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RESUMEN

Introduccién. Los avances obtenidos en materia de tera-
pia intensiva neonatal han permitido la sobrevida cada vez
mayor de RN de muy aito riesgo mediante internaciones
precoces y prolongadas.

Objetivo. El equipo dg salud necesita ahora establecer el
impacto que esta modalfiad asistencial representa para el
nifio y su familia.

Meétodos. Para abordar esta problematica, los autores
han organizado en la Maternidad R. Sarda reuniones de
padres de nifios internados.en la unidad de terapia.intensiva
durante un lapso de 2 afios. En el presente trabajo se expo-
nen las tematicas de mayor preocupacién para los padres y
las dificultades de la comunicacién.intrainstitucional. A par-
tir de un diagnéstico de situacién se intenta pensar un
modelo de trabajo interdisciplinario que se adapte a los
requerimientos de un sector que, funcionando sobre lo
urgente, no debera descuidar los procesos psicoafectivos de
las personas involucradas.

Palabras claves: refacién médico-paciente, relacidn madre-
hijo, grupos de padres, interdisciplina.

SUMMARY

Progress in neonatal intensive care has allowed an in-
creasingly greater survival of very high-risk newborn babies
through early and lengthy hospitalization. Now the health
team needs tostudy the impact of this early separation tothe
baby and his family. )

With the design of coping with this problem, for 2 years
the authors have organized meetings with parents having
babies in the Intensive Care Unit at Maternidad Sarda. In this
study matters that concern parents and difficulties in the
intra-institutional communication are discussed. This inter-
disciplinary method adapted to the requirements of this
sector that handles the urgency is worked out without
neglecting the psico-emotional processes of the families
involved.

Key words: physician-patient relationship, mother-child

" relationship, parents groups, interdiscipline.

INTRODUCCION

El progreso tecnoldgico aplicado en las ulti-
mas décadas a la medicina llevé a un aumento de
la esperanza de vida para todos.

Uno de los avances mas evidentes ha tenido
lugarenel campode la neonatologia, fundamen-
talmente en los servicios de terapia intensiva,
donde los neonatos prematuros o gravemente
enfermosreciben unaasistencia sumamente com-
pleja acompafiada de alta tecnologia y equipos
multidisciplinarios.?

Los avances terapéuticos mas importantes
dentro de estas unidades han sido Ia asistencia
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respiratoria mecénica y el uso de drogas vaso-
activas, entre otros tratamientos que posibilita-
ronunaumentode lasobrevida neonatal.?* Estos
progresos han sido acompafiados, sin embargo,
por obligados replanteos en relacién a la calidad
de vida de estos “sobrevivientes”. En la actuali-
dad el médico neonatdlogo ha focalizado su
interés, cada vez mas, sobre los aspectos psiqui-
cos del recién nacido y de su grupo familiar.

En este sentido, los estudios sobre los cuidados
de estos nifios estan orientados por la preocupa-
cion por evitarles el estrés y el dolor. Los interro-
gantes se ubicaron entonces respecto de los efec-
tos que el nacimiento prematuro, las terapias
invasivas, los estimulos luminicos y sonoros y la
interrupcién de la vida fetal pueden tener tanto
sobre el psiquismo del futuro sujeto como de su
grupo familiar,-68-10 )

La finalidad del siguiente trabajo consistié en

-
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evaluar y comunicar la experiencia recogida a
través del trabajo interdisciplinario del impacto
de la internacién de RN en una unidad de cuida-
dos intensivos, considerando la diversidad de
factores intrasubjetivos en juego.
El servicio de Neonatologia del Hospital Ma-
terno Infantil R. Sarda cuenta con una residencia
; para madres donde luego de ser dadas de altade
las unidades de obstetricia pueden permanecer,
‘ mientras dure la internacién de sus hijos, reci-
biendo alojamientoy alimento en forma gratuita
y sin restricciones de circulacién. La creacion de
\ dicha residencia, el ingreso irrestricto de los pa-
dres a los sectores de internacién y la posibilidad
de preguntar por el estado de sus hijos cuantas
j veces lo necesiten demostré favorecer la inclu-
sion de las familias en los sectores de alto riesgo
y atenuar los efectos que genera una hospitaliza-
cién temprana sobte la diada madre-hijo.%’
Desde 1992 médicos y psicélogas comenzaron
a desarrollar tareas conjuntas dentro del sector,
evidenciandose como critico el entramado de
relaciones intersubjetivas que alli se despliega:
padres-nifio, padres-enfermeras, padres-médicos,
médicos-niio, médico-padres, etc. :
De tal modo se elaboré un modelo de trabajo
interdisciplinario, segun el cual los profesionales
no médicos pudieran estar presentes durante los
pases de sala y las practicas de ruting, interac-
tuando con los diversos grupos humanos, varian-
do asi el esquema tradicional de la espera de
interconsulta o derivacién. Este abordaje permi-
1 ti6 al equipo pensar la tarea desde un lugar
! diferente, despegandose de la urgencia.
: Paralelamente, se establecié un espacio de
1 trabajo con los padres de los sectores de terapia
! intensiva e intermedia, rescatando su especifi-
cidad. :

OBJETIVOS :

e Detectar la problematica especifica que
atraviesan los padres y madres de RN asisti-
dos en UCIN.

l e Registrar su frecuencia, magnitud y formas
de interpretacion o elaboracién.

e Evaluar la comunicacion de los padres con
el equipo de salud. '

METODOLOGIA DE TRABAJO

La unidad de cuidados intensivos neonatales
(UCIN) del Hospital Materno Infantil R. Sarda es
cerrada, es decir que recibe solamente a nifios
nacidos en el hospital.

Cuenta con:
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1) Un sector de terapia intensiva con capaci-
dad para 10 incubadorasy 6 respiradores. En este
sector se internan RN de término y pretérmino
con patologias neonatales graves que requieren
cuidados intensivos y alta tecnologia de asisten-
cia y diagnéstico. Segun el peso de nacimiento y
la causa que motivé la internacién la sobrevida
oscila entre 85y 95%.

2) Un sector de cuidados intermediosy recupe-
racion con capacidad para 14 nifios. Aqui pasan
los nifios del sector de terapia intensiva una vez
superados los momentos criticos o bien ingresan
aquéllos con patologias que requieren menor
complejidad. ’

3) Un sector de prematuros en recuperacion
nutricional para nifios cuyo peso de nacimiento
hayasido inferiora 1.500g y queyano requieran
terapia intensiva o cuidados especiales, donde
permanecen hasta el alta.

4) 2 sectores de baja complejidad y prealta con
capacidad para 20 nifios.

El censo diario promedio para toda la Unidad
es de 50 RN."®

Se realizaron reunionessemanales de unahora
de duracién, de asistencia voluntaria, con padres
de terapia intensiva e intermedia, dentro del
4rea de cuidados criticos con un promedio de
asistencia de 15 padres por reunién, en un lapso
de dos afios y medio (mayo 1992 a diciembre
1994). :

Se emplearon técnicas grupales semidirigidas.
Estos encuentros fueron coordinados por una
psicéloga y un médico del sector. Particip6 tam-
bién enfermeriay 1a coordinadora del servicio de
voluntarias que tienen a su cargo la residencia
para madres. Durante las reuniones no se brindé
informacion médica.

ANALISIS

Los temas registrados con mayor frecuenciay
que generaron masinterés de parte de las madres
y padres participantes fueron:

e Impacto ante la llegada de un hijo con

dificultades

e Preocupacién por el peso

e Reacciones de parte de madres y padres:
Sentimientos de irrealidad
Vivencia de culpabilidad
Herida narcisista.

e Re-armado del proyecto de vida
Diferencia entre el bebé de la
realidad y el imaginado. ’

o Dificultadesen lacomunicacién con el equi-

po de salud




Relacién con enfermeria
La importancia de la informacion
suministrada por el médico.

1. Impacto ante la presencia de un hijo

con dificultades:

El primer dato es la “sorpresa”, la vivencia de
no estar preparados para esto, una realidad que
los toma por asalto. Mayor es, en general, el
desconcierto si el embarazo fue bien controla-
do.*'" “Si yo me cuidaba, me hice todas las eco-
grafias, venia a ver al médico, ;cdmo no se dieron
cuenta?” En algunos casos se puede anticipar
esta posibilidad (embarazos gemelares o de alto
riesgo conocido), pero aun asi, conocer el riesgo
no implica aceptarlo.

2. La preocupacion por el peso:

Esta preocupaci®n se presenté fundamental-
mente en los padres de recién nacidos prematu-
ros.
"Es la posibilidad de vida.”

“Elaumento de peso significa que va creciendo.”

Los padres esperan la actualizacién de cada .

dia e inclusive juzgan si las balanzas estan bien,
de acuerdo a las diferencias de un dia a otro. Para
la mayoria de ellos, el peso es un elemento pri-
mordial, una palabra puente que forma parte del
lenguaje comin y del lenguaje médico. Sefala el
paso entre el nifio enfermo y el sano, entre el
hospital y la casa, entre los médicos y fos padres.
Conocer el peso del bebé es darle una sustancia a
su imagen, materializarla.®?

3. Reaccidn de los padres:

En la madre se observa generalmente un sen-
timiento doloroso de confusion e irrealidad. No
poder ver con sus ojos, no poder tocar con sus
manos a ese nifio que poco tiempo antes estaba

‘en su cuerpo la desestructura y hace dificil el

reconocimiento de “ese otro” alejado como su
hijo."?

A eso se le agrega una vivencia muy fuerte de
culpabilidad; la madre piensa que es su falla.
Todo esto la conduce a sentirse extremadamente
desvalorizada.>

“Me dijeron que hiciera reposo y no me cuidé.”

“Senti que fallé.”

“¢Qué hice yo que se rompié la bolsa?”

“Fue porque hice un poco mas de fuerza para
ir al bafio que nacié prematuro.”

Estasson algunasde lasteorias personales que
hablan de la fantasmética de estas madres. Ellas
insisten en una busqueda etiolégica que esta en
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relacion a la culpay a los sentimientos de angus-
tia. “La doctora me dijo que el bebé iba a nacer
cuando quisiera, pero uno siempre se siente cul-
pable.”

“La madre tiene mas oportunidad de sentirse
culpable.” S

La proximidad entre el parto y el descubri-
miento de una enfermedad en el nifio (inmadu-
rez pulimonar, infecciones, cardiopatias, etc.) in-
troduce un rasgo distinto. La mayoria de las
mujeres fantasean durante el embarazo con una
posibilidad asi, pero esto no atenua el impacto.
Aun cuando el defecto esta visible desde el nifio,
éste sigue siendo una prolongacién, un espejo
del cuerpo de la madre, que vive esa herida como
si fuese de ella.?*°

El padre vive esta situacion de modo diferen-
te, debe jugar un rol activo a pesar de sus propias
dificultades, hacerse cargo de la madrey del hijo.
A veces es el Gnico interlocutor durante algunos
dias. En relacion a su mujer, es el que testimonia
la existencia del nifio.

“Yo no lloro en el hospital, pero si cuando
llego a casa.”

“Que hable él con el médico que entiende
mas."”

“Yo debo cuidaria a ella para que ella pueda
cuidar al bebé.” '

El nacimiento de un hijo que requiere una
hospitalizacién temprana es para los padres una
afrenta narcisistica, es decir una herida impor-
tante a la estima de la imagen de si mismo.351%12

El papa de Dante, un RN pretérmino de 28
semanas nos decia: "No estoy completamente
feliz. Tengo emociones mezcladas, soy papa pero
no lo puedo gozar, fue un parto tan inesperado...
biolégicamente soy padre, pero todavia no...
“Estoy en camino, déjenme andar, por ahora soy
un papa prematuro...”

4. Diferencias entre el bebé de la realidad
y el imaginado:
Rearmado de un proyecto de vida.

Los padres sefialan la sensacién de fragilidad
que tienen respecto de sus hijos al encontrarlos
en la incubadora. Miedo a tocarlos, a que les
duela o a que se rompan... ,

Este pasaje del bebé imaginario al bebé de Ia
realidad es un proceso segun el cual la imagen
preconcebida de un nifio se va ensamblando con
el soporte de larealidad y al que hay que agregar
elementos extrafios (como deciamos antes: incu-
badoras, cables, respiradores, etc.).

En esta relacién que logran ir construyendo,
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seran las madres las encargadas de introducir los
elementos fundantes para la historia de estos
nifios. Ellas marcan diferencias, decodifican sus
Ilantos y sus movimientos.

“|lora para que lo alce.”

“Sabe cuando van a pincharlo, si yo lo toco se

tranquiliza.”
. El lugar prefigurado, armado para un hijo,
comienza antes del nacimiento y debe ser
reacomodado una vez que el nifio llega. Se trata
de un “proceso de adopcion” presente en la
llegada de todo nifio.'2"313

En situaciones como éstas, de hospitalizacio-
nes prolongadas desde un comienzo, con la som-
bra de un estigma organico, todas las piezas se
desacomodan.

Pregunta de un padre en la reunién: “Los pre-
maturos ;dejan alguna vez de ser prematuros?”

Es un interrogante por las garantias, por la
normalidad, cuya\?.espuesta dependera de que
estos padres puedan elaborar el momento en el
cual experimenten la posibilidad de muerte de
sus propios hijos, aceptando la gravisima limita-
cién de la funcién paterna o materna infligida
tan precozmente. Cuando puedan aceptar que su
lugar de sostén fue reemplazado por otro (médi-
co, enfermeras) sélo temporalmente.?

Otros padres ensayan respuestas; “Son inteli-
gentes como los otros, no tienen problemas en la
escuela.”

“Cuando alcanza el peso no hay diferencias, se
normaliza.”

Es el intento de reacomodar las piezas, repa-
rando la herida de los padres.

5. La vivencia del tiempo:

Eltiempo es una de las variables mas dificiles de
manejar, puesto que todo es tiempo “presente”,
lo que cuenta es el “ahora”, el ultimo analisis, el
altimo peso. Es constante el temor de retroceder
en los logros obtenidos, tanto como la imposibili-
dad de aventurarse en planes sobre el futuro.

Ejemplos: “Lo dificil son las primeras 48 horas.”

“Yo sufri los primeros tres dias.”

“Respiré cuando pasé a UCL”

Estos “mojones”, esta forma de poner limites
durante la internacién permiten diferenciar “el
transcurso del tiempo”, abrocharles algun senti-
do y facilitar el acceso a representaciones psiqui-
cas de emociones tan intensas.

6. La comunicacién con el equipo de salud
La informacion
Es a enfermerasy médicos a quienes los padres se

dirigen espontaneamente puesto que son los que
controlan el cuerpo del nifio y poseen conocimiento
sobre las maquinas tan esenciales para él.37?

a: Enfermeras

El punto critico en larelacién padres-enferme-
ras aparece como una “disputa por el lugar”. Los
padres reconocen que a lasenfermeras les resulte
incomodo que estén alli en lamitad de su trabajo.
Al compartir muchas horas del dia y conocer la
dinamica del sector, son vividos por las enferme-
ras como controladores de su tarea.

b: Médicos
La informacién sobre el estado de salud y

evolucién del hijo es el primer escalén de la

relacion médicos-familia. Lo que se dice y lo que
se calla van fundandola.

Hay ocasiones en que los padres, luego de
recibir de parte del neonatélogo la descripcion
de las dificultades organicas referidas a su hijo, y
aun cuando son explicitadas en un lenguaje acce-
sible para ellos, sélo pueden aceptar aquello que
representa un dato tangible.

Enotras oportunidades, resulta dificil dirigirse
a la familia cuando esta en juego un diagnéstico
o pronédstico malos, mayor atn, cuando resulta
incierto. Hay modos defensivos, recurrentes, de
salvar este escollo por parte de los médicos, es la
comunicacion "esta estable”.

Una madre lo ejemplifica: Si te dice que esta
estable, oculta algo.”

La mayoria de los padres durante la internacién
sienten desconfianza, dudan sobre la informacién
que les proveen; por ese motivo (segin explican
ellos) y por la ansiedad que esto les genera pregun-
tan muchas veces en el dia a diferentes médicos.

El tema de la informacién, en realidad, pone
de manifiesto una relaciéon de asimetria. De su
propio hijo, los padres tienen la impresion de
saber muy poco; el equipo desalud, en cambio, es
quien mas conoce de él. Por eso requieren el
maximo de informacién.

Por otra parte, las preguntas referidas a deta-
lles médicos muy puntuales permiten evitar aqué-
llas que verdaderamente quieren saber y temen
saber: “;Va a vivir o no?”

”Si vive, ;cdmo serd neurolégicamente, cdmo
va a quedar?”

Frente a la angustia de aquellas preguntas sin
respuestas posibles, los padres buscan preguntas
con respuestas posibles. En este sentido una in-
formacion parcial, fuera del contexto de la evolu-
cién, puede ser peligrosa y arrojar a los padres a




una ilusién o fijarlos a un-aspecto deficitario.
Existe alguien que detenta unsaberyporiotanto
un poder en un tratamiento o en una cura, pero
al mismo tiempo asume una posicion ética.?568

CONCLUSIONES
Entre los problemas planteados frecuentemen-
te aparece el rol privilegiado de quienes tienen a
su cargo el cuidado del RN. El equipo de salud
_resulta obligatoriamente el intermediario entre
los padres y el nifio.3#!" El hospital, la institucidon
que los separa para “garantizar” la sobrevida del
nifio debe lograr hacer de mediador entre ellos.
La forma en que el equipo de salud se relacione
con los padresy el modo de presentarles a su hijo
tendrd efectos sobre la posibilidad del nifio de
acceder aun lugar de sujeto, alcanzar unadimen-
sién de persona para los otros.
@
COMENTARIOS
Lo angustiante de la realidad cuando un bebé
es internado en neonatologia hace que, a pesar
de que él tenga ya ura identidad, un nombre, un

sexo, el descubrimiento de la persona del nifio .

pase a un segundo plano. :

Su estado de salud y el prondstico médico
ocupan el primer plano en la vivencia psiquica de
los padres. El nifio queda ubicado asi como “obje-
to médico” y no accede al lugar de nifio-bebé,
sujeto de su historia. Por tal motivo es importante
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facilitar el lugar de la palabra, la inclusién de un
orden simbdlico.

El cuerpo humano es un cuerpo que se cons-
truye en el entrecruzamiento de lo bioldgico y el
campo del deseo. La “toxicidad” de las hospitali-
zaciones tempranas esta vinculada con el hecho
de considerar al nifio solamente cuerpo biolégi-
co. El cuerpo humano es al mismo tiempo un
trazado de circuitos de placer y displacer, que
requiere de caricias y palabras que lo vayan reco-
rriendo, lo cual sélo es posible si hay una madre
0 quien cumpla esa funcién (que no es la enfer-
mera ni el médico) se trata de un bafio dé pala-
bras y emociones diferentes.® 111517

Dice G. Raimbault: “El error es creer que los

médicos s6lo actian en el nivel biolégico. Sus pala-
bras, la forma de dirigirse a un determinado nifio,
aquello que tal nifio representé para tal médico o
enfermera queda registrado en la memoria signi-
ficante, es transmitido al nifio y a sus padres”.?

En el hacer cotidiano del equipo de salud en
un servicio de terapia intensiva neonatal adquie-
ren hoy vigencia las palabras de Sigmund Freud
en1914: “Unsoélido egoismo preserva de la enfer-
medad, pero al final hay que disponerse a amar

~ para no caer enfermo”.'s
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