” hace el sistema.

Las pruebas funcionales se basan en funciones y prestaciones (descritas en documentos o
entendidas por los probadores) y en su interoperabilidad con sistemas especificos, y pueden
llevarse a cabo en todos los niveles de prueba (por ejemplo, las pruebas de componente pueden
basarse es una especificacién de componente)

Las técnicas basadas en las especificaciones sirven para obtener condiciones de prueba y casos
deprueba a partir de la funcionalidad de un software o sistema. Las pruebas funcionales tienen
en cuenta el comportamiento externo del software (pruebas de caja negra)

Un tipo de pruebas funcionales, las pruebas de seguridad, estudian las funciones (por ejemplo,
un “firewall") asociadas a la deteccién de amenazas procedentes de personas ajenas y
malintencionadas, tales como un virus. Otro tipo de pruebas funcionales, las prueba de
interoperabilidad, evaltan la capacidad del producto software de interactuar con uno o mas
componentes o sistemas especificados.

Los Requisitos funcionales tienen una serie de pruebas asociadas. Cada una de las
caracteristicas a probar se reportaran como Aceptado, Rechazado, No Aplica en cada uno de
los entornos de la aplicaciéon y con cada uno de los perfiles. Si todas las caracteristicas a probar
se reportan como Aceptado, el estado del requisito sera OK, en caso contrario sera KO. En caso
de reportar KO se incluira una nota del motivo del KO junto con una explicacién y en caso de
ser necesario las capturas de pantallas tanto de web como de apps.

Las variables a reportar son las siguientes
e Prueba Profesional

Prueba Usuario /paciente

Prueba Web

Prueba Android

PruebaiOS

Prueba Chrome

Prueba IE11

Prueba Safari

Prueba Firefox

6.2 Repeticion de pruebas y pruebas de regresion

Una vez detectado y corregido un defecto, el software debe volver a probarse para confirmar
que el defecto original ha sido corregido con éxito. A esto se le denomina confirmacién. La
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depuracién (correcciéon de defectos) es una actividad de desarrollo, no una actividad de
pruebas.

Las pruebas deregresion son la prueba reiterada de un programa ya probado, después de haber
sido modificado, con vistas a localizar defectos surgidos o no descubiertos como resultado de
los cambios. Estos defectos pueden estar en el software objeto de las pruebas, o en cualquier
otro componente de software asociado o no asociado. Se realizan cuando el software, o su
entorno, sufren modificaciones. El alcance de las pruebas de regresion depende del riesgo de
no encontrar defectos en el software que antes funcionaba.

Las pruebas deben ser repetibles si desean utilizarse a efectos de las pruebas de confirmacion
o para dar soporte a las pruebas de regresion.

7 PLAN DE IMPLANTACION

Se define “plan de implantacién” al conjunto de fases a seguir para conseguir que el proyecto
cumpla sus objetivos, maximizando la satisfaccion de los usuarios (usuarios/pacientes y
personal sanitario) y minimizando los costes asociados, tanto temporales como econémicos,
asi como las eventuales incidencias. Estos son los objetivos de NABELIA:

Paciente:

» Proporcionar al usuario /paciente una herramienta basada en una aplicacion movil y
web para gestionar su tratamiento farmacologico, controlando la adherencia y
permitiendo el registro de descompensaciones y otros sintomas.

«  Ofrecerle informacién acerca de su patologia, con alertas de riesgo, herramientas para
el seguimiento evolutivo de sus constantes y biomedidas, recomendaciones de
autocuidado, avisos de tomas y una completa agenda de actividad y visitas.

+  Con ello se pretende estabilizar mejor al usuario /paciente, hacerle consciente y sensible
a su enfermedad y dotarle de herramientas, conocimiento y mecanismos para una
primera toma de decisiones, como un primer escalén asistencial.

Institucién y sistema:

«  Ofrecer al equipo profesional una solucién de atencién y gestion del usuario/paciente
que mejore su eficacia, que reduzca urgencias, ingresos y consultas periddicas, que
mejore sus ratios de calidad asistencial.

«  Proporcionar un registro en tiempo real de la evolucién de la enfermedad y la eficiencia
del tratamiento.

Ofrecer un mecanismo de control del cumplimiento de tomas y de adherencia del
usuario/paciente al tratamiento, especialmente en escenarios de nuevos farmacos o con
modelos de seguimiento de usuarios/pacientes pluripatologicos y polimedicados.

7.1 Especificaciones técnicas del producto

Recomendaciones basadas en especificaciones técnicas del producto para evitar posibles
incompatibilidades.

ioS
» Tipo de dispositivo compatible (iPhone, iPad o ambos)

+ Capade visualizacion especifica para cada tipo de dispositivo compatible, o comtin para
todos
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« Version de sistema operativo minima y maxima (la maxima, evidentemente la actual
del mercado, por razones evidentes y fallos no predecibles)

» Almacenamiento interno para poder operar (es la memoria interna disponible para
nuestra app)

. Tamaiio de pantalla compatibles:
+ iPhone (los suelo agrupar en sélo una categoria):
o 4":iPhone s

o 4'7":iPhone 6
o 5'5":iPhone 6 Plus
= iPad (suelo diferenciar entre normal o retina):

o 7'9"y9'7" normal: iPad mini, iPad, iPad 2

o 7'9"y9'7" RETINA: iPad Air, iPad Mini Retina
Android

+ Version de sistema operativo minima y maxima (hay diferencia en costes temporales

entre usar como minimola2.3yla 4.0)
Almacenamiento interno para poder operar
Memoria RAM del dispositivo (disponible para aplicaciones, 780MB estan bien)
Tamano de pantalla minima y méaxima, a partir de 6" se consideran tablets
Capa de visualizacion especifica para tablets, smartphone o ambos

7.2 Preparacion del entorno de la aplicacién

Los pasos detallados a continuacién deberan seguirse de comin acuerdo con el ente sanitario
antes de adherir cualquier paciente al proyecto.

7.2.1 Documentacién legal: Contrato de tratamiento de datos por cuenta de
terceros

Siendo la entidad o el centro sanitario responsable del fichero de datos de los

usuarios /pacientes a los que presta servicios, es conveniente que autorice a Nabelia como

encargado del tratamiento de estos datos.

A tal fin, en cumplimiento de la Ley Orgénica 15/1999 de Proteccién de Datos de Caracter

Personal, es necesario que ambas partes firmen el Contrato de Tratamiento de Datos por

Cuenta de Terceros.

Nabelia aportara dos copias del citado documento, una para cada una de las partes firmantes.

Aceptar y firmar este documento es condicién INDISPENSABLE antes de que los servidores

de Nabelia comiencen a alojar datos de salud de usuarios /pacientes.

7.2.2 Formacién del personal sanitario implicado y pruebas del software
El personal sanitario que vaya a dar uso a la aplicacién necesitara sesiones formativas para
sacar el maximo partido de la informaci6n y las ventajas de Nabelia. Esta formacion deber4
cubrir los siguientes aspectos:
. Uso del portal web de Nabelia.
. Cémo informar a los usuarios /pacientes interesados:
o Entrega de folleto informativo.
o Uso dela aplicacién de Nabelia.
. Procedimiento de alta de usuarios/pacientes, incluyendo:
o Introduccién de los datos iniciales de los usuarios /pacientes en el portal web.
o Explicacién del proceso de descarga de la aplicacion.
o Explicacién del proceso de primera entrada en la aplicacion.
. Procedimiento en caso de incidencias o problemas detectados. Establecer un canal
de comunicacién a tal fin (correo electrénico o niimero de teléfono).

NABELIA




UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

PROGRAMA D'eSALUT PER AL SEGUIMENT DE L'ALTA PRECOC DEL NADO PREMATUR

Elisenda Rull Bes

PROGRAMA D'ESALUT PER AL SEGUIMENT DE L'ALTA PRECOC DEL NADO PREMATUR

Planificacion de la Gestion del Proyecto Software NABELIA- Seguimiento al alta

precoz de niiios prematuros

Version: Pagina 18 / 24

El tiempo necesario para esta formacién variara en funcién de la experiencia del usuario con
este tipo de herramientas, aunque se estima que una sesién formativa de dos a tres horas
deberia ser suficiente para la mayoria de usuarios.

Por otro lado, aunque el software de Nabelia esta testado en diferentes entornos, es importante
monitorizar un periodo de pruebas tanto del portal web como de la aplicacién mévil dentro del
propio centro sanitario.

7.2.3 Documentaciéon y promociéon de Nabelia ( timi folletos y

posters)

Tanto en los Centros de Atencién Primaria, Centros de Atencién Especializada seleccionados
para el programa, como en los servicios de los hospitales implicados, se expondra el poster de
promocién del programa en una zona visible que ayude a la difusién y estimule la adhesién al
programa los usuarios/pacientes potencialmente interesados.

Asimismo se hara entrega a los profesionales participantes de varias copias tanto de folletos
informativos como de documentos de consentimiento informado.

7.3 Seleccién y Adhesién de usuarios/pacientes

7.3.1 Plan de comunicaciéon. Presentacion del programa

Alos usuarios /pacientes que muestren interés en el proyecto o los que sean seleccionados por
los profesionales, se les hara entrega del folleto informativo, acompaiiado de una breve
explicacién acerca del proyecto y de las ventajas que puede obtener con el uso dela aplicacion,

que son:

Gestion de su tratamiento farmacologico, controlando la adherencia y permitiendo
el registro de crisis y otros sintomas.

Informacién acerca de su patologia, con alertas de riesgo, recomendaciones de
autocuidado, avisos de tomas y una completa agenda de actividad y visitas.

7.3.2 Alta en el sistema y entrega de claves de acceso

El profesional procederé a dar de alta al usuario/paciente a través del portal web, que recibira
un email con sus datos de acceso y en su primer entrada al sistema aceptara el documento de
consentimiento informado.

En funcién del modelo de integracién acordado, los datos personales y clinicos, los
tratamientos activos, problemas, alergias, etc., seran incorporados en el registro inicial.

7.3.3 Descarga de la aplicacién y primera entrada en el sistema mediante

Smartpl Tablet, teléf inteligente.

La aplicacién estara publicada con un precio de 0,00€ en las tiendas Apple y Android. Se
mostrara un texto descriptivo de la App y del proyecto, asi como varias imagenes seleccionadas
(8 o mas imagenes).

El usuario/paciente descarga e instala la aplicacién en su dispositivo moévil, y realiza el proceso
de primer acceso, a ser posible asistido por el profesional.
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El usuario/paciente experto accedera en modo auténomo a la plataforma mientras que el
usuario/paciente del Subnivel B sera asistido en el proceso de alta por personal del call center
de Nabelia.

7.4 Seguimiento de usuarios

7.4.1 Soporte (e-mail, teléfono) y gestion de inicidencias

A disposicién de los usuarios (usuarios/pacientes y profesionales) se pondra un teléfono de
asistencia con un operador/a para dudas o problemas en el uso de la aplicacién.
Adicionalmente se incorpora otro mecanismo de soporte telematico a una direccién de correo
electrénico de NABELIA.

Ante cualquier incidencia, la persona encargada de soporte recogera los siguientes datos:

. Fecha y hora de entrada de la incidencia.

. Nombre y apellidos del usuario y forma de contacto.

. Versién de aplicacion y sistema (modelo de mévil / sistema operativo) donde se ha
producido la incidencia.

. Descripcién dela incidencia.

. Estado dela incidencia: resuelta /no resuelta.

Si la incidencia se est notificando por via telefénica, el operador/a intentaré resolverla en el
acto. En cualquier caso dejara constancia de la misma para posteriores revisiones y controles.

A nivel interno, NABELIA utiliza un gestor de proyectos que permite el control integral de la,
gjecucion del mismo. Los usuarios que acceden tienen distintas funciones segin el rol
asignado, ya sea como usuario, jefe de proyecto, administrador, etc. todo ello en funcién de un
sistema de permisos. Cada proyecto puede llevar asociado si asi lo deseamos documentos,
archivos, etc... Ademas se establece un sistema de notificaciones para los usuarios mediante
correo electrénico ya sea porque le ha asignado una tarea o porque una parte del proyecto ha
cambiado o se ha actualizado. Mediante este sistema, si la incidencia no se resuelve en el
momento se escala al equipo técnico de manera telematica.

7.4.2 Controles periddicos de actividad

Con el fin de potenciar el uso correcto de la aplicacién, y para verificar el registro de valores
adecuados (no atipicos) por parte de los usuarios, el equipo de atencién al cliente de
NABELIA realizara controles periodicos (con periodicidad a definir segtin proyecto y momento
del mismo) de la actividad de los usuarios dados de alta en el proyecto.

En caso de detectar inactividad continuada o inconsistencia en los datos introducidos, la
persona encargada de soporte contactara con el usuario/paciente o tutor via telefénica o por
correo electronico, preguntando el motivo de la irregularidad e intentando resolverla, abriendo
una nueva incidencia si procede.

Este control se realiza con una periodicidad minima DE QUINCE DiAS.
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8 SERVICIOS DE SOPORTE. GESTION DE INCIDENCIAS Y
PROBLEMAS

Se describen en este apartado como los errores o peticiones de servicio provenientes de fuera
del equipo de desarrollo de software son registrados, seguidos y resueltos.

Dentro de NABELIA se dispone de procedimientos internos para realizar esta gestion:

NABE-SW-11 - Soporte a Usuarios
NABE-SW-07-Gestion de Incidentes
NABE-SW-08-Gestion de Problemas
NABE-SW-09-Gestiéon de Cambios y Configuracion

9 Arquitectura

Toda la informacién que introducen los usuarios, tanto desde los dispositivos méviles como
desde ordenadores personales, se vuelca en carpetas personales de usuarios/pacientes
inmersas en tablas de bases de datos propiedad de Nabelia.

Nabelia dispone de infraestructura propia alojada en datacenter de terceros. A continuacién se
describen las caracteristicas del CPD y de toda la infraestructura asignada al proyecto.

9.1 DataCenter

Nabelia utiliza los centros de datos de STRATO, que estan catalogados entre los mas seguros
del mundo y estan sometidos a los controles mas estrictos para cumplir con los estandares de
seguridad més exigentes en cuanto a la proteccién de datos y de seguridad se refiere.

Este datacenter aloja la informacién de cerca de cuatro millones de paginas web y mas de
50.000 servidores. Todos los datos se almacenan exclusivamente en los centros de datos de
alta seguridad en Alemania y estan protegidos por la Ley de proteccion de datos alemana, una
delas mas estrictas del mundo. -

El CPD cuenta ademés con el sello TUV segun la norma ISO 27001 (anteriormente 7799)
desde el anio 2004. En esencia, este distintivo acredita un nivel excepcional en cuanto a la
disponibilidad y la seguridad de todos los servicios en los centros de datos. Ademas, esta
certificacién incluye numerosas medidas de seguridad en la infraestructura de TI en si, en la
tecnologia de secundaria y en la cadena de procesos. E1 CPD ha sido certificado anualmente
desde 2004, siempre segiin la norma ISO 27001.

STRATO incorpora un estricto acuerdo de seguridad que garantiza la maxima disponibilidad
delos datos y la mejor proteccién de los mismos.

Centros de datos redundantes

Suministro de luz ininterrumpido soportado por baterias

Suministro de emergencia para una gestién auténoma de hasta cuatro semanas
Laser de aviso de incendios y agentes extintores

Ubicacién confidencial de los centros de datos

STRATO se encarga de la seguridad fisica de sus centros de datos pero también de los propios
datos de los clientes, proporcionandoles diversas funciones de seguridad como:

Backup Manager, con el que los datos mas importantes se pueden guardar del disco
duro propio al servidor de STRATO.

Backup Control, que crea regularmente copias de seguridad de todos los datos online y
ofrece alos clientes acceso online a ellos en hasta 10 versiones de backup distintas.
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e SecurityScan, que detecta los puertos abiertos y los agujeros de seguridad, e informa
sobre ellos.

El equipamiento de alto rendimiento y la conexién directa a los puntos neutros de Internet
aseguran tiempos de carga cortos y un trafico de datos con un rendimiento 6ptimo.

Nabelia incorpora el certificado SSL (Secure Socket Layer) en sus infraestructuras, un
protocolo de Internet que encripta todos los datos de una transferencia, lo que evita que
terceros puedan obtener acceso a datos confidenciales. Las conexiones son cifradas y pueden
identificarse en la barra de navegacioén de los principales navegadores El grado de seguridad
de la plataforma web garantiza un manejo responsable de los datos.

Real Servers

= MOBILITY TEST SERVER
Virtual

Servers | L “ MOBILITY OPERATING SERVER
!r

' NABELIA OPERATING SERVER

CORPORATE SERVER
;’E OTHER CUSTOMERS SERVERS
-

; 7 STRATO @
nabelia —

Figure 2 Mapa de Servidores de Nabelia en los CPDs de STRATO

Nabelia dispone actualmente en el CPD de 6 servidores fisicos y 9 servidores virtuales. La
plataforma asistencial mHealthcare utiliza dos servidores fisicos y cuatro servidores virtuales,
para cubrir las distintas fases y ciclos de proyecto y versiones:

e Nabelia Test Server

¢ Nabelia Development Server
e Nabelia Operating Server
¢ Nabelia Pre-Sales Server

Las medidas de alta seguridad antes descritas estan asociadas a estas cuatro maquinas
mientras que el resto de servicios, aplicaciones, portales, dominios y otros desarrollos y bases
de datos del grupo estan ubicados en otros servidores (fisicos y virtuales) dentro del mismo

CPD.
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Nabelia dispone de personal propio en su departamento de Sistemas para la gestion remota de
las maquinas.

9.2 Seguridad de la Informaciéon
Nabelia promueve activamente la Seguridad en sus Sistemas de Informacién y el cumplimiento
de la normativa en materia de protecciéon de datos con el fin de lograr niveles adecuados de
integridad, confidencialidad y disponibilidad para toda la informacién relevante, con el objeto
de asegurar la continuidad operacional de los procesos y servicios.
Siendo el HOSPITAL responsable del fichero de datos de los usuarios/pacientes a los que
presta los servicios, es conveniente que autorice a Nabelia como encargado del tratamiento de
estos datos. Atal fin, en cumplimiento de la Ley Orgénica 15/1999 de Proteccién de Datos de
Carécter Personal, es necesario que ambas partes firmen el Contrato de Tratamiento de Datos
por Cuenta de Terceros. Nabelia aportara dos copias del citado documento, una para cada una
de las partes firmantes. Aceptar y firmar este documento es condiciéon INDISPENSABLE antes
de que los servidores de Nabelia comiencen a alojar datos de salud de usuarios/pacientes.
Por exigencias procesos internos y auditoria, Nabelia incorporara en la documentaciéon del
proyecto:

¢ Contrato de Acceso a datos por cuenta de terceros

e Documento de Calidad, Nivel de Servicio y SLA's
Metodologia y Plan Director
9.3 Nabelia Dispositivo Médico
Nabelia Salud registra la evolucién de la enfermedad del usuario /paciente enlo que respecta a
sintomatologia, efectos adversos, constantes y adherencia a la medicacién. En el momento en
el que este aplicativo orienta al usuario/paciente o al facultativo mostrando una alerta u otra

en lugar de la sintomatologia registrada se convierte en dispositivo médico y requiere cumplir
los condicionantes estipulados por la legislacion vigente para mostrar el marcado CE.

Actualmente la aplicacién se encuentra en proceso de auto-certificacién y estamos realizando
acciones enmarcadas dentro de la definicién de nuestro Sistema de Gestion de la Calidad,
concretamente estamos supervisando el cumplimiento de las normas armonizadas
correspondientes:

1. Sistema de gestién de la calidad conforme al ambito sanitario ISO 13.485
2. Gestion del ciclo de vida del software IEC 62.304

Gestion de riesgos I1SO 14.971

Evaluacién clinica.

Seguimiento post-comercializacion.

[SANNCARIE

Proteccién de datos personales: LOPD 15/1999 y RDL 13/2012

9.4 Estructura de la Plataforma

El objetivo del framework es una plataforma que, mediante servicios web (REST), sirva de
comunicacién entre las diferentes aplicaciones y tecnologias (web, dispositivos méviles

Android e i0S, e incluso escritorio), y el core del sistema (backend), accediendo cada servicio
web a los médulos que precise (usuarios, tratamientos, autocontroles...).
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El framework se compone de tres capas: capa REST que se compone de los webservice de
acceso a los diferentes servicios que forman parte del framework; capa service, que se encarga
de recoger las peticiones de los webservices y transformar los datos recogidos de la base de
datos en el formato que necesitan las interfaces de usuario (normalmente en JSON); y capa
repository, que son los elementos que recogen las peticiones de los servicios y acceden
directamente a la base de datos.
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10 REVISIONES

REVISION FECHA RESPONSABLE

2

1 04/02/2016 Primera version del plan de software NABELIA-
Seguimiento al alta precoz de nifios prematuros
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