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RESUM

Introduccié: El nombre de naixements de nadons prematurs augmenta cada
any i es preveu que les xifres vagin incrementant al llarg dels proxims anys.
Davant d’aquest problema de salut és necessari promoure la investigacié per
tal d’avancar en aquest ambit, millorant I'atencié i seguiment de tots aquests
nens i nenes i les seves families. Un nad6 es considera prematur quan neix
amb una edat gestacional menor de 37 setmanes completes, presentant una
immaduresa tant anatomica com fisiologica. La seva complexitat clinica
requereix d’'una atencié multidisciplinar optima, on infermeria hi t&é un paper
primordial. Es la responsable de proporcionar unes cures de qualitat ajustades
a les caracteristiques del nadd, de potenciar la unié i vincle de la familia,
d’ajudar a l'aprenentatge i afavorir la participacié dels pares i mares. Per
aconseguir un assoliment de conceptes adequat sdn necessaries la
comunicacié i la informacié lliurades per part dels professionals sanitaris, tot i
aixi, cada persona presenta uns coneixements, una motivacid i unes
competencies diferents, és a dir, cada persona presenta una alfabetitzacié per
la salut diferent. El coneixement del nivell d’alfabetitzacié per la salut de tots
aquells pares i mares que tenen un nadd prematur ingressat, facilitaria
l'intercanvi d’informacié i el conseqient aprenentatge, assegurant la
consolidacié de conceptes, la continuitat de les cures fora de 'ambit hospitalari
i la capacitacié dels progenitors per prendre decisions pel que fa a la salut dels
seus fills i filles. Objectius: Conéixer el grau d’alfabetitzacio per a la salut dels
pares i mares de nens i nenes prematurs ingressats a la UCIN de I'Hospital
Universitari Dr. Josep Trueta de Girona i identificar el seu nivell de satisfaccio
envers l'atencid6 rebuda per part dels professionals sanitaris del centre
hospitalari. Material i meétodes: Estudi descriptiu transversal quantitatiu i
qualitatiu on la mostra d’estudi seran tots els pares i mares de nens i nenes
ingressats/ingressades a la UCIN de I'Hospital Universitari Dr. Josep Trueta.
Les dades quantitatives s’obtindran a partir del questionari HLS-EU-Q i les
qualitatives a partir de grups focals duts a terme a I'hospital. L’analisi de les
dades es portara a terme mitjancant el programa SPSS per les dades

quantitatives i el programa Nvivo pel tractament de les qualitatives.

Paraules clau: naixement prematur, cures centrades en el desenvolupament,

familia, alfabetitzacio per la salut.



ABSTRACT

Introduction: The number of preterm births is increasing every year and it is
expected that the numbers will increase in the coming years. Faced with this
health problem it is necessary to promote investigation in this area, improving
the care of these children and their families. A baby is considered premature
when born with a gestational age less than 37 full weeks, presenting anatomical
and physiological immaturity. This clinical complexity requires a multidisciplinary
optimal care where nursing is very important. It is responsible for providing a
quality care tailored to the characteristics of the baby, to strengthen the bond
and unity of family, to help learning and encourage the participation of parents.
To get a proper attainment of concepts are necessary communication and
information issued by health professionals, however, each person has
knowledge, competencies and motivation different, that is, each person has a
different health literacy. Knowledge of health literacy level of all those parents
who have a premature baby hospitalized would facilitate the exchange of
information and the consequent learning, ensuring the consolidation of
concepts, continuity of care outside the hospital and empowering parents to
make decisions regarding the health of their children. Objectives: Determine
the level of health literacy of parents of premature children hospitalized in the
NICU of University Hospital Dr. Josep Trueta of Girona and identify their level of
satisfaction towards the attention received from health professionals at the
hospital. Methods: Cross-sectional study with quantitative and qualitative
methods where study sample will be all parents of children admitted to the
NICU at the University Hospital Dr. Josep Trueta. The quantitative data will get
from the questionnaire HLS-EU-Q and the qualitative data from focus groups
will be carried out in the hospital. The data analysis will be carried out using
SPSS for quantitative data and program Nvivo for qualitative data.

Keywords: preterm birth, patient- centred care, family, health literacy.



1. JUSTIFICACIO

El nombre de naixements de nadons prematurs va en augment cada any i es
preveu que les xifres vagin incrementant al llarg dels proxims anys. Davant del
problema de salut que es planteja és necessari promoure 'evidéncia cientifica
per tal d’avancar en aquest ambit de la salut i poder proporcionar als
professionals guies de practica clinica orientades a millorar l'assisténcia

d’aquests nens, nenes i families.

Fins ara la recerca s’ha centrat especialment en la vessant médica, en el
concepte de prematuritat i en les possibles repercussions relacionades, pero
gradualment les noves tendéncies d’investigacio, sobretot les de promocié de la
salut, han agafat forca i es comenca a intuir un punt d’inflexié en la manera
d’enfocar les cures i 'atencié d’aquests nens i nenes i com preservar la seva
salut fora del centre sanitari. Per tant, s’esta treballant per aconseguir unes
cures de qualitat centrades en el desenvolupament del nen i 'apoderament de

la familia, tant dins com a fora de les unitats de cures intensives neonatals.

Tot i aixi, com es pot saber si les cures que es realitzen a nivell extrahospitalari
sbén de qualitat i ajustades a les necessitats del nad6 prematur, realment els i
les professionals de la salut fan una bona educacié sanitaria als pares?.
Aquesta quiestié va orientada cap el concepte més innovador i destacat de la
promocio de la salut, l'alfabetitzacié per a la salut.

Autors com Speros' afirmen que infermeria hauria d’avaluar el nivell
d’alfabetitzacié dels pares i mares per tal d’identificar si hi ha risc de falta de
comprensié o dificultats per comprendre I'objectiu de les cures del seu fill o filla
prematur. A partir d’aquesta reflexid, aquest projecte s’orienta cap a avaluar el
nivell d’alfabetitzacié de la salut de manera quantitativa i qualitativa de tots
aquells pares i mares que tenen els seus fills a una Unitat de Cures Intensives
Neonatals (UCIN). Els resultats obtinguts haurien de proporcionar als
professionals de la salut la informacié necessaria per a proveir-se dels recursos
adients al nivell, les expectatives o inquietuds que presentin els progenitors, per
garantir la consolidacié de conceptes, la continuitat de les cures fora de I'ambit
hospitalari i la presa de decisions pel que fa a la salut dels seus fills o filles.



2. MARC TEORIC

Els continguts que es presenten a continuacié parteixen d’'una amplia revisio de
la bibliografia cientifica realitzada a través de les principals bases de dades de
I'ambit sanitari com s6n PubMed i Cinahl, aixi com la consulta de llibres,
protocols i informes oficials, pagines d’organitzacions, de fundacions i
d’associacions reconegudes a nivell mundial i projectes d’investigacio, entre
d’altres. La finalitat ha estat aportar la informacié6 més rellevant per poder
presentar el tema d’estudi, delimitar-lo i enfocar-lo cap els objectius que es

plantegen en aquest projecte.
2.1. Epidemiologia del part prematur

Segons la OMS, anualment neixen uns 15 milions de nens prematurs a nivell
mundial (1 de cada 10 naixements) i un 1,1 mili6 moren degut a les
complicacions del part. Els naixements prematurs son la principal causa de
mortalitat entre els recents nascuts fins les quatre setmanes de vida i la segona

entre els nens menors de cinc anys®.

En els dltims 20 anys, els parts prematurs han augmentat considerablement a
tot el moén, perd hi ha paisos que sobresurten amb xifres molt elevades, com
india, Xina o Nigéria amb uns valors de 3'52M, 1’17M i 773’6K, respectivament,
lany 20122, La gran majoria sén paisos amb baix nivell socioecondmic on
I'assisténcia sanitaria no assoleix 0 no pot assolir els objectius per mantenir i
assegurar la salut de la poblacié. Es per aixd, que molts dels nadons moren
durant el part o dies després, perque no reben una atencié sanitaria optima per
la seva supervivencia. Per tant, depenent d’on neixi el nen tindra més o menys
possibilitats de sobreviure, tot dependra dels recursos i coneixements envers
les cures del nadd prematur.

Mentre que en els paisos menys desenvolupats la prematuritat esta més lligada
a la falta d’atencio i seguiment medic tant durant 'embaras com en el part, les
causes que originen els parts prematurs als paisos desenvolupats apunten a
diversos factors, com l'increment de les técniques de reproduccié assistida, els
parts multiples, I'estrés, els problemes de salut de la mare, 'augment de I'edat
de la maternitat, entre d’altres.



A nivell europeu, segons dades publicades a I'European Perinatal Health
Report (EPHR) de I'any 2010, a Europa hi ha entre un 5-10% de naixements
preterme del total de naixements vius, situant els tants per cents més elevats a
paisos com Xipre (10’4%) i Hongria (8'9%) i dels més baixos (6,5%) a paisos
com lIslandia, Lituania, Letonia, Finlandia, Estonia, Irlanda, Suécia, Noruega i
Dinamarca® . L’any 2013, a Europa, van néixer 5.075.825 nadons”, analitzant
les dades es destaca que la prematuritat esta cada vegada més present a la
societat i a 'ambit de la salut.

Segons les dades disponibles, en els ultims 10 anys ha augmentat la
prevalenca d'aquests parts®, fet que ha afavorit I'aparicié de diverses
fundacions i associacions que vetllen per la divulgacié d'informacio, per la

investigacié i pel suport a les families.

A Espanya, el nombre de naixements ha anat disminuint al llarg dels dltims 5
anys, tot i aixi, el nombre de parts prematurs encara és significatiu (taxa
prematuritat 2013: 7'4%°). En el seglient grafic s’exposa la relacié entre el total
de naixements a terme i el de naixements prematurs en el periode de 2009-
2013 amb dades del “Instituto Nacional de Estadistica (INE)”:

Grafic 1: Nombre de naixements a Espanya, anys 2009-2013.
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El total de naixements va disminuint a mesura que passen els anys, pero, la
relacié entre naixements a terme i preterme encara és similar. Tot i que esta

disminuint la natalitat a Espanya, la prevalencga de parts preterme es manté.



A Catalunya, la taxa de prematuritat global ha anat augmentant al llarg dels
anys, s'ha passat d'un 5,8% l'any 1993 al 7,1% el 2013 (Grafic 2), una
tendéncia que es repeteix en altres paisos desenvolupats®’. Segons el INE, a
Catalunya I'any 2013 hi van haver 71.591 naixements, dels quals 5.132 van ser
parts prematurs®.

Grafic 2: Taxa de prematuritat global a Catalunya, anys 1993-2013 (< 37 setmanes de

gestacié (SG) sobre el total de nadons).
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Respecte la taxa de prematuritat extrema, la qual englobaria tots aquells
nadons nascuts abans de les 32 setmanes de gestacid, s'ha mantingut entre el
10-11% des de 2006. Les dades més actuals, situen aquesta taxa al 10,8%
sobre el total de prematurs nascuts vius al 2013°. Aquesta taxa es va reduir en
un 6,9% respecte l'any 2012 (11,6%), per tant, a Catalunya s'han disminuit els

parts prematurs per sota de les 32 setmanes de gestacio.
2.2 Els nadons prematurs
2.2.1 Concepte de nounat prematur

Segons la OMS, un nadd es considera prematur quan neix amb una edat
gestacional (EG) menor de 37 setmanes completes?.

Crespo explica que "el nounat prematur presenta immaduresa anatomica i
fisiologica de tots els seus sistemes, sent incapag, en la majoria dels casos, de
realitzar una adequada adaptacio a la vida extrauterina sense la continuitat de

cures médiques i infermeres"®.



Els avencos tecnologics en el camp de I'assisténcia neonatal han fet possible la
supervivéencia de nounats amb menys de 5009 de pes en el moment de néixer i
24-26 setmanes de gestacio, tot i aixi, la mortalitat d'aquests nens és molt
elevada®. Les guies de reanimacié neonatal de I'Associacié Espanyola de
Pediatria (AEP), aconsellen no reanimar als nadons menors de 23 setmanes de
gestaciéo amb un pes menor de 400 grams, per tant, els limits de viabilitat es
situarien en un pes de = 500g i una edat gestacional (EG) de = 24 setmanes de
gestaci6. S'han escollit aquests parametres tenint en compte l'etapa de
desenvolupament en la qual es troba el fetus, la maduresa anatomica i
fisiologica dels sistemes corporals, les possibilitats de supervivencia, la qualitat
de vida i el risc de patir seqiieles a curt i a llarg termini'®.

2.2.2 Etiologia

La majoria de vegades, el part prematur es desenvolupa de manera
espontania, més del 50% dels nadons prematurs neixen després d'una
aminorrexis prematura®, tot i aixi, n'hi ha que es desencadenen com a
consequéncia de la induccié precoc al part per les possibles contraindicacions

o per assolir una cesaria, ja sigui per raons médiques o no?.

L'etiologia del part prematur és diversa, no hi ha una unica causa. Tot i que
s'estan identificant més variables que podrien influir, encara hi ha un 20%
d'origen desconegut®. A totes les possibles causes, shi ha de sumar la
predisposicié genética de cada dona. Es divideixen en causes maternes, fetals,
socials, iatrogéniques, idiopatiques i altres (Annex 1).

Segons el protocol del recent nascut prematur de I'AEP, les gestacions
multiples espontanies o induides, augmenten les taxes de prematuritat i

representen aproximadament una quarta part dels pretermes.

L'aparicié de la reproduccié assistida va influir i influeix a I'augment de la
incidéncia de bessons i trigemins, fet que incrementa el nombre de naixements
de nens prematurs. Aquestes dades afirmen que la gestaci6 multiple,
indiferentment de l'origen, és una de les causes més comuns que augmenta el

risc de tenir un part prematur.
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Les complicacions maternes i fetals son la causa del 15 - 25% dels parts
preterme. Aquest percentatge esta representat majoritariament per la

hipertensié materna, la desnutricié intrauterina i la polihidramnios.

Les dues causes socials més destacades i prevalents son la situacié
socioeconomica de la mare i el tabaquisme, aquests dos aspectes influeixen
negativament a la durada de la gestacié i el desenvolupament fetal''.

A Europa, més d’'1 de cada 10 dones fumen durant 'embaras®. Es un dels
factors de risc modificables que més influeixen al part prematur, sent
responsable d'un 15% d'aquests parts a nivell mundial. Esta associat a diverses
complicacions perinatals com la placenta prévia, la ruptura prematura de
membranes, el part prematur, el baix pes al néixer (150-250g menys respecte
els nadons de mares no fumadores), la restriccié del creixement intrauteri,

I'abruptio placentae i el sindrome de la mort sobtada del lactant'?.

2.2.3 Classificacio

Com s’ha comentat anteriorment, es considera un nad6 prematur aquell que ha
nascut viu abans de les 37 setmanes de gestacio. El concepte prematur seria el
grup que engloba a tots aquests nens, perd hi ha subcategories que els

classifiquen segons les setmanes de gestacié i el pes en el moment de néixer.

La OMS ha establert tres subcategories relacionades amb les setmanes de
gestacio: prematur moderat (32 a <37 setmanes), molt prematur (28 a <32

setmanes) i prematur extrem o extremadament prematur (<28 setmanes) 2.

A nivell mundial cal destacar que més del 80% dels naixements prematurs
transcorren entre les 32-37 setmanes de gestacié i la majoria de nounats poden
sobreviure amb atencié essencial al recent nascut’. A nivell espanyol i catala
també es segueix aquest patrd i sbn més comuns els prematurs moderats, tal i
com s’ha exposat en anteriors apartats.

A més, la dificultat de coneixer de manera exacta I'edat gestacional, va justificar
I'is del pes del naixement com a parametre de referéncia per tal de classificar
el nounat. Per tant, depenent dels grams que presenti, es diferenciaran:
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Nounat prematur de pes normal: 22500g, nounat prematur de baix pes:
<2500g, nounat prematur de molt baix pes: <1500g i nounat prematur d’extrem

baix pes: <1000g®'".

Aquesta classificacié implica que no tots els recent nascuts de baix pes han de
ser nadons prematurs, tot i aixi existeix una relacié obvia entre el pes al néixer i
la prematuritat. En els paisos desenvolupats, la majoria dels nounats de baix
pes s6n prematurs, en canvi, en els paisos menys desenvolupats, la proporcié
de nens de baix pes a terme és superior a la dels prematurs, com a

conseqiiéncia de I'alt index de desnutricio'.

Finalment, existeix una altra classificacié que relaciona aquests dos parametres
per tal de saber si realment el nadé té un pes adequat per I'edat gestacional en
el moment del naixement. Es divideix en tres grups®: recent nascut preterme de
pes adequat per I'edat gestacional (el pes es situa entre el percentil 10 i 90 de
les taules de creixement intrauteri), recent nascut preterme de baix pes per
'edat gestacional (el pes es troba per sota del percentil 10) i recent nascut

preterme gran per 'edat gestacional (el pes es situa per sobre del percentil 90).

2.2.4 Caracteristiques morfologiques generals

El nounat prematur és un nen de constitucié prima, degut a la falta de
proliferacié del teixit subcutani i el poc desenvolupament muscular. Aquest dltim
influeix directament a [I'actitud posicional del nen, ja que la hipotonia
generalitzada produeix que es trobi en una posicid relaxada i amb les
extremitats en extensié. Les mesures antropomeétriques estandards d’aquests
nens es situen en un pes inferior a 25009, una longitud per sota de 47cm, un
perimetre cranioencefalic de menys de 34cm i un perimetre toracic estret

comparat amb el del cap.

La pell és molt fina i sovint hi trobem lanugen abundant, sobretot a 'esquena i
prop de les orelles. A vegades hi ha preséncia dictericia que és més

prolongada, intensa i perillosa que en els nens nascuts a terme.

El cap és gran, les sutures i fontanel-les es troben obertes i es palpen amb
facilitat. La cara és petita, afilada i arrugada i a vegades no hi ha preséncia de
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celles. Les orelles encara no estan totalment formades, el cartilag del pavellé

auricular es doblega facilment i retorna lentament a la posicid inicial.

Els pits estan poc desenvolupats i no hi ha presencia de tumefaccié com a
consequéncia de la falta de l'aportaci6 hormonal materna de les ultimes
setmanes de gestacié. Respecte els 6rgans sexuals masculins, encara no hi ha
preséncia o aquesta és escassa de les arrugues escrotals. A més, els testicles
encara no han baixat a I'escrot, trobant-se al conducte inguinal. En el cas de les
nenes, els llavis majors estan poc desenvolupats, fet que deixa al descobert els

llavis menors i el clitoris®.

2.2.5. Caracteristiques fisiologiques generals

La immaduresa fisiologica del recent nascut prematur afecta als diferents
sistemes del cos, entre ells el respiratori. La funcié respiratoria segons el
protocol del recent nascut de 'AEP, “esta compromesa per diversos factors
entre els quals la immaduresa neurologica central i la debilitat dels musculs
respiratoris associada a un escas desenvolupament alveolar, deficit de sintesis

de surfactant i augment del gruix de la membrana alveolocapil-lar™’.

Les patologies respiratories sén les més frequents i la primera causa de morbi-
mortalitat entre els nens prematurs. Les més comunes sén la malaltia de la
membrana hialina ocasionada per un deéficit de surfactant que provoca destret
respiratori, també trobem les apnees del prematur i finalment, la displasia

broncopulmonar®'*.

Com a consequéncia del col-lapse pulmonar, els grans vasos pulmonars no
poden dilatar-se, influint a la baixada de les pressions. La incapacitat del
sistema nerviés autobnom per mantenir un to vascular adequat, la hipovolémia,

la sepsis i/o la disfuncié cardiaca, també influeixen a aquesta disminucio.

La hipotensié arterial preco¢ és més freqlient quan menor és el pes. Aquesta
situacid, juntament amb la poca musculatura del ductus arteriés, afavoreix a la

persisténcia dels circuits de la circulacio fetal.
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Per tant, la persisténcia del ductus arteriés és una patologia prevalent en els
nounats prematurs. Un altre problema és la immaduresa de la paret dels vasos,

fent-los més fragils i amb tendéencia a la ruptura, provocant hemorragies.

En el cas del sistema digestiu, una de les caracteristigues més comunes que
es troben alterades és el reflex de succi6é. La maduracié de la succié i de la
seva coordinaci6 amb la deglucié finalitza entre les 32-34 setmanes de
gestacié. Es per aixd, que per poder assolir la necessitat d’alimentacié de tots
els nens per sota d’aquestes setmanes es requereix dels suports nutricionals

parenterals i/o de I'alimentacié trofica precog.

A més, existeixen trastorns de tolerancia, reduccié de la motilitat intestinal
causant restrenyiment i distensié abdominal i finalment, reflux gastroesofagic
com a conseqléncia de la falta de maduracioé de I'esfinter esofagic inferior. La
patologia més comuna relacionada amb el sistema digestiu és I'enterocolitis
necrotitzant, malaltia en la qual la necrosis esta associada al dany de la

mucosa intestinal per situacions d’hipdxia, isquémia i infeccions®'".

El sistema nerviés es caracteritza per una escassa especialitzacidé neuronal i
una mielinitzacié incipient. En els prematurs extrems (< 28 setmanes),
concretament els de 24 setmanes, les neurones encara no han migrat des de la
matriu germinal fins el cortex i encara no s’han establert connexions
cerebrals'®. La fragilitat de I'estructura vascular a nivell de la matriu germinal,
juntament amb la facilitat d’aparici6 de la hipoxia, els canvis tensionals i

d’osmolaritat, fan que les hemorragies intraventriculars siguin freqiients'".

El desenvolupament sensorial no es duu a terme de manera simultania, sin6é
gue cada sistema madura de forma sequencial. Per tant, cada sentit iniciara el

seu desenvolupament a una setmana concreta.

El tacte és el primer sentit que madura; comenca a la setmana 7 i acaba a la
setmana 22. L’oida, en canvi, comenga a formar-se a la setmana 8 pero no
esta totalment desenvolupada fins a la setmana 30 de gestacid, on el nen ja és

capag de diferenciar sons i processar-los de cara al llenguatge.

La vista és el primer sentit a diferenciar-se, exactament a la setmana 4, pero no

és fins a la setmana 30 quan es produeixen les connexions nervioses entre la
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retina i el cortex cerebral. Per tant, I'exposicié precog de la llum que reben els
nounats prematurs, pot provocar alteracions a aquestes connexions i a més,

també influeixen negativament a la pérdua dels bastons de la retina.

Moliner exposa que “perquée els sentits es desenvolupin de manera adequada

necessiten ser estimulats en el moment, intensitat i quantitat adequats”*.

El sistema renal es defineix per la limitada funcié tubular que provoca una
eliminacio6 defectuosa del sodi, és per aix0d que 'aparicid d’edemes és freqlent.
L’'orina és de baixa concentracié fet que afavoreix a la deshidratacid. Es
possible que hi hagi presencia d’albuminaria, glucosuria i hematuria, expressio

clinica de la immaduresa del filtrat glomerular.

Respecte el sistema hematopoietic, val a dir que la prematuritat influeix a la
vida mitja dels globuls vermells, fent-la més curta que la dels nadons nascuts a
terme. Aixd ocasiona anemia que sol corregir-se espontaniament i de manera

gradual a partir del segon mes de vida.

El sistema immunitari esta influenciat per la ineficacia de la immunitat
inespecifica o general, com a consequeéencia de la vulnerabilitat de la barrera
cutania, mucosa i intestinal. A més, hi ha una disminucié6 de la reacci6
inflamatoria i de la fagocitosis on la funcié bactericida dels neutrofils i

macrofags es troba incompleta.

La immunitat especifica també és ineficac perque els anticossos materns no
travessen la barrera placentaria fins les 32-34 setmanes de gestacio, és per

aixo que alguns d’ells encara no sén presents.

Per tots aquests items, el prematur té alt risc d’infeccid i facilment pot patir
septicemia, és per aix0 que s’han d’extremar les precaucions durant la

manipulacio i técniques invasives.

La termoregulacié esta influida per un baix metabolisme basal del qual es
genera poca calor, a més, hi ha poca reserva de teixit adipds, un augment de la
superficie cutania relativa, poca activitat muscular i un escas control vasomotor;

9,11

tot aix0, afavoreix a l'aparici6 d’hipotermia™''. També la immaduresa dels

centres neurologics del control de la temperatura influeix a aquesta aparicio.
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A part de l'escassa reserva térmica, el nadd prematur també té poques
reserves de vitamines i minerals, és per aixd que sovint presenta hipoglucémia i
hipocalcémia. Aquesta ultima reverteix espontaniament pocs dies després,
sense necessitat de tractament, en canvi, la hipoglucémia necessita ser

tractada per tal d’aconseguir un nivells optims.

La hiperbilirrubinémia també és un problema prevalent entre els prematurs, la
immaduresa hepatica juntament amb la breu vida dels hematies sén els

principals causants®.

2.3 Les cures infermeres relacionades amb el nounat prematur
2.3.1 Les Unitats de Cures Intensives Neonatals

Quan el nadé neix ha d'adaptar-se a una situacié nova, perque aixd succeeixi
de la manera més natural possible, s'ha de respectar el repos del nen, la
foscor, la proximitat, el control del dolor i lliurar unes cures individualitzades tant
pel nen com per la familia'®. La seva complexa situacié requereix d'una atencié

multidisciplinar optima, on infermeria hi t&€ un paper molt important.

Els professionals d'infermeria sén els que passen més temps al costat
d'aquests nens i nenes i per tant, sén els responsables de mantenir un
seguiment i proporcionar unes cures de qualitat ajustades a la situacié clinica i
amb l'objectiu de contribuir al correcte desenvolupament del nounat prematur.
Si s'aconsegueix dur-les a terme correctament, es disminueix el risc potencial

d'alteracions en el creixement i desenvolupament'*'®,

Els nens prematurs canvien d'ambient de forma sobtada, passen del medi
intrauteri que és un ambient humit, calid, estable, protegit d'estimuls externs i
amb entrades sensorials apropiades a un medi extrauteri que és fred, sec,
sorollés i amb excessius estimuls externs que no poden donar resposta'®. A
més, la seva complexitat clinica fa que experimentin constants manipulacions i
intervencions, afavorint a la sobreestimulacié. Tot aix0, pot influir negativament

en el seu desenvolupament tal i com indiquen Moliner i Als et al.' 7,
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Pels pares, el part prematur significa separacio, una separacié ocasionada per
la interrupcié sobtada de I'embaras del qual no esperaven aquest desenllag.
Varis autors, entre ells Caplan et al., Pierrehumbert et al. i Dulguérian que
centren els seus estudis en I'experiencia emocional dels pares i mares davant
el naixement prematur dels seus fills, coincideixen que aquesta conjuntura els
hi pot provocar un estat d'estrés post-traumatic que pot ser manifestat per
diversos simptomes d'intrusié, neurovegetatius o fins i tot d'evitacié'®?'. La
separacid, perd, no és 'linica causa que influeix a I'aparicié d’aquest estat, les
possibles complicacions, canvis d’unitats, trasllats a altres hospitals i fins i tot
lalta poden influir a la manifestacié de I'estrés post-traumatic.

Per tant, l'ingrés a la Unitat de Cures Intensives Neonatal (UCIN) no només és
estressant pel nounat prematur, sind també pels seus pares. En un estudi
qualitatiu on els pares explicaven els primers moments amb els seus fills
prematurs, alguns d’ells descrivien la UCIN com “un petit mén ocult, ple de
pobres nens”. Els pares van destacar que l'atmosfera de la UCIN era
aclaparadora i per molts d’ells era incomprensible la utilitzacié de la gran
quantitat d’aparells. En el moment d’agafar el nen per primera vegada, alguns
pares sentien que estaven interferint a la cura del seu fill i es sentien intimidats
per la tecnologia emprada?.

Fowlie PW et al., juntament amb Perapoch et al., fan referéncia a I'ambient que
embolcalla la UCIN, descrivint-lo com a sorollos, lluminds i fred. Els pares
entren dins d'una dinamica aliena de la qual estan poc familiaritzats on hi ha

molt moviment de persones i aparells amb continu funcionament'>?"?3,

L’Associaci6 Espanyola de Pediatria i varis autors com Caplan et al.,
Dulguérian, Fowlie et al. i Arnold et al., exposen que sentiments com la
culpabilitat, la incertesa pel futur, la por, la frustracid, la separaci6 entre pares i
fills, les sensacions de despersonalitzacié envers el nadd, la pobre interacci
entre el prematur i els seus pares, la incomprensié de I'ambient i el vocabulari
emprat per part dels professionals, la falta d’informacié, 'ambient estressant de
la UCIN, la situaci6é clinica del nen i la seva aparenca influeixen a I'estat

psicologic dels pares, augmentant I'estrés i 'angoixa'>'®2%%,
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Tots aquests sentiments repercuteixen a la formacié i instauracié de les

relacions afectives entre pares i fills i al vincle maternofilial®*

14,20

, provocant

alteracions en la relacié familiar

Per tots aquests motius, €s necessari que els professionals de la salut facin
acompanyament i ofereixin suport a tots aquests pares per tal de minimitzar les
consequéncies psicologiques i sentiments intrusius descrits als anteriors
paragrafs i a més, per afavorir la interaccié i vincle entre pares i fills. A part de
proporcionar unes cures de qualitat als nounats prematurs, també s’han de

tenir en compte els pares, formen part del mateix procés.

Segons Perapoch et al., tots aquests efectes no desitjats que l'estancia a la
UCIN provoca tant al nounat com a la seva familia poden reduir-se amb la
implementacié de les anomenades cures centrades en el desenvolupament
(CCD) i en la familia®.

2.3.2 Les Cures Centrades en el Desenvolupament
2.3.2.1 Definicio de Cures Centrades en el Desenvolupament

Les cures centrades en el desenvolupament (CCD) van sorgir com a reaccio
davant dels efectes no desitjats que apareixien durant lingrés a la UCIN.
Antigament aquestes unitats tenien com a principal objectiu la supervivéncia
dels nounats prematurs i no consideraven com a nociva la separacié del nadé i
els seus pares®. L'aparicié de les CCD va canviar els objectius de la cura i
atencié del nounat prematur, involucrant a la familia, tot i aixi, encara hi ha
unitats que prioritzen les técniques i que consideren els pares com a

visitants®>28

Perapoch et al. i Pallas et al. defineixen les CCD com un conjunt de cures i
activitats que tenen com objectiu millorar el desenvolupament del nen a través
d'intervencions que afavoreixin i impliquin al nounat i a la familia, definint
ambdés com una unitat?®*®. Es centren tant en el macroambient (llum, soroll,
humitat) com en el microambient (manipulacions, dolor, posicidé corporal) i per
suposat s'involucra a la familia per enfortir la responsabilitat de ser el principal
cuidador del nen®.
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Heidelise Als, en els anys 70, va desenvolupar la teoria sinactiva que és la
base del metode Newborn Individualized Developmental Care and Assessment
Program (NIDCAP)®. Aquesta teoria estructura el recent nascut en cinc
sistemes que es relacionen entre si continuament. L'alteracié de qualsevol
sistema influeix als altres, afavorint a la desorganitzacio i per tant, a I'estabilitat
vital i desenvolupament neurologic. Els cinc sistemes sén: I'autonomic, el
motor, l'estat de consciéncia, l'atencié / interaccié i l'autorregulacié dels
anteriors sistemes?’. Per tant, aquesta teoria avalua el grau de maduracié del
sistema nerviés central dels nounats prematurs, ajudant a entendre com
s'organitzen les capacitats neuronals i com es comporta el nadd prematur quan

aquestes capacitats no estan madures i han d'enfrontar-se al medi extrauteri.

El metode NIDCAP és una forma de CCD, tot i aixi, s'ha demostrat que a I'hora
de la seva implementaci6 a les UCIN, el NIDCAP ofereix una metodologia que
facilita el canvi, ja que els professionals han d'anar passant per diferents etapes
de formacié i han d'anar assolint uns objectius determinats. Com que els canvis

van apareixent de manera progressiva, afavoreix a la seva instauracio.

Un altre avantatge és que la formacio6 lliurada als professionals que formen part
de l'equip NIDCAP és la mateixa, afavorint a la comunicacié i consolidacié
d'idees. Tot i tenir tants avantatges, aquest métode té un cost economic elevat i
per aixo és dificil fer-ne difusié als diferents centres de salut®.

Segons una revisié sistematica, el NIDCAP no demostra millores cliniques
significatives importants, tot i aixi, ressalta el seu valor qualitatiu en la
humanitzacio i cures centrades en el desenvolupament i la familia. Finalment,
planteja la seglUent pregunta: "s'hauria d'implementar el NIDCAP com una
forma estandard de les cures al prematur o seria suficient aplicant les altres

mesures de cures centrades en el desenvolupament (CCD)"%®.

Indiferentment de quina mesura s'apliqui, I'objectiu plantejat és el mateix;
millorar i mantenir un desenvolupament adequat, lliure d’estimuls nocius i que
es vegi acompanyat pels principals cuidadors del nen, els pares.
Les CCD suposen un canvi en els processos terapéutics perdo també en les
actituds dels professionals cap els usuaris, és per aixd que és necessaria la
implicacié de tots ells per tal d’assolir els objectius relacionats amb les CCD.
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Segons I'estudi de Perapoch et al, dut a terme a Espanya, només un 52% del
centres sanitaris disposen d’informacié sobre els CCD. Respecte les actituds
per introduir canvis, un 37% dels centres no consideraven que havien de
modificar les pautes de cures de la seva unitat. Molts centres reconeixien que

metges i infermeres dificultaven I'actitud de canvi®.

2.3.2.2 Introduccio a les CCD i participacio de les families

Respecte a la revisié que el Ministeri de Sanitat i Politica Social va exposar i
orientar cap a les cures que s’havien de realitzar després del naixement, va

agrupar les competéncies infermeres en quatre grans grups.

Primerament, descriu I'analgésia no farmacologica, que té per objectiu reduir el
dolor d’intensitat baixa - mitja sense I'administracié de farmacs i ser mesura

complementaria, juntament amb la medicacio, pel control del dolor més intens.

Els recursos que s'utilitzen més sén: la sacarosa, la succi6é no nutritiva (xumet o
tetina), el métode mare cangur, la contencié fisica i l'alletament. En aquest
ultim, els components que afavoreixen a l'efecte analgésic es basen en la
interaccié entre la mare i el nad6 afavorint el vincle, el contacte pell en pell, la

distraccié i I'alimentacio (succio).

Un altre aspecte on infermeria té un paper important, és el mantenir i assegurar
una correcta posicié del nounat dins de la incubadora o del bressol. S’ha
demostrat que el decubit lateral en flexié és la posici6 més comode i relaxant
pel nad6é prematur perque permet la exploracié de I'entorn i I'experimentacio
entre ma - boca. A més, afavoreix a l'organitzacié de la seva conducta i a

I'adaptacié del medi'.

Els “nius” poden ajudar a mantenir aquesta posicio i a més, aporten seguretat
al nado6 ja que realitzen una contencié similar a I'ter matern. Vicente en el seu
estudi sobre les cures posturals del recent nascut prematur, ressalta la
importancia d’assegurar una posici6 adequada per tal d’evitar deformitats,
realitzant canvis quan realment sigui necessari o passat un periode de temps

determinat amb I'objectiu d’assegurar la minima manipulacié®.
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El tercer ambit d’actuaci6 infermera es centra amb la disminucié dels sorolls i
adequacié dels nivells de llum. Es una realitat i s’ha justificat anteriorment que
'ambient de la UCIN pot resultar estressant tant pels nadons com pels pares. A
més, cal recordar que el desenvolupament sensorial d’aquest nadons encara
no esta totalment finalitzat, és per aixo, que per ells és dificil adaptar-se i donar
resposta als estimuls externs que reben de la UCIN. L'oida i la vista son els
sentits que es desenvolupen i maduren més tard, per aixo, les activitats estan

centrades en disminuir tots aquells estimuls que podrien agredir-los.

Els nadons dins de I'Uter estan exposats a sorolls de baixa intensitat gracies a
la barrera acustica que produeix el liquid amniotic, aproximadament reben 20-
50dB menys. El soroll influeix directament a la freqiéncia cardiaca, tensio

arterial, ritme respiratori i als cicles del son'.

Per protegir als nadons prematurs dels estimuls luminics recomanen evitar la
exposicio directa de la llum i individualitzar-la segons la maduresa i tolerancia

regulant la intensitat de la llum (protectors per incubadores)'*°.

Finalment, a part de dirigir les cures al nadé prematur, també és important
involucrar a les families a les UCIN. Convencionalment, sempre s’ha pensat
que per evitar i controlar la infeccié nosocomial a les UCIN era primordial limitar
el contacte fisic del prematur amb la seva familia, perd no hi ha prou evidéncia
per afirmar-ho. Una iniciativa de totes les UCIN és promoure el rentat de mans
com a principal mesura de control d’aquestes infeccions, tant a les families com

al personal sanitari.

La responsabilitat infermera és afavorir la unié de la familia i enfortir el vincle,
ajudar a I'aprenentatge i participacio de la familia a les cures, promocionar una

atenci6 individualitzada i respectar la diversitat d’opinions i sentiments'.

Per poder-ho aconseguir, s’hauria d’afavorir el contacte fisic durant el maxim
temps possible, eliminar les limitacions horaries de visites, promoure el métode
mare - pare cangur com a minim durant 1-2 hores, afavorir I'alletament matern,
s’haurien de permetre les visites d’altres familiars com els germans, involucrar

als pares de manera activa a la cura del seu fill, ensenyar als pares a

21



reconeixer els senyals d’estrés del nadd, ensenyar técniques de posicionament,

informar de I'evolucié del fill i oferir suport psicologic, si fos necessari'*?%.

Malauradament, tot i que les CCD defineixen el nounat prematur i a la familia
com a una unitat, actualment encara es mantenen algunes de les barreres
arcaiques que la impedeixen, afectant també a la implicacié dels pares a les
cures del seu fill prematur®.

Respecte totes aquestes iniciatives infermeres esmentades, els pares en
destaquen dues de primordials: la informacié i la comunicacié.

Aquesta primera ha de ser detallada, clara amb els conceptes exposats,
adaptada als coneixements dels pares i donada progressivament, ja que
descriuen la sobrecarrega d’informacié com un problema que els dificulta la
comprensié i afavoreix a la confusié i falta d’alfabetitzacié de les cures dels
seus fills. Els pares expliquen que per ells és util tenir accés a la informacio
quan realment la necessiten i estan preparats per processar-la, per tant, és

afavoridor lliurar-la tant verbalment com per escrit®"%.

La comunicacid, pero, és el factor més important que determina I'experiencia
emocional dels pares a la UCIN. Necessiten ser informats continuament amb
idees solides i coincidents, el fet de rebre informacié contradictoria respecte
com cuidar el seu fill per part dels diferents professionals de salut, els crea

sentiments de confusi6, frustracié i angoixa®'*.

Per tant, la comunicacié entre els pares i els professionals hauria de ser optima
i considerada com una eina necessaria per tal d’assegurar una continuitat en
Iatencié i cura del nadé prematur®®. Les dificultats de comunicacié, ja sigui per
part dels pares com per parts dels professionals, poden interactuar i influir

negativament en la salut dels nens prematurs®,

Es per aixd, que de manera universal, s'utilitzen els diferents recursos
esmentats a les anteriors linies, entre d’altres, per tal d’assegurar una
comunicacié optima i un assoliment de conceptes. Totes aquestes estrategies
relacionades amb la informacid, la comunicaci6 i la formacié estan englobades

dins del concepte d’alfabetitzacié per a la salut.
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2.4 Alfabetitzacié per a la salut
2.4.1 Concepte d’alfabetitzacio per a la salut

La OMS, lany 1998, va presentar una de les primeres definicions de
I'alfabetitzacio per a la salut: “L’alfabetitzacio per a la salut esta constituida per
les habilitats cognitives i socials que determinen la motivacio i la capacitat dels
individus per accedir a la informacié, comprendre-la i utilitzar-la, per tal de

promoure i mantenir una bona salut’®

. Afegeix que aquest concepte no només
es basa en com llegir un fulleté o demanar visites, sind que facilita 'accés de
les persones a la informacié sanitaria i la seva capacitat per utilitzar-la amb

eficacia, afavorint a 'apoderament per a la salut.

Anys després, I'any 2006, Nutbeam defineix I'alfabetitzacié per a la salut com
un terme compost que descriu una serie de resultats de les activitats en
educacio6 sanitaria i en comunicacio. Des d’aquesta perspectiva, I'educacié per
a la salut s’encaminara a millorar I'alfabetitzacioé de la salut, entenent la primera
com a un procés i I'tltima com el seu resultat *°.

Una de les definicions més recents i completes és la de Sgrensen et al.,
presentada I'any 2012: “L’alfabetitzacio per a la salut esta relacionada amb
l'alfabetitzacio de les persones | implica coneixements, motivacio i
competéncies per accedir, entendre, avaluar i aplicar la informacid sobre salut
amb la finalitat darribar a tenir una opinio motivada i prendre decisions
respecte la salut, la prevencio de la malaltia i la promocié de la salut, per
mantenir i promoure la qualitat de vida al llarg de tota la vida™’.

Actualment, encara no hi ha una definicié unanime pel concepte d’alfabetitzacio
per a la salut, essent definit repetidament des de fa gairebé vint anys®. A l'igual
que la definicid, encara hi ha debat sobre els diferents tipus i la seva aplicaci6

practica en la vida quotidiana, sense arribar a un acord conjunt.

Examinant el concepte, Nutbeam va identificar tres tipus®: 1. L’alfabetitzacié
funcional que es basa amb les habilitats basiques de lectura i escriptura
necessaries a la vida quotidiana; 2. L’alfabetitzacié interactiva que es refereix a
les habilitats cognitives i d’alfabetitzaci6 més avancades que, juntament amb
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les habilitats socials, poden utilitzar-se per participar activament a la vida
quotidiana. Aixd engloba, les habilitats d’extreure informacié, entendre el
significat de diferents formes de comunicacié i aplicar la nova informacié a les
circumstancies canviants; 3. L’alfabetitzaci6 critica, es basa amb les habilitats
cognitives més avancades que, juntament amb les habilitats socials, es poden
aplicar per analitzar de manera critica la informacio i utilitzar-la per exercir un

major control sobre els esdeveniments de la vida i situacions.

Zarcadoolas et al.®

van proposar un model dalfabetitzaci6 de la salut
caracteritzat per quatre dominis: I'alfabetitzacié fonamental (lectura, escriptura,
conversa i aritmeética), l'alfabetitzacié cientifica (nivells de competéncia amb la
ciencia i la tecnologia), l'alfabetitzacié civica (habilitats que permetin als
ciutadans a prendre consciéncia dels assumptes publics i participar en la presa
de decisions) i finalment, l'alfabetitzacié cultural (capacitat de reconéixer les
costums, creences i identitat social, per tal d’interpretar i actuar sobre la

informacié de salut).

La gamma de factors que es consideren com a components clau de
I'alfabetitzacié en salut és molt amplia i hi ha una gran diversitat d’idees entre
els diferents models conceptuals. Tot i aixi, Sgrensen et al., expliquen que tots
aquests conceptes es poden agrupar en dues dimensions: les qualitats
basiques d’alfabetitzacié de la salut de la persona i el seu abast i ambit
d’aplicaci6®. Per fer front a aquesta diversitat de definicions, classificacions i
models, aquests mateixos autors, en van proposar un que integrava les

principals dimensions dels models conceptuals existents (Figura 1).
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Figura 1: Model integrador dels diferents models conceptuals
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Per millorar el nivell d’alfabetitzacié per a la salut de les persones és necessari
el desenvolupament de diferents estratégies i diversos tipus d’intervencions.
Aquestes estan orientades per potenciar la interaccié entre el pacient i el
professional, proporcionar informacid sanitaria o eines per promoure una vida
saludable i afavorir la capacitat a I'autocura. Per tant, les habilitats per a una

comunicacié efectiva poden millorar els resultats en salut.

En general, les intervencions es centren en proporcionar eines de comunicacio
i informacié a nivell oral (disminucié dels tecnicismes, llenguatge planer i
entenedor, afavorir a la personalitzacié de la informacié i interaccié entre el
professional i la persona atesa), escrit (contingut clar i especific, estructura
organitzada, estil senzill, elements visuals de suport) o mitjangcant les noves
tecnologies o TIC (arribar al maxim nombre de persones, Us simple i equitatiu,
elements audiovisuals), per tal d’incrementar el nivell de comprensio i

alfabetitzaci6 de la salut dels pacients®*.

Si hom es centre en els resultats en salut, s’'observa una correlacié directa
entre la baixa alfabetitzacié per a la salut i la mala salut, amb un major risc
d’hospitalitzacié i un major risc de mortalitat, sobretot en els pacients d’edat
més avancada. Per contra, una persona amb un nivell adequat de
coneixements sobre la salut té la capacitat d'assumir la responsabilitat de la
seva propia salut, aixi com la salut familiar i comunitaria®. Per aixo, els pares
amb alts nivells d’alfabetitzacié sén més propensos a tenir millors resultats en

la promoci6 de la salut infantil i la prevencié de malalties®®.

El mesurament de l'alfabetitzacié en salut podria ser el primer pas important en

la construccié d'un nou tipus d'index de salut per a la societat*

. En aquest
sentit, Speros manifesta que les infermeres i els infermers haurien d’avaluar el
nivell d’alfabetitzacié per a la salut dels pacients per identificar si hi ha risc de
falta de comprensio, dificultats de lectura o una inhabilitat per comprendre les

recomanacions del pla d’atencié’.

2.4.2 Instruments de mesura de I'alfabetitzacio per a la salut

Existeixen diferents instruments de mesura de l'alfabetitzacié per a la salut en

I'ambit sanitari, tot i aixi se’n destaquen els seguents:
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L’escala Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine (REALM) de Davis et al.,
1991, detecta, de manera rapida, el nivell d’alfabetitzacié per a la salut de
pacients en els ambits de l'atencié primaria, I'educacié sanitaria i la recerca
meédica. Consta d’un test de reconeixement de 125 paraules que les persones
han de llegir en veu alta, reconeixer paraules relacionades amb la salut i
classificar-les en diferents nivells. Es un test rapid (3-5 minuts), molt fiable i
existeix una versio reduida anomenada REALM-R.

El Test of Functional Health Literacy in Adults (TOFHLA) de Parker, 1995,
mesura l'alfabetitzacidé per a la salut funcional, és a dir, avalua I'habilitat del
pacient per llegir textos i frases on inclouen xifres, utilitzant materials reals
aplicats en I'ambit sanitari. El test consta de dues parts, amb una durada
aproximada de 22 minuts i es puntua sumant els resultats de les dues parts en
un rang entre 1-100. La validesa és molt bona, comparant amb altres escales i

existeix una versio en espanyol anomenada TOFHLA-S.

El Medical Achievement Reading Test (MART) de Hanson-Divers, 1997, igual
que el REALM, és un test de reconeixement de paraules. A diferencia del
REALM, el MART es va dissenyar per persones amb dificultats per llegir.
Consta de 42 paraules orientades en vocabulari médic, etiquetes de farmacs,
receptes i fins i tot, envasos brillants que enlluernen i dificulten la lectura de les

paraules.

El Short Assessment of Health Literacy for Spanish-speaking Adults (SAHLSA)
de Lee et al., 2006, és un test de reconeixement de paraules que incorpora un
test de comprensio. Es valora la comprensié de les paraules i la pronunciacio.

Es facil de realitzar i és fiable, tot i que la validesa esta limitada.

La Health Activities Literacy Scale (HALS), estudia les habilitats d’alfabetitzaci6é
classificant-les en nivells de baix a alt amb una escala de I'1 al 5. Consta de
191 ftems i esta dirigida a poblacié adulta. Es una escala de tipus funcional.
Aquesta escala classifica les competéncies relacionades amb la salut de cinc
dominis: promocié de la salut, proteccié de la salut, prevencié de malalties,

cures i manteniment de la salut i sistemes de navegaci¢*'.
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L’instrument Medical Term Recognition Test (METER), va ser dissenyat amb
I'objectiu de validar un instrument rapid per mesurar I'alfabetitzacié per la salut.
Els resultats de la prova del métode, van mostrar una correlacié entre
lalfabetitzacié i la salut mental i fisica. Es Util per detectar malalts que

necessiten més ajuda per entendre i utilitzar la informacié sanitaria.

La Health Literacy Scale (e-HEALS), 2006, consta de 8 items i avalua
coneixements, confort i habilitats percebudes en el procés de cerca, avaluacio i
aplicacio d’informaci6é electronica relacionada amb problemes de salut. Es
tracta d’un autoinforme que es basa en la percepcié individual de les propies
habilitats i coneixements en cadascun dels dominis estudiats.

El Single Item Literacy Screener (SILS) de Nancy S. Morris s'utilitza per
identificar els pacients que necessiten ajuda per llegir informacié relacionada
amb la salut. Es forca Util per a la valoracié de les habilitats lectores dels adults
I permet als professionals determinar les necessitats addicionals d’aquests
pacients*'.

El Health Literacy Activities Test (PHLAT Spanish) de Yin et al., 2012, s'utilitza
per avaluar I'alfabetitzacié per a la salut i les habilitats numériques de pares de
parla hispana amb nens menors de 30 mesos. El PHLAT consta de 10 items i
es va passar juntament amb el S-TOFHLA i el WRAT-3 numeric per determinar
la seva correlacio. Existeix la PHLAT-8 que és la versié reduida amb 8 items. El
PHLAT espanyol ha demostrat ser un bon instrument per identificar els pares
amb un baix nivell d’alfabetitzaci6 ***°.

Questionari European Health Literacy Survey (HLS-EU), a partir de la definicié
integradora de Sgrensen et al. (2012), descrita en I'anterior apartat, es va
dissenyar aquest questionari. Inclou entre 3 i 5 items per cada una de les 12
subdimensions que engloba, obtenint un total de 47 preguntes. Aquests items
es centren en determinades situacions o feines en les que es necessita
gestionar informacié rellevant per a la salut, en aspectes relacionats en la

assisténcia sanitaria, la prevencié de malalties i la promocié de la salut**.
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4. HIPOTESIS | OBJECTIUS

Hipotesis:
H1: Els pares i mares tenen un nivell d’alfabetitzacié per a la salut deficient.

H2: El nivell de satisfaccié dels pares esta relacionat amb la percepcié de
I'atenci6 rebuda per part dels professionals de la salut.

Obijectius principals:

O1: Coneixer el grau d’alfabetitzacié per a la salut dels pares i mares de nens i
nenes prematurs ingressats a la UCIN de I'Hospital Universitari Dr. Josep
Trueta de Girona.

O2: Identificar el nivell de satisfacci6é dels pares i mares envers 'atencio rebuda

per part dels professionals sanitaris del centre hospitalari.

Obijectius secundaris:

O1.1 Identificar el grau d’alfabetitzacié dels pares i mares en relacié a les
dades sociodemografiques.

02.1 Coneixer el nivell de satisfaccié de la percepcid de I'atencié rebuda dels

pares i mares en relacié les variables sociodemografiques.

0.2.2 Relacionar el nivell de satisfaccié dels pares amb el grau d’alfabetitzacié

per a la salut que han obtingut.
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5. METODOLOGIA

5.1 Tipus d’estudi
Estudi descriptiu transversal quantitatiu i qualitatiu.
5.2 Ambit d’estudi

L’estudi es dura a terme a I'Hospital Universitari Dr. Josep Trueta de Girona, ja
que és el centre hospitalari de referencia de les comarques gironines que
disposa d’Unitat de Cures Intesives Neonatal (UCIN) i que esta especialitzat en

les cures centrades en el desenvolupament dels nadons prematurs.
5.3 Poblacié d’estudi

Pares i mares de nens i nenes ingressats/ingressades a la UCIN de I'Hospital
Universitari Dr. Josep Trueta de Girona.

5.4 Seleccio de la mostra

Per seleccionar la mostra s'utilitzara un mostreig no probabilistic consecutiu.
Primerament, sera no probabilistic ja que els subjectes que formaran part de la
mostra s’escolliran mitjangcant metodes en els quals no intervindra I'atzar. En
segon lloc, sera consecutiu ja que I'objectiu sera reclutar el maxim nombre de
pares i mares que compleixin els criteris d’inclusio establerts en el lloc i periode
de temps determinats. Per tant, la mostra sera seleccionada per l'investigador,
englobant a tots els pares i mares de nens prematurs que estiguin ingressats a
la UCIN de I'Hospital Universitari Dr. Josep Trueta en el temps establert.

5.5 Criteris d’inclusioé i exclusio

Els criteris d’inclusié d’aquesta mostra sén:
- Pares i mares que tinguin fills nascuts entre les 24 - 37 setmanes de
gestacio ingressats a la UCIN de I'Hospital Universitari Dr. Josep Trueta.
- Pares i mares de parla catalana i/o espanyola.
- Pares i mares que no presentin problemes cognitius.
- Disponibilitat i predisposici6 de participacid a I'estudi amb prévia
signatura del Consentiment informat.

- Estada hospitalaria de minim una setmana.
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Els criteris d’exclusié d’aquesta mostra sén:

Pares i mares amb fills de més de 37 setmanes de gestacio.

Pares i mares amb fills nascuts normoterme pero ingressats a la UCIN.

Pares i mares que han patit un exitus dels seus fills durant I'estudi.

Pares i mares que no vulguin participar a I'estudi.

5.6 Descripcio6 de les variables

Taula 1: Descripci6 de les variables sociodemografiques.

Variables sociodemografiques generals

Variable Tipus Valors

Edat Quantitativa continua Anys

Sexe Qualitativa dicotomica Home
Dona

Nacionalitat Resposta oberta Text lliure
Solter/a
Casat/da

Estat civil Qualitativa categorica Divorciat/ada
Separat/ada
Vidu/a

Nivell d’estudis

Qualitativa categorica

Sense estudis
Estudis primaris
Estudis secundaris
Formacié professional

Estudis universitaris

_ . _ o . Sense feina
Situacié professional Qualitativa dicotomica .
Amb feina
o | Nombre de fills Quantitativa discreta 0,1,2,3,4,5, etc.
Q
5 | o si
& | Parts prematurs previs | Qualitativa dicotomica N
§- 0
3 Fill dnic
«» | Nombre de nadons
@ o L Bessons
o | resultants del part Qualitativa categorica L
8 Trigemins
& | prematur ACTUAL _ ]
> 4 fills 0 més
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Sexe del/s nadd/ns o o Home
Qualitativa dicotomica
prematur/s ACTUALS Dona

<28 setmanes

Edat gestacional del Quantitativa continua
_ 28 a <32 setmanes
part prematur ACTUAL | (variable truncada)
32 a <37 setmanes

1 setmana
2 setmanes
. o L , 3 setmanes
Estancia hospitalaria Quantitativa discreta
1 mes < 2 mesos

2 mesos < 3 mesos

Més 3 mesos

Taula 2: Descripcio de les variables de I'alfabetitzacio per a la salut.

Variables d’alfabetitzacio per a la salut

Tipus

1. Molt facil

2. Facil

3. Dificil

4. Molt dificil

5. No ho sap (la marcara I'entrevistador)

Qualitatives

Valors

Variables

Trobar informaci6 sobre simptomes associats a les malalties presents a l'individu

Trobar informacié sobre tractaments de malalties presents a I'individu

Saber que fer en cas d’emergéncia médica

Saber on trobar ajuda d’un professional de salut quan l'individu esta malalt

Entendre el que diu el metge/metgessa

Entendre els prospectes que venen amb els medicaments

Entendre qué fer en cas d’emergéncia medica

Entendre instruccions del metge/metgessa o farmaceéutic/a sobre tractament prescrit

Jutjar en quina mesura la informaci6 proporcionada pel metge/metgessa és aplicable

Jutjar els avantatges i inconvenients dels diferents tractaments possibles

Valorar quan és necessaria la segona opinié facultativa

Jutjar si la informacié que apareix en mitjans de comunicacié sobre malalties és fiable

Utilitzar la informaci6 del metge per prendre decisions sobre la malaltia diagnosticada
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Seguir les instruccions respecte la medicacio prescrita

Trucar a una ambulancia en cas d’emergencia

Seguir les instruccions del metge/metgessa o farmaceutic/a

Trobar informacié per saber que fer respecte els habits no saludables

Trobar informaci6 sobre la manera d’abordar problemes de salut mental

Trobar informaci6 sobre vacunes, proves de deteccid precog i revisions mediques

Trobar informacié sobre com prevenir i fer front a problemes de salut

Entendre els advertiments sanitaris sobre habits saludables / no saludables

Entendre per que és necessari vacunar-se

Entendre |la necessitat de fer controls de salut

Valorar la fiabilitat de les adverténcies sanitaries relacionades en els habits no

saludables (fumar, realitzar poc exercici fisic, beure alcohol en excés)

Valorar quan és necessari acudir al metge/metgessa a fer-se una revisié medica

Valorar quines sén les vacunes que pot necessitar I'individu

Valorar quines sén les proves de detecci6 preco¢ de malalties i revisions meédiques
que s’hauria de realitzar I'individu

Valorar si la informaci6 dels mitjans de comunicaci6 sobre riscos per a la salut és fiable

Decidir si és necessaria la vacuna de la grip

Decidir com protegir-se de les malalties gracies als consells de la familia i amics

Decidir com evitar malalties a partir de la informacié dels mitjans de comunicacio

Trobar informacié sobre activitats saludables

Trobar activitats beneficioses pel benestar mental

Trobar informaci6é sobre com promoure i fomentar la salut de la comunitat

Esbrinar quins canvis a nivell politic podrien afectar a la salut

Esbrinar quines mesures podrien millorar la salut laboral

Entendre consells sobre salut de familiars i amics

Entendre la informacio dels envasos d’aliments

Entendre la informacié dels mitjans de comunicacié sobre com estar més sa

Comprendre la informacio relacionada en com estar mentalment sa

Valorar de quina manera el lloc on es viu pot condicionar a la salut i benestar

Valorar de quina manera les condicions de la llar poden ajudar a la salut

Valorar quines conductes quotidianes estan relacionades amb la salut

Prendre decisions per millorar la salut
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Apuntar-se a un club esportiu 0 gimnas

Modificar I'estil de vida en aquells aspectes que afecten a la salut i benestar

Involucrar-se en activitats que millorin la salut i benestar de la comunitat

Taula 3: Descripcio de les variables de satisfaccioé dels pares envers I'atencié rebuda

per part dels professionals sanitaris del centre hospitalari.

Variables de satisfaccié dels pares

Tipus

Qualitativa

Valors

Dependra de les actituds, sentiments, experiencies i reaccions dels
participants en el grup focal. A partir de I'entrevista grupal,
semiestructurada la qual gira al voltant de la tematica principal,

s’extrauran els valors.

Variables

Valoracio de I'experiéncia emocional dels pares i mares davant del

naixement prematur del seu fill

Valoracio de la participacio dels pares i mares en la presa de decisions
i cures dels seus fills prematurs

Valoraci6 de 'atenci6 que reben els pares i mares per part dels
professionals sanitaris, sobretot des d’infermeria

Valoracio del nivell de satisfaccié dels pares i mares envers la

comunicacié i informacié exposada per les infermeres de la Unitat

Valoraci6 de la percepcié dels pares i mares del seu nivell de

coneixements a l'alta hospitalaria

5.7 Instruments de recollida de dades

Per a la recollida de les dades quantitatives del projecte, es fara servir un

quadern de recollida de dades que contindra les dades sociodemografiques

dels pares i mares participants i el gliestionari HLS-EU-Q47 (Annex 2).

1. Questionari HLS-EU-Q:

El questionari HLS-EU-Q va sorgir del projecte HLS-EU financat per la

Comissié Europea en el que hi varen participar vuit paisos europeus: Austria,

Bulgaria, Alemanya, Grecia, Irlanda, Paisos Baixos, Polonia i Espanya i que

pretenia afavorir la investigacié en el camp de la health literacy amb I'objectiu
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de documentar, registrar i comparar els nivells d’alfabetitzacié per a la salut i

crear una Xarxa Europea d’Alfabetitzacié per a la Salut*.

El questionari HLS—-EU-Q, mesura l'alfabetitzacié a través de les dimensions
essencials de l'alfabetitzacio per a la salut definides en el model conceptual de
Seorensen et al. de l'any 2012 que es basen en el processament de la
informaci6 sobre la salut (accedir, entendre, avaluar i aplicar) amb tres nivells
de domini (atencid i cura del malalt, prevencié i promocié de la salut), obtenint

una matriu de 12 subdimensions (Taula 4)*.

Taula 4: Matriu de les dimensions de la Health Literacy segons HLS-EU.

el significat

temes de salut

Accés/obtencio | Comprensio de la Avaluar la Aplicar/utilitzar
de la informacio informacio informacio la informacio
Habilitat de Habilitat Habilitat de
) Habilitat d’accedir -, .. o
© = |44 informacié en comprensié de la d’interpretacio i prendre una
= . ., ., v
g = temes clinics o informacié sobre avaluacié de la | decisio informada
g @ de salut salut i comprendre | informaci6 sobre | en temes clinics
el significat salut o de salut
«© Habilitat de . . o
o . iy Habilitat Habilitat de judici
S « Habilitat per comprensié de la . o C
2 . . L, d’interpretacio i de la rellevancia
© = accedir a la informacié sobre . . .,
o8 . -, . avaluacié de la de la informacié
cC ® informaci6 sobre factors derisc i ) .
o £ . informacio6 sobre | sobre factors de
> factors de risc comprendre el . .
e . factors de risc risc
o significat
© Habilitat de Habilitat
'g - Habilitat comprensié de la d’interpretacio i Habilitat de
' % d’actualitzar els informacié avaluacié de la | formar una opini6é
g z coneixements relacionada en informacié reflexiva sobre
S u uti i u
:_ sobre salut salut i comprendre | relacionada amb temes de salut

Font: Sgrensen et al., 2013*

El questionari HLS-EU-Q47 esta format per 47 preguntes que es desglossen
en: la comprensié del que el metge/metgessa explica, avaluar la informacio
sobre la malaltia en els mitjans de comunicacio, la cerca d’'informacié sobre la
gestié dels problemes de salut mental, la comprensié de la informacié sobre
alimentacié o la participacié en activitats que millorin la salut i benestar de la
comunitat. Aquest giiestionari té una durada aproximada de 20-30 minuts*.

39



Les respostes es classifiquen segons el grau de dificultat percebuda per la
persona enquestada, valorant cada item amb una escala de Likert amb 4
categories: molt facil, facil, dificil o molt dificil. També hi ha 'opcié de “No ho sé”

que només podra ser seleccionada per I'investigador®.

A partir dels resultat obtinguts, utilitzant les mitjanes de les 47 variables de
I'instrument del HLS-EU, es calcula lI'index general d’alfabetitzacié en salut,
sent 0 el valor minim d’alfabetitzacié en salut i 50 el maxim. Per tant, en funcié
de les respostes dels participants, els llindars i rangs es classifiguen en quatre

nivells d’alfabetitzacio en salut*’:

- Alfabetitzacié inadequada - 0-25 punts

- Alfabetitzacio problematica - >25-33 punts
- Alfabetitzacié suficient > >33-42 punts

- Alfabetitzacié excel-lent > >42-50 punts

2. Grup focal:

Els grups focals es portaran a terme una vegada recollides les dades
quantitatives, a partir del questionari HLS-EU, per poder contrastar i
complementar els resultats obtinguts de la mesura objectiva amb opinions i
punts de vista dels pares i mares sobre la seva percepcié envers la

comunicacié i informacié prestada.

Els grups focals tindran com a principal proposit incentivar I'aparicié d’actituds,
sentiments, experiéncies i reaccions en tots els participants mitjancant
'entrevista grupal semiestructurada guiada per un seguit de preguntes
concretes basades en la tematica del projecte. L’objectiu és obtenir una gran
varietat de punts de vista i processos emocionals dins del context del grup,
facilitant la interaccié i discussioé d’idees, sota control d’'un moderador. Aquest
sera un expert amb experiéncia cientifica i grups focals, el qual coneixera el
tema del projecte d’investigacié, sent capa¢c de mantenir una sessio
cientificament productiva on sera important la capacitat de crear controversia.

Sera indispensable que tingui habilitats comunicatives com l'escolta activa, la
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observacio, la capacitat d’interpretacio, aixi com la destresa en dinamiques de

grup, control eficient del temps i objectivitat.

Es formaran 2 grups focals mixtes de 6-10 persones perd depenent de la
concentracio d’informacié extreta i la voluntat de participacié dels pares i mares
es podran proposar nous grups focals. Es duran a terme en grup reduit perqué
els temes a tractar estan basats en experiéncies punyents i per tant, s’ha de
vetllar perqué tots els participants es trobin comodes durant la sessio. Els
participants compareixeran de forma voluntaria després d’acceptar la proposta

de participacié a I'estudi i signar el consentiment informat pertinent.

La durada, tenint en compte les recomanacions bibliografiques, sera entre 1-2
hores*®. El procés necessita temps per les observacions dinici i final de la
sessid, a més, s’ha de tenir present la capacitat de les persones per mantenir
I'atencio i el temps d’exposicio de les seves experiéncies personals. Tot i aixi, si
la sessi6 s’allargués més de 2 hores perque els pares i mares es troben
comodes i hi ha una discussié de punts de vista interessants per la investigacio,

no hi haura cap impediment per seguir amb la sessié uns minuts meés.

El grup focal s’estructurara en 8 preguntes centrades en ['experiéncia
emocional dels pares i mares davant del naixement prematur dels seus fills, en
la participacié en la presa de decisions i cures centrades en el seu fill, en
I'atencid, comunicacio i informacié rebuda per part dels professionals sanitaris,
concretament per infermeria i finalment, la percepcié de preparacié o nivell de

coneixements dels pares i mares davant I'alta hospitalaria (Annex 3).

5.8 Descripcié del procediment

1. Reunions de consens sobre el procediment de [lestudi amb els
integrants de I'equip d’investigacio:
a. Es deixaran clars els objectius i proposits del treball.
b. S’identificaran els diferents rols i tasques que realitzaran els
diferents membres de 'equip.
c. Es planificaran els passos a seguir per I'acceptacié del treball.
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d. Es comprovara que es tinguin els documents a lliurar al centre
hospitalari, elaboracié d’arxius informatics estructurats, fulls de
calcul per la recollida de dades,...

. Presentacié de la sol-licitud d’avaluacié al Comité d’Etica d’Investigacié

Clinica (CEIC) per aconseguir I'aprovacié del projecte (Annex 4).

. Després de I'aprovacié del CEIC, es demanara permis a la Direcci6é de
Gerencia de I'Hospital Universitari Dr. Josep Trueta de Girona per poder
dur a terme I'estudi al centre (Annex 5).

. Després del vistiplau de I'hospital, es convocaran reunions informatives
amb el cap de servei de neonatologia i la supervisora de la unitat.

. Tanmateix, es convocaran reunions amb els professionals d’infermeria
de la unitat per presentar el projecte i el seu objectiu, mostrant la nostra
disponibilitat i demanant la seva col-laboracio.

. S’administraran als pares i mares que tinguin ingressats els seus fills
prematurs a la UCIN un bloc de tres documents on hi constaran:
a. Fullinformatiu de la investigacié (Annex 6):
i. Presentacio dels investigadors, del projecte i dels objectius.
ii. Descripcié dels diferents instruments on participarien i el
motiu / objectiu pel qual hi participarien.
iii. Possibilitat de lliurar 'adreca del correu electronic:
1. Per mantenir contacte amb l'investigador i afavorir el
vincle i interacci6 entre investigador — participant.
2. Lliurament del full informatiu amb els horaris
presencials de l'investigador al centre.
3. S’enviaran els horaris del grups focals i els de
recollida de quiestionaris de la bustia.
4. Possibilitat de rebre informacioé sobre els resultats o
conclusions posteriors a I'estudi.
b. Consentiment informat (Annex 7)
c. Questionari d’alfabetitzacié per a la salut (HLS — EU):
i. Linvestigador respondra els dubtes que puguin sorgir
sobre les preguntes del questionari.
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ii. Possibilitat d’emportar-se el qlestionari a casa per
realitzar-lo amb meés intimitat i tranquil-litat.

iii. Preséncia d’'una bustia a la unitat de prematurs on podran
lliurar el qlestionari de manera anonima per tal de garantir

la confidencialitat de les dades i la intimitat dels pares.

7. Recollida de dades, disseny de la base de dades, informatitzacié de les

dades obtingudes al qlestionari (registre i control de la qualitat).

8. Concertacié de les dates i llocs dels grups focals mitjangant el correu
electronic i animant a tots els pares que han acceptat a acudir-hi.
a. 1r Grup focal: juny 2015, dissabte a les 15h.
b. 2n Grup focal: octubre 2015, dissabte a les 15h.

9. En els grups focals es realitzara una presentacié del projecte i dels
investigadors tot agraint la participacid i disponibilitat dels pares
presents. Se’ls hi passara a cadascu un full de consentiment informat on
signaran conforme accepten participar en el grup focal i donen el
vistiplau per I'enregistrament de veu (Annex 8). El grup focal es basara
en el guié de discussid elaborat per l'investigador tot finalitzant amb un

refrigeri per tots els participants.

10. A partir de I'enregistrament de veu dels participants en els grups focals,
les variables seran bolcades en una base de dades per la posterior
analisis del contingut mitjancant I'aplicacié informatica pertinent.

5.9 Analisi de dades
L’analisi de les dades es portara a terme mitjancant el programa SPSS per les
dades quantitatives i el programa Nvivo per al tractament de les qualitatives.

1. Analisi dades quantitatives, programa SPSS 22:

En relacié a la medicié de la fluctuaci6 o de la variabilitat de les dades
quantitatives es tindran en compte les seglients caracteristiques: tendencia a la
ubicacié central de les dades, dispersié o variacidé en relacié a aquest centre,
posicié que ocupen les dades i simetria de les dades i la forma en la qual

s’agrupen. En base a aquestes caracteristiques, s'utilitzara una série de
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mesures representatives d’aquestes dades: mesures de tendeéncia central i
mesures de dispersio. Dins les de tendéncia central s’aplicaran la mitjana
aritmetica, la mediana i la moda de les dades amb l'interval de confianca per la
mitjana del 95%, mentre que dins les mesures de dispersié es duran a terme el
rang, la desviaci6 i desviacié mitja, la variancia i la desviacié estandard. La
descripcié de les dades o resultats obtinguts d’'una variable qualitativa es
realitzara a partir de la distribucié de freqlencies de cadascuna de les
categories. La distribucié de freqiiéncies s’expressa en valors absoluts (freq.
absolutes), en valors relatius (freq. relatives) i en percentatges. Les dades
seran representades amb diagrames de barres de tipus diferencial. A més, es
realitzara un analisi bivariant de les variables per relacionar-les i avaluar

I'existéncia de significacié estadistica entre elles (Figura 2).

o Dicotomiques .
Qualitatives . Chi Quadrat
> 2 categories

/ N\ W. Wilcoxon

Quantitativa + G

dicotomica

W ! N Mann - Whitney

Qualitativa +
Quantitativa

Variables
independents J

Quantitativa + >2

categories ANOVA Kruskal-Walis
dicotomica

Correlacio Pearson Rho Spearman
Regressio Lineal

Condicions normals Tests alternatius

Figura 2: Quadre resum de proves d’analisi segons variables

2. Analisi dades qualitatives, programa Nvivo:

A partir de I'enregistrament de veu dels participants en els grups focals es
realitzara una transcripcié de la sessid, identificant les variables interessants
per I'estudi. Aquestes seran bolcades en una base de dades i posteriorment
s’analitzaran mitjancant I'aplicacidé informatica Nvivo a través d’'un procés de

codificacié i establiment de categories i subcategories.
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5.10 Aspectes étics i legals

El projecte de I'estudi es presentara al Comité Etic d’Investigacié Clinica (CEIC)
de I'Hospital Universitari Dr. Josep Trueta de Girona per tal d’obtenir la seva
aprovacié. A més, es demanara permis a la Direccié de Geréncia de I'hospital
per tal de poder dur a terme I'estudi al centre, garantint la confidencialitat de les
dades i secret professional, tot respectant la Llei organica de Proteccié de
Dades 15/1999 del 13 de desembre.

Davant I'aprovacié del CEIC i de la Direccié de Gerencia de I'Hospital, es
presentara el projecte al cap de servei de neonatologia del centre i a tots els
professionals. Tots els pares i mares que vulguin participar seran informats dels
objectius de I'estudi i signaran un document de consentiment informat, on es
garantira l'obtenci6 de dades de manera anonima. Es garantira la
confidencialitat dels resultats obtinguts, recalcant la finalitat investigadora i
I'aplicabilitat dels resultats per a la millora de I'atenci6 sanitaria i I'apoderament
de les persones per gestionar la salut.
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6. CRONOGRAMA

Taula 5: Cronograma del projecte en el periode: setembre 2014 — octubre 2016.

Setembre’14

Octubre ‘14

Novembre’'14

Desembre’14
Gener 15

Febrer ‘15
Marg ‘15

Abril ‘15

Maig ‘15
Juny ‘15

Juliol ‘15

Agost ‘15

Setembre ‘15

Octubre ‘15

Novembre‘15

Desembre’15

Gener ‘16

Febrer ‘16

Marg ‘16

Abril ‘16

Maig ‘16
Juny ‘16

Juliol ’16

Agost ‘16

Setembre’16

Octubre ‘16

Revisio bibliografica

Elaboracié instrument de
recollida de dades quantitatives

Realitzaci6 del guié de
discussio pels grups focals

Elaboracié del material de
distribuci6 pares/professionals

Formacié dels blocs de
documents pels pares i mares

Disseny i creacio de la base de
dades de les diferents variables

Redaccié detallada del projecte

Reunions de consens sobre
I'execuci6 del projecte
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Presentacié projecte al CEIC

Demanar permis a la Direccio
Gerencia de I'Hospital Trueta

Reuni6 informativa amb la Cap
del Servei de prematurs

Reunié informativa amb
infermeria Unitat de Prematurs

Presentacié pares + distribucié
dels blocs de documents

Recollida de dades,
informatitzacié dades

Concertacié horaris dels grups
focals via correu electronic

Grups focals

Analisis estadistic SPSS 22

Transcripci6 dels grups focals

Analisi de les dades qualitatives
amb Nvivo

Redaccié de resultats, discussié
i conclusions del treball

Revisio i redaccié final memoria
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Actualitzar fonts bibliografiques,
si és necessari

Enviar resultats als pares/mares
i professionals sanitaris Unitat

Difusio cientifica (assistencia a
Congrés cientific)

Redaccio article cientific

Traduccio6 article a I'anglés
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7. PRESSUPOST ECONOMIC

A la segient taula es desglossen les despeses aproximades resultants de

I'execucié del projecte. El pressupost s’ajusta a condicions estandards,

qualsevol despesa extra que s’efectui no queda reflectida al pressupost actual.

Taula 6: Despeses recursos humans.

Numero | Numero
Persona Durada ) ) €/hora | €/mes Total
hores/dia | dies/set.
Becari 1 12 . 7200€/
o _ 4h/dia 3d/set. | 12,5€/h | 600€/mes
(Questionaris) | mesos 12m
Becari 2 12 . 7200€/
4h/dia 3d/set. | 12,5€/h | 600€/mes
(Grups focals) | mesos 12m
TOTAL: | 14400€
Taula 7: Despeses recursos materials.
Material Presentacié | Quantitat | Preu/unitat Total
Paquet 500 _
Fulls de paper 3 3,6€/unitat 10,80€
fulls paper
) Caixa de 50 _
Boligrafs . 1 12,40€/unitat 12,40€
o boligrafs
o —
s} Fotocopies .
= Fulls 500 0,08€/unitat 40€
= documents
©
5 Caixa de .
e Grapes 1 0,54€/unitat 0,54€
= 1000 grapes
Tinta impressora | Caixa tinta 2 11,90€/unitat 23,80€
USB USB 32GB 1 11,99€/unitat 11,99€
Gravadora veu Gravadora 1 54,90€/unitat 54,90€
. | Paquet estadistic
S -- 1 -- 1400€
= SPSS 22
[y)
2 Programa
| g, _ - 1 - 900€
w | informatic Nvivo
TOTAL: | 2454,43€
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Taula 8: Despeses relacionades amb la difusié cientifica.

Recurs Descripcio Preu Total

Inscripcio 500€

Congreés de difusio Dietes 300€ 1300€

cientifica a nivell Nacional

Desplagament 500€

. _ 2 revistes .
Publicacié (2 articles) o 500€/revista | 1000€
cientifiques

Traducci6 (2 articles) Angles 500€/article | 1000€

TOTAL: 3300€

Taula 9: Despeses relacionades amb els refrigeris pels participants.

Producte Anotacio Preu/unitat Total
Refrigeris 2 Grups focals 20€ x 2 40€
. 0,44€/unitat en
Ampolles aigua | 2 Grups focals _ . 15,40€
caixa 35 unitats
TOTAL: 55,40€

Taula 10: Taula resum del total de despeses del projecte.

Despeses Preu total
Recursos humans 14400€
Recursos materials 2454,43€

Difusié cientifica 3300€
Dietes grups focals 55,40€
PREU FINAL: 20209,83€
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Causes associades al part prematur

Questionari: dades sociodemografiques + HLS — UE- Q
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DADES SOCIODEMOGRAFIQUES

ANNEX 2 — Questionari: dades sociodemografiques + HLS — UE — Q

El qliestionari té una durada aproximada de 20-30 minuts.

MOLTES GRACIES PER LA SEVA PARTICIPACIO!

Dades sociodemografiques GENERALS:

1. Edat:

2. Sexe: ( ) Home ( ) Dona

Seleccioni amb una creu (x)

3. Nacionalitat:

4. Estat civil: Solter/a

Seleccioni amb una creu (*) Casat/da
Divorciat/da
Separat/da
Vidu/a

5. Nivell d’estudis:

Seleccioni amb una creu (x)

Sense estudis

Estudis secundaris
Formacio professional

Estudis universitaris

6. Situacio professional:

Seleccioni amb una creu (x)

Sense feina

()
()
()
()
()
()
( ) Estudis primaris
()
()
()
()
()

Amb feina

El qliestionari esta format per 47 preguntes de resposta rapida, el participant
haura de classificar la resposta seguint una escala de 4 categories: MOLT FACIL
(n21), FACIL (n%2), DIFICIL (n23) O MOLT DIFICIL (n°4). La opci6 de “No ho sé”
(numero 5) haura de ser seleccionada per I'investigador.
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Aquest qlestionari forma part d’'un estudi que té com a principal objectiu conéixer
el grau de coneixements de salut que tenen els pares i mares amb fills prematurs
ingressats a la Unitat de Cures Intensives Neonatal (UCIN) de [I'Hospital
Universitari Dr. Josep Trueta de Girona i a més, també es vol identificar el nivell
de satisfaccié de tots aquests pares envers la informacié rebuda per part dels
professionals de la salut, sobretot per tal de millorar la practica dels professionals
d’'infermeria en 'ambit de la neonatologia.



Dades sociodemografiques ESPECIFIQUES:

1. Nombre de fills totals

2. Parts prematurs previs

Seleccioni amb una creu ()

()Si ( )No

3. Nombre de nadons resultants

del part prematur actual

Seleccioni amb una creu (%)

( ) Full tnic
( ) Bessons
() Trigémins
(

) 4 fills 0 més

4. Sexe del nadé prematur actual

Seleccioni amb una creu (%)

* En cas de ser bessons, trigemins o més s’ha
d'especificar (Nado 1, Nadé 2, Nado 3,...).

* En cas de ser més de 4 fills, consulti amb
l'investigador o contacti amb l'equip.

Nadd 1: Nadé 2: Nadé 3:
()Home ( )Home ( )Home
()Dona ()Dona ( )Dona

Nado 4:
( ) Home
( ) Dona

5. Edat gestacional del part
prematur actual

Seleccioni amb una creu (*)

<28 setmanes
28 a <32 setmanes

32 a <37 setmanes

6. Estancia hospitalaria:

Seleccioni amb una creu (x)

1 setmana

3 setmanes
1 mes < 2 mesos
2 mesos < 3 mesos

()
()
()
()
() 2 setmanes
()
()
()
()

Més de 3 mesos

QUESTIONARI HLS-EU-Q

Seleccioni amb una creu (%)

En una escala de "muy facil" a "muy dificil", indique cual es el grado de
dificultad que encontraria para realizar las siguientes actividades:
En una escala de “molt facil” a “molt dificil”, indiqui quin és el grau de dificultat que
tindria per realitzar les seguents activitats:

...encontrar informacién sobre los sintomas asociados a las
enfermedades que son de su interés

que son del seu interes.

...trobar informacio sobre els tractaments associats a les malalties

...trobar informacio sobre els simptomes associats a les malalties 1 3415
que son del seu interes.

...encontrar informacidn sobre los tratamientos asociados a las

enfermedades que son de su interés ’ 3l4l5
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...averiguar qué hacer en caso de emergencia médica
...esbrinar que fer en cas d’emergéencia medica

...averiguar dénde conseguir ayuda profesional cuando se
encuentra enfermo (Instrucciones: por ejemplo un médico, farmacéutico o
psicdlogo)

...esbrinar a on aconsequir ajuda professional quan esta malalt
(Instruccions: per exemple un metge, farmaceutic o psicoleg).

..entender lo que me dice el médico
..entendre el que em diu el metge

..entender los prospectos que vienen con sus medicamentos
..entendre els prospectes que venen amb els seus medicaments

..entender qué hacer en caso de emergencia médica
..entendre que fer en cas d’emergencia medica

...entender las instrucciones del médico o farmacéutico sobre como
tomar las medicinas recetadas

...entendre les instruccions del metge o farmaceutic sobre com
prendre els medicaments receptats

...juzgar en qué medida la informacién proporcionada por el médico
es aplicable a su situacion
... jutjar en quina mesura la informacié proporcionada pel metge és
aplicable a la seva situacio

10

...juzgar las ventajas y desventajas de los distintos tratamientos
posibles

...jutjar els avantatges i inconvenients dels diferents tractaments
possibles

11

...valorar cuando puede necesitar una segunda opinién de otro
médico
...valorar quan pot necessitar una segona opinio d’'un altre metge

12

...juzgar si la informacién que aparece en los medios de
comunicacion sobre una enfermedad es fiable

(Instrucciones: TV, Internet u otros medios de informacion)

...jutjar si la informacio que apareix en els mitjians de comunicacio
sobre una malaltia és fiable

(Instruccions: TV, Internet o altres mitjans d’informacio)

13

...utilizar la informacion proporcionada por el médico para tomar
decisiones sobre su enfermedad

...utilitzar la informacio proporcionada pel metge per prendre
decisions sobre la seva malaltia

14

..seguir las instrucciones recibidas con respecto a su medicacion
..sequir les instruccions rebudes en respecte a la seva medicacio

15

..llamar a una ambulancia en caso de emergencia
..trucar a una ambulancia en cas d’emergencia

16

..seguir las instrucciones de su médico o farmacéutico
..segquir les instruccions del seu metge o farmaceutic

56




17

...encontrar informacidn para saber qué hacer con respecto a
habitos no saludables como fumar, hacer poco ejercicio fisico o
beber alcohol en exceso

...trobar informacio per saber qué fer respecte els habits no
saludables com fumar, fer poc exercici fisic o beure alcohol en excés

18

...encontrar informacién sobre la manera de abordar problemas de
salud mental como el estrés o la depresion

...trobar informacio sobre la manera d’afrontar problemes de salut
mental com l'estres o la depressio

19

...encontrar informacidn sobre las vacunas, pruebas de deteccién

precoz de enfermedades y revisiones médicas que deberia hacerse
(Instrucciones: mamografia, prueba de nivel de azucar en sangre y tension
arterial)

...trobar informacio sobre les vacunes, proves de deteccio preco¢ de
malalties i revisions mediques que s’hauria de fer (Instruccions:
mamografia, prova del nivell de sucre en sang i tensio arterial)

20

...encontrar informacién sobre como prevenir y abordar problemas
de salud como el sobrepeso, hipertensién arterial o niveles de
colesterol altos

...trobar informacié sobre com prevenir i afrontar problemes de salut
com el sobrepés, hipertensio arterial o nivells de colesterol alts

21

...comprender las advertencias sanitarias relacionadas con habitos
como fumar, hacer poco ejercicio fisico o beber alcohol en exceso
...comprendre les advertencies sanitaries relacionades en habits
com fumar, fer poc exercici fisic o beure alcohol en excés

22

...entender por qué necesita vacunarse
...entendre per que necessita vacunar-se

23

...comprender por qué necesita hacerse pruebas de deteccion
precoz de enfermedades o chequeos médicos (Instrucciones:
mamografia, prueba de nivel de azuicar en sangre y tension arterial)
...comprendre per que necessita fer-se proves de deteccio preco¢
de malalties o revisions mediques (Instruccions: mamografia, prova de
nivell de sucre en sang i tensio arterial)

24

...valorar la fiabilidad de las advertencias sanitarias relacionadas
con habitos como fumar, hacer poco ejercicio fisico o beber alcohol
en exceso

...valorar la fiabilitat de les adverténcies sanitaries relacionades en
habits com fumar, fer poc exercici fisic o beure alcohol en excés

25

...valorar cuando necesita acudir al médico a hacerse una revision
meédica
..valorar quan necessita acudir al metge a fer-se una revisiéo medica

26

..valorar cuales son las vacunas que puede necesitar
..valorar quines son les vacunes que pot necessitar

27

..valorar cudles son las pruebas de deteccién precoz de
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enfermedades y las revisiones médicas que deberia realizarse
(Instrucciones: mamografia, prueba de nivel de azucar en sangre y tension
arterial)

...valorar quines son les proves de deteccio preco¢ de malalties i les
revisions mediques que hauria de realitzar-se (Instruccions:
mamografia, prova de nivell de sucre en sang i tensio arterial)

28

...valorar la fiabilidad de la informacion sobre riesgos para la salud
gue aparece en los medios de comunicacion (Instrucciones: TV,
Internet u otros medios de informacion)

...valorar la fiabilitat de la informacio sobre riscos per la salut que
apareixen en els mitjans de comunicacio (Instruccions: TV, Internet o
altres mitjans d’informacio)

29

...decidir si debe ponerse la vacuna contra la gripe
...decidir si ha de posar-se la vacuna contra la grip

30

...decidir como protegerse de las enfermedades gracias a los
consejos que le dan la familia y los amigos

...decidir com protegir-se de les malalties gracies als consells que li
donen la familia i els amics

31

...decidir como protegerse de las enfermedades gracias a la
informacién que proporcionan los medios de comunicacién
(Instrucciones: periodicos, folletos, Internet u otros medios de informacion)
...decidir com protegir-se de les malalties gracies a la informacio
que proporcionen els mitians de comunicacio (Instruccions: diaris,
fulletons, Internet o altres mitjans de comunicacio)

32

...encontrar informacién sobre actividades saludables como el
ejercicio fisico y la alimentacion saludable

...trobar informacio sobre activitats saludables com I'exercici fisic i la
alimentacio saludable

33

...encontrar actividades que sean buenas para su bienestar mental
(Instrucciones: meditacion, ejercicio, paseos, pilates, etc.)

...trobar activitats que siguin bones pel seu benestar mental
(Instruccions: meditacio, exercici, passeigs, pilates,etc.)

34

...encontrar informacién sobre cémo se podria promover y fomentar

la salud de su barrio (Instrucciones: reduccion de los niveles de
contaminacion y ruido, creacion de espacios verdes, instalaciones
recreativas)

...trobar informacio sobre com es podria promoure i fomentar la
salut del seu barri (Instruccions: reduccié dels nivells de contaminacio i
soroll, creacio d’espais verds, instal-lacions recreatives)

35

...averiguar qué cambios a nivel politico podrian afectar a su salud
(Instrucciones: normativa, nuevos programas de chequeos médicos,
cambios en el gobierno, reestructuracion de los servicios sanitarios, etc.)
...esbrinar quins canvis a nivell politic podrien afectar a la seva salut
(Instruccions: normativa, nous programes de revisions mediques, canvis en
el govern, reestructuracio dels serveis sanitaris,etc.)
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...averiguar qué medidas podrian mejorar su salud en el trabajo

36 . . . . . 3
...esbrinar quines mesures podrien millorar la seva salut a la feina
...comprender los consejos sobre salud que dan la familia y los

37 |amigos 3

..comprendre els consells de salut que donen la familia i els amics

38

..comprender la informacion incluida en los envases de alimentos
..comprendre la informacio inclosa a tots els envasos d'aliments

39

...comprender la informacidn proporcionada por los medios de
comunicacién sobre cdémo mejorar su salud (Instrucciones: Internet,
periodicos, revistas)

...comprendre la informacio proporcionada pels mitjans de
comunicacio sobre com millorar la seva salut (Instruccions: Internet,
diaris, revistes)

40

...comprender la informacidén sobre como mantenerse mentalmente
sano
...comprendre la informacié sobre com mantenir-se mentalment sa

41

...valorar de qué manera el lugar en el que vive condiciona su salud
y bienestar (Instrucciones: Su comunidad, su barrio)

...valorar de quina manera el lloc en el que viu condiciona la seva
salut i benestar (Instruccions: la seva comunitat, el seu barri)

42

...valorar de qué manera las condiciones de su vivienda pueden
ayudarle a mantenerse sano

...valorar de quina manera les condicions de la seva llar poden
ajudar-lo a mantenir-se sa

43

...valorar cuales de sus habitos diarios afectan a su salud
(Instrucciones: costumbres relacionadas con el consumo de alcohol,
habitos alimenticios, ejercicio, etc.)

...valorar quins dels seus habits diaris afecten a la seva salut
(Instruccions: costums relacionades en el consum d’alcohol, habits
alimentaris, exercici,etc.)

44

...tomar decisiones para mejorar su salud
...prendre decisions per millorar la seva salut

45

... apuntarse a un club deportivo o gimnasio
...apuntar-se a un club esportiu o gimnas

46

...modificar su forma de vida en aquellos aspectos que afectan a su
salud y bienestar (Instrucciones: costumbres relacionadas con el
consumo de alcohol, habitos alimenticios, ejercicio, etc)

...modificar la seva forma de vida en aquells aspectes que afecten a
la seva salut i benestar (Instruccions: costums relacionades en el consum
d’alcohol, habits alimentaris, exercici, etc)

47

...Involucrarse en actividades que mejoren la salud y el bienestar de
su comunidad

...Involucrar-se en activitats que millorin la salut i el benestar de la
seva comunitat
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ANNEX 3 — Guio6 de preguntes pel grup focal de families — Realitzaci6 propia —

Presentacio verbal: “Aquesta sessi6 forma part d’'un estudi que té com a

objectiu apropar-nos més als pares i mares de nens i nenes prematurs
ingressats a la Unitat de Cures Intensives Neonatal (UCIN) de I'Hospital
Universitari Dr. Josep Trueta de Girona per obtenir informacié sobre el nivell de
satisfaccié d’aquests pares en I'atencio, comunicacio i informacié per part dels
professionals de la salut, concretament d’infermeria.

Aquesta sessid sera enregistrada mitjangant una gravadora de veu, demanem

el vostre permis per poder-ho dur a terme ja que ens seria de gran ajuda per
després transcriure les vostres opinions i experieéncies personals sempre

respectant la confidencialitat i 'anonimat dels participants. Us facilitem un

document on tornem a demanar el vostre permis pero per escrit.

La sessi6 es desenvolupara a partir d’'un seguit de preguntes que el moderador
us proposara, us demanem sisplau que responeu amb total llibertat”.

GUIO DE DISCUSSIO: GRUPS FOCALS.

Moderador: “Moltes gracies per estar aqui, tot el que vulgueu exposar al llarg
d’aquesta sessid ens sera de gran ajuda i us ho agrairem amb total sinceritat.

Esperem que tots els participants es trobin comodes amb els temes a tractar”.

1. Qué ha suposat per vosaltres el naixement dels vostres fills prematurs?
Com heu afrontat aquesta situacio?

2. Us sentiu acompanyats per la vostra parella, familia i amics?

3. Dins la Unitat de Prematurs, els professionals sanitaris us tenen en
compte en la presa de decisions sobre I'atenci6 i seguiment del vostre
fill/s? Us sentiu com un membre més de I'equip?

4. Participeu o us deixen participar en la cura dels vostres fills/filles dins de
la UCIN? Com us heu sentit en realitzar-ho?

5. Com valorarieu l'atencié que esteu rebent per part dels professionals
sanitaris? | concretament, per part d’infermeria?

6. Creieu que és important una bona comunicaci6 amb les infermeres?
Com us ajuda en el seguiment i atencié del vostre fill?

7. La informacié que us faciliten les infermeres s’ajusta a les vostres
expectatives i resol els vostres dubtes? Qué millorarieu?

8. Amb la informacié que esteu rebent per part d’infermeria i pels altres
professionals, us sentiu preparats per dur a terme les cures del vostre
fill/filla fora del centre sanitari?
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ANNEX 4 — Sol-licitud d’avaluacié al Comité d’Etica d’Investigacié Clinica

Comite Etic d’Investigacié Clinica

Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta
Avinguda de Franca s/n

17007 Girona

Referéncia: Avaluacioé Estudi/ Esmena Rellevant X v.X del XX/XX/XXXX

Benvolguts,

Adjuntem documentacié corresponent a :

Titol: “L’alfabetitzacié per a la salut de pares i mares amb fills prematurs
ingressats”.

Codide Protocol: ......ccoonvioieeiiieiiiae,
CEICdeReferencia : .......ccooouveeeeeviiieean.
LLISTAT DE DOCUMENTACIO QUE ES PRESENTA:

Sol-licitud de l'investigador per a I'avaluacié de I'estudi

Protocol

Quadern recollida de dades

Compromis signat de l'investigador i col-laboradors

Compromis signat de [linvestigador pel que fa a les seves
responsabilitats cap al CEIC

» Acord de participacio signat pel cap de servei

« Full d'informaci6 al pacient i consentiment informat en catala i castella

» Conformitat del tutor conforme és metodologicament correcte

En cas de necessitar més informacié o documentacié addicional, es posin en
contacte amb:

e Nom: Neus Pimas Serra
e Telf: 972160XXX /686241 XXX
e e-mail: treballfinaldegrau@gmail.com

Demanem signin i datin una copia d’aquesta carta, com a conformitat de rebut.

(Nom) (signatura/segell) (data)

Cordialment,
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ANNEX 5 — Carta per la Direcci6é de Geréncia de I'Hospital Dr. Josep Trueta

Benvolgut/da,

M’adrego a vosté per presentar aquest treball d’'investigacio centrat en I'alfabetitzacio
per a la salut de tots aquells pares i mares que tenen fills prematurs ingressats a una
Unitat de Cures Intensives Neonatals.

Com bé sap, el nombre de naixements de nadons prematurs va augmentant cada any i
es preveu que les xifres vagin incrementant al llarg dels proxims. Aquesta situacié
planteja un problema de salut que va agafant forca i per tant és necessari promoure la
recerca i la investigacio per tal d’avancar en aquest ambit i aixi millorar I'assisténcia de

tots aquests nens i families.

Fins ara la recerca s’ha centrat molt en la vessant medica, cenyint-se especialment en
el concepte de prematuritat i les possibles repercussions relacionades, perd mica en
mica les noves tendéncies d’investigacié, sobretot les de promocié de la salut, han
agafat forga i es comenca a intuir un punt d’inflexié en com enfocar les cures i atencié

d’aquests nens i els seus pares.

Aquest projecte es basa en coneéixer el grau d’alfabetitzacioé per a la salut de tots els
pares que tenen fills prematurs ingressats a la UCIN i a més vol identificar el nivell de
satisfaccio que tenen tots aquests pares i mares envers la informacié i atencié rebuda
per part dels professionals. Per que és important conéixer aquestes dades? Els
professionals de salut podrien adaptar la informacié i els recursos de comunicaci6é
segons el nivell d’alfabetitzacié per a la salut, expectatives o sensacions que presentin
els pares i mares, assegurant la consolidacié de conceptes i la continuitat de les cures
fora de I'ambit hospitalari on ells seran els principals cuidadors d’aquests nens.

Per tots aquests motius, demano tingui a bé autoritzar la realitzacié del projecte/treball
de camp al seu centre, 'Hospital Universitari Dr. Josep Trueta ja que és I'hospital de
referéncia de les comarques Gironines que disposa d’'una UCIN. Li adjunto el projecte

perqué pugui valorar-ne la seva aplicacié.

Resto a la seva disposicié per qualsevol aclariment o informacié complementaria que

necessiti.
Una cordial salutacio,

Neus Pimas Serra.
Infermera graduada a la Universitat de Girona.
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ANNEX 6 — Full informatiu de la investigacio pels pares i mares (Questionari)

|

TREBALL FINAL DE GRAU

UNITAT DE PREMATURS

Quin és el principal objectiu d’aquest treball?

Aquest treball té€ com a principal objectiu conéixer el grau de coneixements de
salut que tenen els pares i mares amb fills prematurs ingressats a la Unitat de
Cures Intensives Neonatal (UCIN) de I'Hospital Universitari Dr. Josep Trueta de
Girona i a més, també es vol identificar el nivell de satisfaccié de tots aquests
pares envers la informacié rebuda per part dels professionals de la salut.

Les dades s’obtindran de manera voluntaria i anonima a partir del qlestionari
adjunt i d’entrevistes grupals on podran exposar la seva experiéncia i la seva
opinid respecte la comunicacié i informacié sanitaria que estan rebent.

Primerament, per poder assolir els objectius d’aquest treball, els hi demano
sisplau la seva col-laboracié en omplir el qliestionari adjunt. Moltes gracies!

Temps de I'estudi:

- Temps total treball: setembre 2014 — octubre 2016

- Treball de camp a la Unitat de Prematurs: abril — desembre 2015
Responsable:

Neus Pimas Serra.

Graduada en Infermeria a la Universitat de Girona.

Correu electronic de contacte:

Per tal de mantenir contacte amb tots els pares i mares interessats en participar
en aquest treball, ens seria d’ajuda que es facilités un correu electronic on
s’enviara informacié detallada del projecte, els horaris de les entrevistes
grupals i si es vol, els resultats i conclusions finals del treball.

Correu electronic:
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ANNEX 7 — Document consentiment informat pels pares i mares (QUestionari)

CONSENTIMENT INFORMAT

Aquest document de Consentiment Informat va dirigit a tots els pares i mares
amb fills prematurs ingressats a la Unitat de Cures Intensives Neonatal de
I'Hospital Universitari Dr. Josep Trueta de Girona que volen participar a I'estudi
“L’alfabetitzacié per a la salut de pares i mares amb fills prematurs ingressats”.

A tots els pares i mares que accedeixin a participar a I'estudi se’ls hi demanara
que responguin a les preguntes del glestionari adjunt. Aquest és anonim i les
dades extretes seran totalment confidencials. La durada aproximada és de 20-
30min amb un total de 47 preguntes centrades en l'alfabetitzacio per a la salut.

Si li sorgeix qualsevol dubte durant la realitzaci6é del glestionari podra dirigir-se
al membre de I'equip d’investigacidé present per tal de formular les preguntes
necessaries. Si alguna de les preguntes del qliestionari li sembla impertinent o
vol abandonar la seva realitzacié podra fer-ho sense cap compromis.

Per altra banda, si creu que es sentiria més comode completant el qliestionari
al seu domicili, podra emportar-se aquest bloc de documents sense cap
problema, dipositant-lo una vegada completat a la bustia que I'equip
d’investigacio ha situat a la mateixa Unitat de Prematurs de I'Hospital.

Moltes gracies per la seva atencié i participacio.

L’equip d’investigacié.

En/na

Amb DNI

M’han informat del contingut i la finalitat de I'estudi i m’han assegurat que les
dades personals que utilitzin seran totalment confidencials i anonimes.
Decideixo participar de manera voluntaria, acceptant les condicions de I'estudi.

Girona, de del 20

Signatura del participant
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ANNEX 8 — Document consentiment informat pels pares i mares (Grup focal)

CONSENTIMENT INFORMAT

Aquest document de Consentiment Informat va dirigit a tots els pares i mares
amb fills prematurs ingressats a la Unitat de Cures Intensives Neonatal de
I'Hospital Universitari Dr. Josep Trueta de Girona que volen participar a I'estudi
“L’alfabetitzacié per a la salut de pares i mares amb fills prematurs ingressats”.

A tots els pares i mares que accedeixin a les entrevistes grupals o grups focals
se’ls informa que la sessio sera enregistrada mitjangant una gravadora de veu
per tal de poder fer I'extraccié de dades de manera més agil. Se’ls hi garanteix
el total anonimat i la confidencialitat de la informacio i experieéncies exposades.

Si creu que alguna de les preguntes que es plantegen al llarg de I'entrevista no
és adequada o simplement no vol mostrar la seva opinio, té tot el dret de no
contestar-la. Si al llarg de la sessi6 vol abandonar, podra fer-ho sense cap
mena de compromis, igualment agrairem la seva participacio.

Els investigadors desitgen que es sentin comodes al llarg de I'entrevista i no
dubtin en mostrar les inquietuds o preocupacions als membres presents.

Moltes gracies per la seva atencié i participacio.

L’equip d’investigacié.

En/na

Amb DNI

M’han informat del contingut i la finalitat de I'estudi i m’han assegurat que les
dades personals enregistrades seran totalment confidencials i anonimes.
Decideixo participar de manera voluntaria, acceptant les condicions de I'estudi.

Girona, de del 20

Signatura del participant
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