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ABREVIATURES
BA: Bronquitis aguda
MPOC: Malaltia pulmonar obstructiva cronica
VRS: Virus respiratori sincitial
RV: Rinovirus
UCIP: Unitat de cures intensives pediatriques
TAS: Tensio arterial sistolica
FR: Frequéncia respiratoria
FC: Freglencia cardiaca
SatOz2: Saturacio d’oxigen
PaCOs2: Pressi6 parcial de dioxid de carboni
PaO:: Pressié parcial d’oxigen
GPC: Guia de practica clinica
AAP: American Academy of Pediatrics
SSH 3%: Soluci6 salina hipertonica al 3%
CPAP: Ventilacié espontania amb pressié positiva continua
AC: Ventilaci6 assistida controlada
QVRS: Qualitat de vida relacionada amb la salut
UNAF: Ulleres nasals d’alt flux
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RESUM

Les malalties respiratories afecten centenars de milions de persones d’arreu del mén,
sent la bronquiolitis aguda una de les infeccions de les vies respiratories baixes més
comunes en I'época d’hivern i més frequient en la poblacié pediatrica. Aquesta malaltia
sol provocar una major demanda assistencial sanitaria en el primer any de vida, on la
incidencia es centra en els nadons de 3 i 6 mesos de vida. No només afecta l'infant,
sin6 que també té un impacte important en les families i en 'ambit sanitari. Aquests
nadons necessiten diverses cures generals durant el procés de la malaltia i per tal
d’evitar la gravetat d’aquesta i millorar I'estat de salut d’aquests infants és important
el paper d’'infermeria. Per aquest motiu, és de gran ajuda saber la qualitat de vida
familiar d’aquests infants per identificar quina informacié disposen els pares sobre

aquestes cures per tal d’augmentar el benestar d’aquests nadons.

L’objectiu principal d’aquest estudi és conéixer la qualitat de vida familiar dels infants
amb bronquiolitis aguda d’edats entre 0 a 2 anys que es troben hospitalitzats en un

centre de Salut de la regio sanitaria de Girona.

Es tractara d’'un estudi, descriptiu, observacional, transversal i de metodologia
quantitativa, que es dura a terme durant I'época d’hivern entre els mesos de setembre
de 2018 a febrer de 2019. El tipus de mostreig sera no probabilistic de conveniéncia.
La poblaci6 d’estudi seran totes aquelles families que tinguin infants amb bronquiolitis
aguda d’edats entre 0 a 2 anys que es troben hospitalitzats en un centre de salut de
la regio sanitaria de Girona. L'instrument per la recollida de dades, sera un questionari
autoadministrat, d’elaboracidé propia i dissenyat per ser contestat pels progenitors o

els tutors legals dels infants que participin en I'estudi.

S'utilitzaran els estadistics adients per I'analisi en funcioé a la categoria de les variables
de les dades quantitatives i qualitatives obtingudes del questionari. L’analisi
estadistica de totes les dades obtingudes es realitzara mitjangant el programa

informatic Statistical Package for the Social Sciences (SPSS).

Paraules clau: Bronquiolitis aguda, infant, qualitat de vida, familia, cures d’infermeria.
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ABSTRAC

Respiratory diseases affect to hundreds of millions of people around the world, being
the acute bronchiolitis one of the most common infections of the lower respiratory tract
during the winter period and most frequent in the pediatric population.

This illness often causes a higher healthcare demand in the first year of life, where the
incidence is focused on breastfeeding of 3 and 6 months of life. This not only affects
the infant, but also has an important impact in the families and in the health field. These
infants need several general cares during the illness process and in order to avoid the
seriousness of this and improve the health status of these children, the role of nursing
is important. For this reason, it is very helpful to know the quality of family life of these
children to identify which information have the parents on these cares in order to

increase the welfare of this infant.

The main objective of this study is to know the family quality life of infants with acute
bronchiolitis between 0 to 2 years old, who are hospitalized at a health center in the

healthcare region of Girona.

This will be a descriptive, observational, transversal and quantitative methodology
study, which will be held during the winter period in the months of September 2018 to
February 2019. The type of sampling will be convenience not probabilistic. The study
population will be all those families that have infants with acute bronchiolitis between
0 to 2 years old, who are hospitalized at a health center in the healthcare region of
Girona. The instrument for collecting data will be a self-administered questionnaire, of
own elaboration and designed to be answered by the parents or the legal guardians

of the children who participate in the study.

The appropriate statistical analysis will be used according to the category of the data
variables quantitative or qualitative which we will have obtained in the questionnaires.
The statistical analysis of all the data obtained will be made through the computer
program Statistical Package for the Social Sciences (SPSS).

Key words: Acute bronchiolitis, infant, quality of life, family, nursing care.



La qualitat de vida familiar dels infants amb bronquiolitis aguda | Elisabeth Buxasas Vila

INTRODUCCIO

Les malalties respiratories afecten centenars de milions de persones d’arreu del mén.
Solen provocar alteracions de tot el tracte respiratori, des de les vies respiratories
altes (traquea, bronquis) fins a les vies respiratories baixes (bronquiols i alvéols).
Tanmateix, poden produir des d’infeccions respiratories agudes com la bronquiolitis,
bronquitis i pneumonia fins a malalties respiratories croniques com asma y malaltia

pulmonar obstructiva cronica (MPOC) (1).

Les infeccions respiratories agudes, segons I'European Lung, son una de les
principals causes de malaltia i mortalitat en nens, sent la bronquiolitis aguda la infeccié
del tracte respiratori la que provoca una major demanda assistencial sanitaria en el
primer any de vida (2). No obstant, la morbiditat i mortalitat en nens menors de 5 anys
també és creixent durant 'época d’hivern.

Diversos estudis epidemiologics coincideixen que la demanda assistencial d’aquestes

infeccions respiratories agudes incrementa durant els mesos d’hivern (3).

La bronquiolitis aguda (BA) és la malaltia respiratoria que produeix la inflamacié de
les vies respiratories baixes, anomenades bronquiols (2,4). La majoria de vegades és
a causa d’'una infecci6 viral, perd també pot ser ocasionada per bacteris. Tot i aixo,
lagent etiologic més freqlent és el virus respiratori sincitial (VRS), on té molta
incidencia en nadons de menys de 2 anys de vida, sobretot en lactants (amb una
incidéncia anual del 10%) (3,5,6). En un estudi (7), és considerada la infecci6
respiratoria aguda que més morbiditat provoca en els lactants d’arreu del mén. S’ha
vist que en les ultimes décades, les taxes d’ingressos hospitalaris han anat

incrementant.

Segons I'edat del nadé i els factors de risc que pot presentar aguesta malaltia pot
provocar I'ingrés hospitalari i al trasllat de I'infant a la UCIP. Per tant, és una patologia
que s’ha de tenir molt present, sobretot durant 'época d’hivern que és quan té més
incidencia (6,8-14).
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La bronquiolitis aguda no només afecta el nadé sind que també té un impacte
important en les families i en 'ambit sanitari. Durant el procés de la malaltia els pares
han de realitzar diverses cures en el seu fill/a per tal de millorar I'estat del nadé i al
mateix temps evitar que la gravetat de la patologia vagi augmentant. Igual que, en els
casos greus de bronquiolitis aguda, la majoria de nadons necessiten l'ingrés a la
UCIP, ja que requereixen cures i tractaments especials, els quals es necessita una
bona vigilancia i un bon control. Aquest fet crea, estres, inseguretat i angoixa. Per
evitar-ho, és molt important que la familia disposi de recolzament del professional
sanitari (14-16).

La infermera és la responsable d’ensenyar als pares el procés i la metodologia de les
cures que necessita l'infant amb bronquiolitis i alhora, de donar informacié sobre
aquesta. L’educacio als pares €s una tasca de les infermeres que si es realitza de

manera precog, afavoreix de manera positiva en I'evolucio de l'infant (14,17).

Per acabar, cal ressaltar que les infermeres que treballen en I'ambit pediatric han
d’estar ben formades, ja que en els casos greus de la bronquiolitis o en les UCIP s’ha

d’actuar immediatament i de forma efectiva.
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MARC TEORIC

1.1 BRONQUIOLITIS AGUDA

La bronquiolitis aguda (BA) és una de les malalties respiratories més comuna i amb
més incidéncia provoca durant la infancia (18), afectant majoritariament a nens

menors de 2 anys de vida (2,5,19).

Consisteix en una malaltia infecciosa d’episodi agut que provoca una obstruccio
inflamatoria de les vies respiratories inferiors, caracteritzant-se per la inflamacio i
lacumulaci6 de mucositat als bronquiols (els conductes respiratoris petits dels

pulmons), normalment solen ser els bronquiols terminals inferiors (4,11,20).

Cal remarcar que aquesta malaltia presenta un patré d’incidéncia estacional; de
manera que 'estacionalitat dependra de I'agent viral perqué esta relacionada amb els

cicles biologics dels virus respiratoris i de la zona geografica (11,13).

D’entrada, les vies aéries dels lactants sén més curtes i el diametre d’aquestes és
menor que la dels adults. Aquest fet afavoreix I'obstruccié d’aquestes vies per tant,
els nadons tenen més risc de patir problemes respiratoris (14).

Aquesta patologia es produeix com a Healthy
bronchiole

consequeéncia dels virus respiratoris. Aquests
entren a l'organisme danyant i infectant les

cél-lules epitelials dels bronquis i dels

bronquiols, produint una inflamacioé bronquial a

Obstructed
bronchiole

causa d’'edema i d’'un augment de mucositat i
residus de les cél-lules epitelials. Tots aquest

fets condueixen a una obstruccié de les vies

respiratories baixes ja que, un engrossiment

insignificant de la paret bronquial pot afectar de Figura 1: Diferéncia entre bronquiols

manera significativa el flux aeri, sobretot en sans i bronquiols inflamats (14) .

10
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aquesta edat. Aquesta disminucio del flux aeri condueix a una disminucié de la funcio
i 'eficacia dels alveols dels pulmons, posant en compromis la relacié ventilacio i
perfusié (13,14,21).

Com ja s’ha comentat anteriorment, el radi de les vies aeries és menor sobretot durant
'espiracio, per tant I'obstruccié valvular resultant provoca atrapament de I'aire creant
una hiperinsuflacié. També, si la obstruccié és completa i l'aire es reabsorbeix, pot

apareixer ateléctasis (21).

En la majoria dels casos aquesta infeccié sol ser d’origen viral. Molts estudis
coincideixen, que el principal causant de la bronquiolitis és el virus respiratori sincitial
(VRS), seguit pel rhinovirus (RV) (11,13).

EIVRS constitueix entre 70-80% dels casos durant el periode epidémic (5,11). Aquest
virus té dos serotips A i B. El serotip A és el que provoca els casos més greus de la
infeccié a causa de la seva virulencia i agressivitat. Tanmateix és el virus que més
incidencia provoca durant el primer any de vida, sent d’'un 70% dels casos resultants
(9,22). A més, aquest virus esta dispers en tot el mon i és el causant de brots
estacionals, amb un pic de maxima incidéncia entre els mesos de novembre i febrer.
Tot i aixi, en les zones més calides els brots es produeixen entre la tardor i I'hivern,

en canvi a les zones més tropicals s’associen en I'estacié humida (13,23).

No obstant aix0, gracies a la incorporacié de noves técniques de biologia molecular,
s’han pogut detectar altres agents virals, poc comuns, implicats en aquesta patologia,
com: metapneumoviru s(hMPV), bocavirus (hBoV), adenovirus (AV), influenza virus,

parainfluenza virus, coronavirus( hCoV) i enterovirus (ETV) (5,11,18).
Segons diferents estudis un de cada tres casos, és a dir un ter¢ dels pacients

hospitalitzats es detecten dos o més coinfeccions virals. Normalment aquestes sén

originades per bacteris, principalment el bacteri Mycoplasma pneumoniae (13).

11
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Figura 2. Etiologia de la Bronquiolitis aguda (dades de setembre 2005 i agost 2008)
(13)

El diagnostic de la bronquiolitis és clinic, es basa en la historia clinica i en I'exploracio,
de manera que és molt important saber i identificar les manifestacions cliniques

d’aquesta patologia (14,22).

El quadre clinic d’aquesta patologia, es basa segons els criteris clinics establerts el
1993 per McConnochie, que considera la BA com el primer episodi agut de dificultat
respiratoria amb sibilancies i/o crepitants, continuat per un quadre catarral de les vies
respiratories altes amb presencia de rinitis, tos i associat; la majoria de vegades amb
febre no elevada (11,18). Posteriorment, de forma gradual apareix tos més intensa,
dificultat respiratoria progressiva, que la majoria dels casos és el simptoma més

frequent de consulta, irritabilitat i dificultat per I'alimentacio (21).

S’ha de tenir molt en compte els simptomes d’alerta, és a dir aquells que poden
provocar l'ingrés hospitalari del nadd, fins i tot I'ingrés a la unitat de cures intensives
pediatriques (UCIP). Aquests simptomes son: dificultat respiratoria moderada-greu
d’aparici6 menys o0 menys rapida, cianosis, apnees, deshidratacid, coinfeccio

bacteriana (aquesta és la menys frequent), taquicardia i taquipnea (13,21,22).

12
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A més, alguns autors consideren que el millor marcador per avaluar la gravetat de la
BA és la hipodxia, és a dir quan la saturacié d’oxigen (SatO2) estigui per sota de 94%

o també quan existeix preséncia de cianosis (22).

Quan es realitza I'exploraci6 fisica al nado, el signe més predominant és la taquipnea
(respiracio rapida i superficial), acompanyada de dificultat respiratoria. Aquests
nadons solen utilitzar la musculatura accessoria per respirar, sobretot es pot
visualitzar retraccions subcostals i intercostals i aleteig nasal. A més, com a
consequeéencia de la gran hiperinsuflacié pulmonar, es pot observar un torax bombat,
gue moltes vegades provoca la palpacié d’'una falsa hepatomegalia. Pel que fa a
l'auscultacio, es sol auscultar hipoventilacio, crepitants al final de la inspiracio i

sibilancies i temps respiratori allargat a l'inici de I'espiracio (21).

El curs de la clinica depén de I'edat del nounat, el nivell de gravetat, els factors de risc
i 'agent que provoca aquesta patologia. Generalment la simptomatologia catarral sol
durar entre els primers tres dies; mentre que els simptomes de les vies respiratories
inferiors solen aparéixer entre el segon i tercer dia, sent el pic maxim al cinque i seté
dia. A partir d’aquest moment el curs de la malaltia es va resolent de forma gradual
(13).

La majoria dels infants no requereixen hospitalitzacio i es recuperen en 28 dies, tot i
aixo un 90% dels ingressos sén nounats menors de 12 mesos. Un 50% dels nens la
tos desapareix abans dels 13 dies i un 90% abans dels 21 dies. Tanmateix la duracio
de la BA és més llarga en els menors de 6 mesos i els infants amb patologia cronica
associada (13,22).

En general en nadons sans la bronquiolitis es resolt sense cap tipus de complicacid,
excepte els infants amb bronquiolitis d’estadi greu, sobretot prematurs i menors de 3
mesos, cardiopates o immunodeficients. Aquests pacients tenen meés risc de

complicacions, de les quals les més greus son I'apnea i 'aturada respiratoria (13,22).

Per acabar, es disposa de diferents estadis clinics per tal d’objectivar la gravetat de
la bronquiolitis. Es classifiquen en tres nivells: lleu, moderat i greu (es pot observar a
lannex 1) (21).

13
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La probabilitat de tenir bronquiolitis esta relacionada a una seérie de factors, que
augmenten el risc de desenvolupar aquesta malaltia i que I'afectacié s’esdevingui més

greu o que es compliqui.

Per comencar, la probabilitat que la BA provoqui més dany és perque esta
condicionada per la virulencia de I'agent causant i la susceptibilitat individual de
linfant. Pel que fa la viruléncia, el VRS és el patogen més agressiu, sent la segona
causa de mort, despreés de la malaria, en nadons entre 1 i 12 mesos de vida. La
poblacié considerada d’alt risc a ser ingressada per culpa d’aquest virus és aquella
d’infants que pateixen alguna malaltia pulmonar cronica, alguna cardiopatia congenita
i prematuritat (9,23,24).

En canvi, pel que fa a la susceptibilitat de l'individu, els principals factors implicats
soén: 'anatomia de les vies respiratories, la maduracié dels mecanismes fisiologics
respiratoris, la situacié ambiental, el nivell d’anticossos materns transferits, la resposta
individual davant de la infeccio associada amb la genética personal, I'estat nutricional
i 'edat de I'infant (9).

Els principals factors de risc per tenir BA son: edat inferior a sis mesos, prematuritat,
immunodeficiéncia, malaltia pulmonar cronica; dins d’aquesta hi trobem la displasia

broncopulmonar i la cardiopatia congénita) (18).

Segons la guia de practica clinica, alguns factors mencionats anteriorment, també sén
factors de risc per presentar una BA greu o amb complicacions. Aquests son:
prematuritat, amb una edat gestacional inferior a 37 setmanes, edat inferior a 12
mesos, presentar patologia respiratoria  cronica (especialment displasia
broncopulmonar), presentar malformacions anatomiques de la via aéria, presentar
cardiopaties congénites, tenir alguna malaltia neurologica | presentar

immunodeficiéncia (13).

A més, existeixen factors ambientals relacionats a desenvolupar 0 agreujar aquesta

patologia. Els més destacats son: anar a la llar d’infants, tenir germans de la mateixa
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edat o més grans, viure en condicions d’amuntegament de la llar, grans altituds,

superiors a 2.500 metres i disposar d’un nivell socioeconomic baix (22).

Diferents estudis coincideixen que I'exposicio de l'infant al fum del tabac empitjora la
simptomatologia i el pronostic de la BA i augmenta l'ingrés per infeccié de les vies
respiratories baixes. Aixi mateix, el tabaquisme durant 'embaras, el baix pes en néixer

i patir alguna malaltia neuromuscular augmenta el risc i la gravetat de tenir BA (18,22).

Finalment, el sexe i la lactancia materna, també soén factors que tenen importancia en
desenvolupar aquesta malaltia. S’ha observat que aquesta patologia provoca més
gravetat als nens que a les nenes. Pel que fa a la lactancia materna, s’ha vist que
redueix el risc d’hospitalitzacié per bronquiolitis aguda causada pel VRS, ja que es
considera un factor protector d’ingrés per infeccions respiratories de les vies aéries
baixes (11,22).

En primer lloc, els virus que provoquen la bronquiolitis aguda, es localitzen a les
secrecions dels infants infectats. Aquests virus es transmeten pels esternuts i la tos,
exposats i transportats a l'aire en forma de gotes i exhalats en respirar. A més aguests
microorganismes persisteixen durant diverses hores en les superficies dels objectes
i durant 20 minuts en les mans. De manera que, també es contagia a través del
contacte directe amb les secrecions dels nens infectats i els objectes contaminats
(13,14,17).

En segon lloc, la prevencié es basa a minimitzar el risc de contagi dels agents
infecciosos realitzant una serie de precaucions. La més important és el rentat higiénic
de les mans. Es recomanable informar, als membres de les families o als cuidadors,
de la importancia de netejar-se les mans amb aigua i sabé o amb solucions
alcoholiques (sempre que les mans estiguin completament netes) abans i després del
contacte directe amb linfant i després del contacte directe amb els objectes

contaminats per aquest (17).
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Una altra mesura és no exposar el nadé al fum del tabac, ja que molts estudis han
observat que el tabaquisme és un factor de risc que agreujar la BA. Es important no
fumar al domicili ni a I'exterior, ja que les particules del fum queden adherides a la

roba, posant I'infant en risc (17,22).

Altres recomanacions que s’han de tenir en compte son: reduir el nimero de visites i
no portar l'infant a la llar d’'infants durant 'época epidémica i és recomanable realitzar
lactancia materna durant més de 4 mesos, ja que s’ha vist que disminueix el risc

d’hospitalitzacio (17).

Finalment, la inmunoprofilaxi de palivizumab disminueix la quantitat d’'ingressos per
BA en pacients de risc, perdo no ha demostrat reduir la incidéncia de la malaltia,
'estada en I'hospital, la necessitat d’oxigen o ventilacié mecanica, ni la mortalitat en
els pacients estudiats. De manera que, no es recomana la utilitzacio rutinaria i encara

no hi ha suficient evidéncia dels efectes a llarg termini (17,22).

Des del punt de vista clinic, existeix una gran variabilitat en el tractament de la
bronquiolitis (18). El tractament més comu es basa en I'atencid i realitzacié de cures
de suport. Aquestes cures tenen com a objectiu minimitzar I'is de tractaments més
agressius; com ara el tractament farmacologic. Aixi doncs, tal com hem dit, I'objectiu
és realitzar una atencié besada en mesures de suport i alhora involucra a les families;
donantinformacio i ensenyant com realitzar les cures per tal de millorar I'estat i qualitat
de vida de linfant (14).

Tot i aixi, es continuen utilitzant els farmacs per tractar aquesta patologia. S’ha vist
que molts dels farmacs que s’administren no acaben de demostrar beneficis

significatius (25).
Segons les actualitzacions de la GPC de AAP (25), no es recomana la utilitzacié

rutinaria dels broncodilatadors (els més utilitzats so6n salbutamol i albuterol) ni

l'adrenalina nebulitzada (epinefrina). La guia de practica clinica del Regne Unit fa
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emfasis a no utilitzar els agonistes B2 adrenérgic (broncodilatadors) en lactants amb

bronquiolitis, ja que no han demostrat tenir prou eficiencia.

En una recent revisio sistematica sobre la utilitzacié dels broncodilatadors, s’ha
observat que existeix una petita millora en els simptomes, perd no acaba de produir
un afecta significatiu en la SatOz ni en la FR, no disminueix la taxa d’ingressos ni els
dies d’estada a I'hospital i no redueix el temps de resolucié de la malaltia en el domicili
(10,22,23).

Malgrat que l'adrenalina nebulitzada té afectes alfa i beta adrenérgics que
proporcionen una petita millora en la bronquiolitis, tampoc es recomana la seva
utilitzacié, a causa dels seus afectes adversos (sol produir taquicardia) i en tenir una

relacio benefici-risc desfavorable (17,22,23,25).

La solucié salina hipertonica al 3% (SSH 3%) nebulitzada ha demostrat augmentar
I'aclariment mucociliar dels bronquiols, ja que absorbeix I'aigua de la mucosa. Aquest
fet fa que hi hagi una disminucié de la produccié de moc i una disminucié de la
inflamacié de les vies respiratories. Diversos estudis i revisions sistematiques
coincideixen que 'administracié de SSH al 3% sol o juntament amb broncodilatadors
disminueix I'estada hospitalaria de l'infant i que és un farmac segur, ja que no crea

reaccions adverses greus (17,22,23,25).

Existeix evidéncia cientifica que confirma que I'is dels corticosteroides per tractar la
bronquiolitis no és util. No es recomana la seva utilitzacié perqué no s’han observat
canvis significatius en el curs de la malaltia i per causa de les reaccions secundaries
que produeix (17,22,23).

A més, l'administracid d’antibidtics de manera rutinaria és innecessaria. Només
s'utilitzara terapia antibiotica quan hi hagi, o se sospiti d’'una infeccié bacteriana
concomitant (17,22,23).

Pel que fa a la fisioterapia, és una tecnica que no ha demostrat grans beneficis amb
els nens amb bronquiolitis, de manera que tampoc es recomana la seva utilitzacié
(23,26).
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Per acabar, el principal tractament es basa en mesures de suport que consisteixen
en oxigenoterapia, nutricié i hidratacio. Aquestes cures ajuden a millorar I'evolucié de

I'infant.

Es proporcionara oxigen suplementari quan s’observi signes de dificultat respiratoria
greu, presencia de cianosis o quan la SatOz sigui inferior a 92% o 90% (22,27).
Normalment 'oxigenoterapia s'’inicia utilitzant sistemes de baix flux (ulleres nasals
convencionals, mascareta facial simple...) fins a fer servir sistemes d’alt flux (UNAF,
mascareta d’alta concentracié...). Es important que l'oxigen s’administri calent i
humidificat. El sistema més utilitzat, en els Ultims darrers anys son les UNAF. Aquest
sistema ha demostrat clinicament disminuir el treball respiratori, prevenir i reduir la

necessitat d’'intubacié endotraqueal i disminuir I'ingrés a les UCIP (17,23,25).

La ventilacié artificial amb modalitat CPAP o AC estara indicada quan I'infant comenci
a desenvolupar signes d’aturada respiratori o quan la saturacié d’oxigen no millori
mantenint 'oxigenoterapia. Tanmateix, sera indicada la intubacié en infants amb

apnees recurrents i I'inici d’aturada respiratori amb acidosis o hipoxia (21,27).

Altres mesures generals que s’han de tenir en compte sén: la realitzacio de rentats
nasals amb sérum sali o aspiracions de secrecions per tal de desobstruir les vies

respiratories, la realitzacié de mesures posturals i una alimentacio fraccionada (22).

Les infeccions de les vies respiratories baixes son molt comunes en I'época d’hivern
i afecten la poblacié pediatrica. La bronquiolitis aguda és la malaltia més frequent
durant la primera infancia i és un dels motius més habituals d’hospitalitzacié en
lactants menors de 6 mesos, on la incidéncia se centra en els nadons de 3 i 6 mesos
de vida (11,12). Es la patologia més freqlient de I'edat infantil amb una incidéncia
anual del 10% en els lactants i origina una gran demanda assistencial en tots els
nivells (18). En el nostre pais la frequéncia de consultes en I'Atencié Primaria
corresponen el 4 i el 20% i en les urgéncies hospitalaries es troben entre 0'8-2'5%
(18,22).
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A més, el 60-75% dels casos I'agent viral responsable de les malalties infeccioses és
el VRS. Entre 1-4% dels nadons amb BA son hospitalitzats per infeccié d’aquest virus.
Tanmateix és la causa d’hospitalitzacié del 3'5% dels lactants i del 15-20% dels
prematurs de 32 setmanes de gestacio (8,13). Diversos estudis coincideixen que és
la causa més frequent d’ingrés per infeccio de les vies respiratories baixes en lactants,
amb una incidéncia d’ingrés entre 1-5%. En cada epidémia de BA al 3-5% dels nadons
menors de 12 mesos necessiten I'hospitalitzacio i que entre 6-18% d’aquests infants
necessiten suport respiratori en una unitat de cures intensives pediatriques (UCIP)
(9,18).

En els Estats Units i el Regne Unit, és la causa més frequent d’hospitalitzacié en
lactants menors de dos anys i la causa de fracas respiratori agut en les UCIP. Cada
any es produeixen aproximadament 20.00 ingressos hospitalaris (14,28). Entre 1-3%
dels infants amb BA estant hospitalitzats cada hivern i només el 2-5% acaba

necessitant ventilacié mecanica, sobretot aquells infants infectats pel VRS (12).

Segons estudis, els infants sense factors de risc la mortalitat no sobrepassa a 1%, en
canvi els nadons amb patologies pulmonars croniques i amb cardiopaties congénites

la mortalitat s’eleva entre un 3% fins a un 10% (12,14).

Finalment, en els Estats Units aquesta patologia es presenta en els mesos d’hivern,

principalment durant el gener i el febrer (12,17).
1.2 QUALITAT DE VIDA DELS INFANTS | LES SEVES FAMILIES

Com s’ha esmentat anteriorment, la bronquiolitis és una patologia aguda que apareix
en un temps determinat, pero existeix suficient evidencia per afirmar que hi ha una
relacio entre la bronquiolitis i al desenvolupar simptomes respiratoris cronics o

malalties respiratories croniques al llarg del temps (23).

Diferents estudis han analitzat aquesta associacié i s’ha observat que partint
d’antecedents de bronquiolitis, independentment del virus causal, a la llarga es pot
acabar desenvolupant asma i/o episodis de sibilancies recurrents que repercuteixen

de manera significativa en la qualitat de vida relacionada amb la salut. Trobant-se
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afectada la seva qualitat de vida d’aquests lactants, per tant s’ha d’intentar aconseguir

una millora d’aquesta qualitat (23).

La qualitat de vida relacionada amb la salut (QVRS) és un concepte que determina la
capacitat de l'individu d’adaptar-se a la malaltia a través del funcionament social,
emocional i fisic; com també interfereix en la seva vida diaria (29). A més, permet
valorar 'impacte de les malalties, sobretot les croniques, en la qualitat quotidiana, tant
a nivell subjectiu com global, aconseguint una informacié multidimensional sobre

I'estat funcional i el benestar dels infants (30).

En pediatria per quantificar la QV es necessita la col-laboracio dels pares o cuidadors
d’aquests infants, ja que son els Unics que ens poden proporcionar la informacié
necessaria. Per aquest motiu, la majoria de les investigacions pediatriques sobre la

QVRS se centren en nens més grans (31).

Per poder avaluar aquesta qualitat s’utilitzen tres tipus d’instruments: generiques,
especifiques de la malaltia i especifiques de la dimensio. Les mesures genériques son
les que ens permeten fer comparacions entre diversos grups d’infants i de diferents
malalties i solen mesurar els dominis fisics, psicologics i socials de la salut.
Tanmateix, per poder avaluar la qualitat en els lactants s’han incorporat mesures

fisiologiques; com per exemple el dolor (30,31).

Finalment, saber quina qualitat tenen aquests infants, ajuda al personal sanitari actuar
de forma immediata i el més eficag possible; com també informar sobre les condicions
familiars per tal de millorar-les i intentar augmentar la qualitat de vida dels nadons
amb malalties croniques o patologies que poden agreujar significativament la vida del
nadd. Es una eina que en serveix per complementar 'avaluacié d’aquestes malalties
(29).

La salut general dels infants amb patologies croniques o malalties greus es troba
afectada. A causa de la complexitat que generen aquestes malalties, aquests infants

presenten una menor qualitat de vida. A més, presenten un benestar fisic baix, i
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alteracions dins de les dimensions psicosocials de la salut, respecte de la poblacio

pediatrica sana (30).

Diferents estudis comenten que la bronquiolitis infantil t¢ a veure amb una qualitat de
vida reduida, tant en infants com adults. Tanmateix, la qualitat de vida al cap de tres
anys esta relacionada amb la gravetat de les sibilancies post-bronquiolitiques. En
canvi en els lactants i els nadons més menuts la seva qualitat de vida es relaciona

amb les sibilancies i amb els simptomes similars de I'asma (29).

No hi ha gaires articles que parlin d’aquest tema, pero existeix un estudi recent de
Bjarte et al realitzat a Noruega, que intentar investigar si la gravetat de la bronquiolitis
aguda en lactants s’associa amb una QVRS reduida, després d’estar nou mesos
hospitalitats i avaluant també, la necessitat d’'un tractament de suport. Aquest estudi
es va realitzar a través de questionaris i entrevistes realitzats als pares dels infants

inclosos en I'estudi (29).

Aquests questionaris consten de diferents preguntes, dividides en diferents dominis
dirigides als pares. L'objectiu d’aquestes enquestes és saber quines preocupacions o
limitacions tenen els pares davant de la situacio, inclos la seva percepcié sobre la

salut dels seus fills (29).

Per acabar, és el primer estudi, que mostra que la gravetat de la bronquiolitis aguda
en nadons repercuteix en la seva QVRS i que influeix de manera negativa en la

percepcio dels pares davant la salut general d’aquests nadons (29).

La bronquiolitis també repercuteix sobre els pares. L’hospitalitzacidé del fill, és un
esdeveniment preocupant i estressant pels membres de la familia, ja que crea por,
ansietat, i fins i tot pot provocar una gran angoixa. Per tant, €s molt important que el

personal sanitari doni suport i recolzament en tot moment.
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Aquest impacte sol afecta més en les families dels infants amb bronquiolitis
moderada-greu, que requereixen ingrés hospitalari i una atencié sanitaria immediata.

Aquest fet pot afectar tant en 'ambit social, psicologic, economic com familiar (16).
1.3 ATENCIO | CURES D’INFERMERIA

Les infermeres tenen un paper molt important en les cures dels infants, sobretot
aquells que necessiten una atencié més especialitzada. Els infants amb bronquiolitis
aguda necessiten una atencié basada en mesures de suport, tant si estan
hospitalitzats com si estan a casa. De manera que, les infermeres son les
responsables de realitzar 'atencié necessaria en els hospitals i donar informacié a les

families o cuidadors sobre les cures a domicili (10,13,14,22).

Primer de tot, s’ha de fer una valoracié general del lactant, ja que és una malaltia que
es pot confondre amb altres patologies respiratories. Es molt important fer una bona
anamnesi, una exploracié fisica i una valoracio dels signes clinics d’alerta, la gravetat
de la malaltia i els factors de risc que pot presentar per tal d’'obtenir el diagnostic clinic.
Sempre que arribi un nen i es sospita de bronquiolitis és molt important monitoritzar i

saber la saturacié d’oxigen (13,22).

Diferents estudis han intentat incorporar diferents instruments de puntuacio per tal de
valorar la gravetat de la patologia. Comenten que és important la seva incorporacio,
ja que aquests instruments ajudaran a reduir el nombre de deterioraments sobtats i
d’'ingressos no planificats durat I'atencioé (7). Tanmateix, la valoracié és important
realitzar-la amb I'ajuda d’escales cliniques, tot i que no existeix suficient evidéncia
sobre la seva utilitzacio. Existeixen diverses escales per valorar la gravetat de la
bronquiolitis, pero una de les que solen fer servir en 'ambit ambulatori, és I'escala
Wood-Downes (annex 2), Aquesta escala recull els principals parametres clinics per
poder valorar la gravetat de la patologia i permetre identificar la bronquiolitis lleu,

moderada o greu (22).

Per comencar, la infermera ha d’identificar el grau de gravetat que es troba el lactant

a través d’'una valoracidé o observacio repetida, per tal de reconeixer els signes de
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gravetat; com per exemple: taquipnea, aleteig nasal, hipoxia SatO: inferior a 95%,

presencia d’apnea, insuficiencia respiratoria aguda... (13)

Segons la gravetat de la patologia el professional d’infermeria haura de realitzar

diferents cures.

Bronquiolitis lleu

Normalment el maneig és ambulatori. Aquests nens tenen un bon estat general, no
presenten signes de dificultat respiratoria, la SatO2 és superior el 95%. En aquests
casos és molt important recollir informacié sobre I'alimentacio del nado, és a dir les
infermeres han de saber en quines condicions es troba el nadé respecte I'alimentacio
i si presenta un bon estat nutricional o es troba ben hidratat, ja que és la primera

necessitat que es veu afectada (13,32).

De manera que el tractament es basa a aplicar mesures de suport. Aquestes mesures
consisteixen a controlar la SatOz, netejar les vies aeries i realitzar una observacio de

la progressio de la malaltia (13).

La majoria d’aquests nadons tornen al domicili, per tant és important que les
infermeres eduquin a les families i els cuidadors sobre les cures de la patologia,
centrades amb l'alimentacio. Explicar que és important dur a terme una alimentacio
fraccionada. Recomanar donar petites quantitats de llet pero sovint evitant que el nado
s’esgoti (14).

Bronquiolitis moderada-greu

Aquests infants necessiten ser hospitalitzats, ja que requereixen un seguiment clinic
sobre els seus signes vitals i 'evolucié de la malaltia. Aquests episodis de gravetat
poden arribar a provocar la mort d’aquests infants, sobretot aquells que presenten
molts factors de risc. Aquests infants necessitaren ser traslladats a la unitat de cures
intensives pediatriques (UCIP), on rebran una atencié continua i unes cures
especials. Per tant, les infermeres necessiten treballar conjuntament amb els

pediatres per tal de completar 'atenci6 d’aquetss nadons (14).
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Aquests lactants solen presentar un gran treball respiratori manifestat per aleteig
nasal, tiratge, taquipnea... Comencen a rebutjar I'alimentacié i tenen una saturacio
d’oxigen inferior o igual al 92%. A mesura que va augmentant la gravetat, aquests
nadons, comencen a presentar insuficiencia respiratoria amb la necessitat de requerir
suport respiratori. La seva ingesta sol ser inferior el 50% del normal i acostumen a fer
episodis d’apnea (signe d’alerta) fins a arribar a fer una aturada cardiorespiratoria
(13,32).

Davant d’aquestes manifestacions cliniques aquests nens necessitaran un tractament
basat amb una bona hidratacio i oxigenterapia. L’administracié d’oxigen suplementari
se sol administrar, a través de les ulleres d’alt flux. Aquests dispositius son els més
utilitzats, ja que son els més ben tolerats i els menys invasius. Proporcionen un flux
d’aire + oxigen calent i humit afavorint la disminucié del treball respiratori, I'eliminacio
de la mucositat i la necessitat de requerir suport ventilatori invasiu (14,26).

Pel que fa a I'alimentacié es mantindra oral, sempre que el nad6 ho toleri. En el cas
que l'alimentacio sigui inferior el 50% s’haura de tenir en consideracié 'administracio

de liquids i fluids per sonda nasogastric o orgastica o de manera intravenosa (13,14).

En les UCIP les infermeres proporcionen una atencio integral. Les cures que realitzen
son: vigilar les constants vitals ( sobretot FC i SatO2), controlar I'estat del nadé,
mantenir una bona hidrataciéo controlant les entrades i sortides de liquids, vigilar les
modalitats ventilatories, realitzar rentats nasals amb sérum. El més important és la
valoracio frequent del nadé per tal de detectar precogcment 'empitjorament del seu

estat, tant fisic com respiratori (13,32).

Una altra de les responsabilitats de les infermeres és donar suport als pares donant
informacio de la patologia i ensenyar les cures basiques que s’han de realitzar en
aquests infants (14,17,22,26).

Una de les obligacions més importants que ha de realitzar les infermeres pediatriques,

€s ensenyar el maneig de les cures als cuidadors i als pares d’aquests nadons.
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Aquestes cures consisteixen en mesures generals i de suport. Es comenca en netejar
les fosses nasals mitjancant rentats amb serum fisiologic o aigua salada sense
generar pressio. Es molt important realitzar aquests rentats abans dels apats i amb el
nen assegut o de bocaterr6s aguantar-li el cap. També es recomana mantenir el
capcal del bressol a una 302 i proporcionar-li un ambient que afavoreixi el seu
descans. S’aconsella una alimentacioé fraccionada, és a dir dividida en preses petites

i freqUents respectant les pauses que el nad6 necessiti (13,22,23).

Una altra de les funcions que té infermeria €s donar i proporcionar informacié sobre
la patologia, sobretot donar consells sobre la seva prevencid. Explicar la importancia
de rentar-se les mans amb aigua i sabé o amb soluci6 alcoholica abans i després del
contacte amb l'infant o amb contacte amb els objectes personals d’aquest. Recordar
que I'exposicié de fum del tabac al nad6 pot empitjora la gravetat de la patologia de
manera que, s’aconsella evitar fumar dins del domicili o a prop de I'infant. També, s’ha
de reduir el numero de visites i evitar portar el nadé a la llar d’infants durant I'episodi

agut de la patologia. (14,17,22).

Finalment, s’ha d’ensenyar a identificar als pares els signes d’empitjorament de la
patologia i que requereixen atenci0 sanitaria immediata. Aquests signes son:
laugment de treball respiratori, canvis en la coloracié de la pell, rebuig de
lalimentacié, vomits, somnoléncia, irritabilitat, pauses en la respiracio, febre a partir

de 38° i empitjorament general de I'estat del nado.
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JUSTIFICACIO DEL TREBALL

La bronquiolitis aguda és la patologia respiratdoria més habitual durant I'edat
pediatrica, sobretot durant el primer any de vida. Amb un 75% el VRS és el
responsable d’aquesta infeccidé respiratoria amb un pic de maxima incidéncia entre
els 2 i els 3 mesos de vida (11,12,23).

Pocs estudis parlen sobre la qualitat de vida familiar relacionada amb la salut
d’aquests nadons. La majoria d’ells confirmen que la seva qualitat de vida és baixa,

sobretot després del seu episodi agut i d’estar hospitalitzats.

Saber quina qualitat de vida tenen aquests infants, en el paper d’infermeria, ens ajuda
a saber i valorar si tota I'atencidé assistencial que estem donant amb aquell nen i la
seva familia és suficient o si existeix alguna mancancga que s’hagi de complementar

o reforcar.
Per aquest motiu, aquest projecte consisteix a coneixer quina qualitat de vida familiar

tenen els infants amb bronquiolitis per tal de descobrir si I'atencid i la intervencié que

fan les infermeres amb aquests nadons i a I'entorn familiar és 'adequat.
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METODOLOGIA

1.10BJECTIUS

o Coneixer la qualitat de vida familiar dels infants amb bronquiolitis aguda
d’edats entre 0 a 2 anys, que es troben hospitalitzats en un centre de Salut

de la regio sanitaria de Girona.

o Conéixer si 'habitatge, les dades sociodemografiques, el maneig de les
cures i la patologia influeixen sobre la qualitat de vida familiar.

o Identificar els coneixements dels pares sobre les cures dels infants amb
bronquiolitis aguda d’edats entre 0 a 2 anys, que es troben hospitalitzats en
un centre de Salut de la provincia de Girona.

o Determinar si existeix relacié entre la qualitat de vida familiar i els
coneixements dels pares sobre el maneig de les cures dels infants amb
bronquiolitis aguda d’edats entre 0 a 2 anys que es troben hospitalitzats en

un centre de Salut de la provincia de Girona.

1.2MATERIAL | METODES

Es tracta d’'un estudi descriptiu, observacional, de tall transversal i de metodologia
guantitativa. Aquest estudi pretén coneixer la qualitat de vida familiar que presenten
els infants amb bronquiolitis aguda de 0 a 2 anys. Es un estudi observacional, ja que
no s’intervé, no es manipula ni es controla el factor d’estudi, siné que Unicament es
limita a observar el que esta passant i mesurar el factor d’estudi en condicions
normals. Es un estudi descriptiu perqué I'objectiu és descriure el fenomen que es vol
estudiar, en aquest cas es vol determinar quina qualitat de vida familiar presenten els
infants amb bronquiolitis aguda de 0 a 2 anys de vida. El fenomen d’estudi s’estudiara

en un temps determinat, €s a dir una sola vegada no hi haura un seguiment de manera

32



La qualitat de vida familiar dels infants amb bronquiolitis aguda | Elisabeth Buxasas Vila

que, és d’abordatge transversal. Finalment és un disseny quantitatiu, ja que la
recollida d’informacié es realitzara mitjangant un questionari per tal de mesurar i

guantificar la variable que es vol estudiar (33).

L’estudi es realitzara a totes aquelles families que tinguin infants amb bronquiolitis
aguda d’edats entre 0 a 2 anys de vida, que estiguin ingressats en un hospital de la
regio sanitaria de Girona. Els centres sanitaris d’ambit public on es portara a terme
I'estudi seran: Hospital de Figueres, Hospital de Palamdés, Hospital Sant Jaume d’Olot,
Hospital Santa Caterina, Hospital Universitari Doctor Josep Trueta de Girona.

Es realitzara durant 'época d’hivern entre els mesos de setembre de 2018 a febrer
del 20109.

La poblacié de lestudi seran totes aquelles families que tinguin infants amb
bronquiolitis aguda d’edats entre 0 a 2 anys que es troben hospitalitzats en un centre

hospitalari de la regi6 sanitaria de Girona.

La mostra representativa amb la qual es treballara sera seleccionada mitjancant un
mostreig no probabilistic de conveniéncia, és a dir la propia investigadora escollira els
pacients que acudeixin algun centre hospitalari de la regi6é sanitaria de Girona per ser
ingressats i rebre atencio sanitaria i que compleixin els criteris d’inclusié i d’exclusio.
L’eleccié de la mostra sera no probabilistica, ja que no tota la poblacié de l'estudi
tindra la mateixa probabilitat de ser inclosa en la present investigacio, per tant no
intervé I'atzar, sind que linvestigador triara tots aquells pacients que consideri més

apropiats (33).

La mostra representativa es calculara a partir del nombre d’ingressos de bronquiolitis

aguda que es produeixen a I'any de la Regio Sanitaria de Girona.

Els participants de la mostra d’estudi es seleccionaran a través dels criteris d’inclusio

i d’exclusio que es descriuran a continuacio.
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Els criteris d’inclusié i d’exclusio sén els seguents:

CRITERIS D’INCLUSIO

Seran inclosos tots aquells nadons i infants que compleixin els seguents criteris:
- Tenir de O dies a 2 anys.
- Presentar bronquiolitis aguda
- Que ingressin a un hospital de la regié sanitaria de Girona: Hospital de
Figueres, Hospital de Palamés, Hospital Sant Jaume d'Olot, Hospital

Universitari Doctor Josep Trueta de Girona.

CRITERIS D’EXCLUSIO

No seran admesos els nadons i els infants que presentin un o més dels segients

criteris:

- Nens/es més grans de 2 anys

- Que pateixin alguna malaltia pulmonar cronica (displasia broncopulmonar),
alguna cardiopatia congeénita i/o alguna patologia neurologica.

- Que no hagin estat hospitalitzats a un hospital de la regié sanitaria de Girona:
Hospital de Figueres, Hospital de Palamds, Hospital Sant Jaume d’Olot,
Hospital Universitari Doctor Josep Trueta de Girona.

- Infants que siguin traslladats a un altre Centre que no pertanyi a la Regi6
Sanitaria de Girona durant el periode d’estudi.

- Els pares o els cuidadors presenten dificultats idiomatiques i de comprensio
per contestar I'autoinforme.

- Infants que es trobin en procés pal-liatiu 0 que siguin éxitus durant I'estudi.
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Les variables a estudiar en I'estudi son:

VARIABLES SOCIODEMOGRAFIQUES

Edat: Anys de vida d’'una persona. Aquesta variable té diferents valors:

o Edat dels progenitors: Anys de vida del pare o de la mare de I'infant amb

bronquiolitis aguda. Es una variable quantitativa discreta, representada per:
anys.

o Edat del fill/filla amb bronquiolitis aguda: Fa referéncia els anys de vida de

linfant amb bronquiolitis aguda. Es una variable quantitativa discreta,
representada pels valors: 0 dies a 1 mes de vida, 1-12 mesos de vida o 12-
24 mesos de vida.

o Edat dels fills: Anys de vida dels germans de l'infant amb bronquiolitis

aguda. Es una variable quantitativa discreta, representada pels valors:
menys de 24 mesos 0 més grans de 24 mesos.
Estat civil dels progenitors: Condici6 juridica dels progenitors de l'infant. Es una
variable qualitativa polinomica nominal, representada pel valors: Solter/a,
casat/da, vidu/a, separat/da, divorciat/da, altres.
Nivell d’estudis dels progenitors: Nivell educatiu dels progenitors de I'infant amb
bronquiolitis aguda. Es una variable qualitativa polindmica nominal, representada
pels valors: sense estudis, estudis primaris, estudis secundaris, estudis
universitaris.
Situacié laboral dels progenitors: Estat laboral dels progenitors de l'infant amb
bronquiolitis aguda. Es una variable qualitativa polindmica nominal, representada
pels valors: treballa, atur, altres.
Sexe: Sexualitat de l'infant amb bronquiolitis aguda. Es una variable qualitativa
dicotomica nominal, representada pels valors: masculi o femeni.
Fill/a Gnic/a: Fa referéncia si I'infant amb bronquiolitis aguda té germans. Es una
variable qualitativa dicotdmica nominal, representada pels valors: si i no.
Nombre de fills: Numero total de fills. Es una variable quantitativa discreta,

representada pels valors: 1, 2, 3, 0 4 i més.
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Establiment educatiu: Fa referéncia, si algun dels fills/filles acudeix en algun
establiment educatiu. Es una variable qualitativa dicotdmica nominal,
representada per dos valors: si i no. En cas que el valor de la variable anterior
sigui Si, s’especificara el tipus d’establiment en: llar d’infants/ escola bressol,

escola infantil.

VARIABLES RELACIONADES AMB L'HABITATGE

Ambit: Nucli de poblacié on viu I'infant amb bronquiolitis aguda. Es una variable
gualitativa polinomica nominal, representada pels valors: ciutat, poble o
urbanitzacio.

Tipus d’habitatge: Edifici preparat perqué hi visquin les persones. Es una variable
gualitativa polinomica nominal, representada pels valors: pis, casa 0 masia.
Numero de persones que viuen alallar: Persones que conviuen en una mateixa
llar. Es una variable quantitativa discreta, representada pels valors: 2,3, 4,5, 6
0 Mes.

Mascotes: Es vol saber sila familia té algun animal de companyia. Es una variable
qualitativa dicotomica nominal, representada per dos valors: si i no. En cas que el
valor de la variable anterior sigui Si, s’especificara on esta instal-lat 'animal: dins
de I'habitatge o fora de I'habitatge.

Calefaccio central: Es vol coneixer si la llar disposa d’aparells que permeten
mantenir l'edifici escalfat. Es una variable qualitativa dicotdmica nominal,
representada per dos valors: si i no.

Impediment a portar un estil de vida saludable: Es vol saber sila llar té diverses
mancances; com per exemple: escassa ventilacio, escassa il-luminacio, abundant
soroll...., que impedeixen portar un estil de vida saludable a linfant amb
bronquiolitis aguda i a la resta dels membres de la familia. Es una variable
gualitativa dicotomica nominal, representada per dos valors: si i no.

Recursos per satisfer les necessitats del seu fill/a amb bronquiolitis aguda:
Es vol coneéixer si la llar disposa dels suficients recursos (materials, economics)
per satisfer les necessitats de I'infant amb bronquiolitis aguda. Es una variable

gualitativa dicotomica nominal, representada per dos valors: si i no.
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VARIABLES RELACIONADES AMB LA PATOLOGIA

Re-aguditzacions: Episodis aguts de la malaltia que requereixen atencio sanitaria
i/o hospitalitzacié. Es una variable quantitativa discreta, representada pels valors:
cap, una, dues, tres o més.

Dies d’estada hospitalaria: Namero de dies que passa l'infant amb bronquiolitis
aguda dins d’un hospital. Es una variable quantitativa discreta, representada pels
valors: 1-3 dies, 3-5 dies i més de 5 dies.

Tipus de tractament que ha necessitat l'infant durant ingrés: Terapia
destinada a corregir els simptomes o causes d’una patologia. Es una variable
gualitativa polinomica nominal, representada per 3 opcions: mesures de suport

generals, oxigenoterapia o tractament farmacologic.

VARIABLES RELACIONADES AMB EL MANEIG DE LES CURES

Informacié obtinguda sobre les cures de suport que requereix el seu fill/a
amb bronquiolitis aguda, després d’haver estat hospitalitzat: Es vol coneixer
si els pares dels infants amb bronquiolitis aguda reben informacié sobre les cures
que necessita el seu fillla un cop és donat d’alta. Es una variable qualitativa
dicotdomica nominal, representada per dos valors: si i no. En cas que el valor de la
variable anterior sigui Si, s’hauran de respondre una série de preguntes.

Mitja d’aportacio de la informacié: Es vol coneixer el mitja en qué els membres
de la familia han rebut la informaci6. Es una variable qualitativa polinomica
nominal, representada pels valors: personal sanitari, amics o altres mitjans.
Mesures de suport: Cures basiques que es realitzen a un infant que pateix
bronquiolitis aguda. Es una variable qualitativa polinomica nominal que es valorara
amb 3 possibles opcions: rentats nasals, alimentacié fraccionada o tractament
postural.

Rentat higiénic de mans: Mesura de prevencié. Es una variable qualitativa
polindmica ordinal que es valorara amb 3 possibles opcions: abans de manipular
al vostre fill/a, després de manipular el vostre fill/a o després d’haver manipulat
algun objecte relacionat amb el vostre fill/a.

Fumador: Entesa com el membre de la familia que consuma, de manera habitual,
tabac. Es una variable qualitativa dicotomica nominal, representada per dos valors:

si i no. En cas que el valor de la variable anterior sigui Si, s’especificara a quin
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lloc acostuma a fumar el membre de la familia: dins del domicili, fora del domicili o
a prop de l'infant.

e Lactancia: Alimentacié que se li don a l'infant amb bronquiolitis aguda. Es una
variable qualitativa polinomica nominal, representada pels valors: lactancia
materna, lactancia artificial, lactancia mixta, altres.

e Informacié rebuda sobre els signes d’empitjorament de la patologia: Es vol
coneixer si els progenitors han rebut informacié sobre els signes que poden
agreujar 'estat de salut del seu filla amb bronquiolitis aguda. Es una variable
qualitativa dicotdomica nominal, representada per dos valors: si i no.

e Signes i simptomes d’alarma: Corresponen a les manifestacions tipiques
d’empitjorament de la bronquiolitis aguda. Es una variable qualitativa polinomica
nominal, que es valorara amb 9 opcions: augment de treball respiratori, canvis en
la coloracié de la pell, rebuig de l'alimentacio, vomits, somnoléncia, irritabilitat,
pauses en la respiracio, febre a partir de 38° i empitjorament general de I'estat del
nado.

e Capacitat d’identificar els signes i simptomes d’empitjorament de la
patologia: Es vol coneixer si els pares son capagos d’identificar els signes que
poden agreujar I'estat de salut del seu filla amb bronquiolitis aguda. Es una
variable qualitativa dicotomica nominal, representada per dos valors: si i no.

e Necessitat de més informacio sobre les cures de suport que requereix el seu
fillla amb bronquiolitis aguda: Es vol coneixer si els pares dels infants han
obtingut suficient informacié sobre les cures de suport que necessita el seu fill/a
amb bronquiolitis aguda. Es una variable qualitativa dicotomica nominal,

representada per dos valors: si i no.

VARIABLES RELACIONADES AMB LA QUALITAT DE VIDA FAMILIAR

e Cuidador principal de I'infant amb bronquiolitis aguda: Persona principal que
satisfa les necessitats de l'infant amb bronquiolitis aguda. Es una variable
gualitativa polinomica nominal, representada pels valors: mare, pare, mare i pare,
avis o altres.

e Suport o ajuda familiar: Amb aquesta variable es vol coneixer si la familia té el

suficient suport 0 ajuda per donar I'atencié necessaria el seu fill/a amb bronquiolitis
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aguda. Es una variable qualitativa dicotdbmica nominal, representada per dos
valors: si i no.

Recolzament familiar o d’altres persones properes: Amb aquesta variable es
vol coneixer si els principals cuidadors de l'infant amb bronquiolitis aguda es
senten recolzats per la familia o altres persones properes. Es una variable
gualitativa dicotomica nominal, representada per dos valors: si i no.

Canvis en I’'ambient familiar: Es vol conéixer si hi ha hagut modificacions dins
de 'ambient familiar, pel fet de tenir un familiar amb bronquiolitis aguda. Es una
variable qualitativa dicotomica nominal, representada per dos valors: si i no.
Activitats en familia: Amb aquesta variable es vol analitzar la interaccio familiar,
concretament es vol congixer si realitzant activitats d’oci en familia. Es una variable
gualitativa dicotomica nominal, representada per dos valors: si i no.

Resolucié d’un problema: Es vol analitzar la interaccio familiar i coneixer si la
familia de I'infant amb bronquiolitis aguda afronten els problemes units. Es una
variable qualitativa polinomica ordinal, que es valorara amb 4 opcions: sempre,
freqientment, poques vegades, mai.

Conciliacié familiar: entre la vida professional i I’atencié que necessita el seu
fillla amb bronquiolitis aguda: Amb aquesta variable es vol analitzar si els
membres de la familia poden combinar la seva vida professional amb el temps que
es dediquen a cuidar del seu filla amb bronquiolitis aguda. Es una variable
qualitativa dicotdmica nominal, representada per dos valors: si i no.

Ingressos: Es vol conéixer si la familia té suficients ingressos economics per
cobrir les necessitats basiques del seu fillla amb bronquiolitis aguda. Es una
variable qualitativa dicotomica nominal, representada per dos valors: si i no.
Sensacié d’angoixa: Fa referencia a la sensacié continua de por i de malestar
que poden tenir els pares de linfant amb bronquiolitis aguda. Es una variable
qualitativa dicotdmica nominal, representada per dos valors: si i no.

Sensaci6 d’inseguretat o d’incapacitat: Fa referéncia a la sensacio continua de
malestar, por, inquietud, falta d’aptituds que poden tenir els pares de l'infant amb
bronquiolitis aguda per realitzar les cures o donar 'atencié que necessita el seu
fill/a. Es una variable qualitativa polindmica ordinal, que es valorara amb 4 opcions:

sempre, frequiientment, poques vegades, mai.
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e Adaptacio de noves situacions: Amb aquesta variable es vol determinar si la
familia és veu capag¢ d’adaptar-se a noves situacions que es puguin presentar
relacionades amb l'estat de salut de linfant amb bronquiolitis aguda. Es una
variable qualitativa dicotomica nominal, representada per dos valors: si i no

o Activitats d’oci: Es vol coneixer si els mabres de la familia dediquen temps per
fer activitats d’oci. Es una variable qualitativa dicotomica nominal, representada
per dos valors: si i no.

e Drets humans: Tots aquells drets fonamentals que té I'ésser huma pel fet de ser-
ho. Concretament fa referéncia si la familia sent que aquests drets sén respectats
per tots els serveis que acudeix. Es una variable qualitativa dicotomica nominal,
representada per dos valors: si i no.

e Percepcio dels progenitors: Sensacio i percepcié que tenen els pares o tutors
legals sobre I'estat de salut del seu fill/la amb bronquiolitis aguda. Es una variable

gualitativa dicotomica nominal, representada per dos valors: si i no.

Les variables de I'estudi definides anteriorment, s’estudiaran mitjangant un questionari
(Annex 3) de tipus autoadministrat, elaborat per la propia investigadora i dissenyat per
ser contestat pels progenitors o els tutors legals que hagin acceptat que el seu infant
participi en aquest estudi. S’ha elaborat a partir de la informacié obtinguda de la
recerca bibliografica. Amb aquest questionari es vol conéixer la qualitat de vida

familiar que tenen els infants amb bronquiolitis aguda.

El questionari esta estructurat en diferents apartats, on cada un esta format per una
série de preguntes tancades amb diferents alternatives de resposta. Es tracta d’'una
enquesta anonima i esta dividida en 5 grans apartats: dades sociodemografiques,
dades relacionades amb I'habitatge, dades relacionades amb la patologia, dades
relacionades amb el maneig de les cures i dades relacionades amb la qualitat de vida

familiar.
L’apartat de dades sociodemografiques consta de 7 preguntes principals. Aquest bloc

té la finalitat de recollir informacié sobre el perfil de la mostra, €s a dir obtenir

informacio sobre la poblacié d’estudi.
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El segon apartat esta format per 7 preguntes. Aquestes preguntes ens permeten

recollir informacio sobre I'habitatge on viu I'infant amb bronquiolitis aguda.

El tercer apartat es vol estudiar les variables que estan relacionades amb la patologia
que presenta l'infant, és a dir informacio relacionada amb la bronquiolitis aguda. En

aquest bloc només s’han de respondre 3 preguntes.

L’apartat numero 4, esta format per 2 preguntes principals i 8 preguntes, que s’hauran
de contestar en cas que la resposta de la pregunta 4.1 sigui afirmativa. Amb aquestes
preguntes es pretén coneixer si realment els pares reben informacié respecte les
cures que necessita I'infant amb bronquiolitis aguda després d’haver tingut una re-

aguditzacio.

Finalment, I'dltim apartat esta estructurat en 14 preguntes. Totes elles ens donaran

informacio relacionada amb la qualitat de vida familiar dels participants de I'estudi.

Les enquestes es realitzara a cada centre hospitalari i es repartiran als progenitors o
cuidadors principals de l'infant en el moment de l'alta hospitalaria. El temps dedicat

per respondre el questionari sera entre 30-45 minuts aproximadament.

1- Primer de tot, s’elaborara el projecte que es voldra dur a terme.

2- Es presentara la sol-licitud d’avaluacié al Comité d’Etica d’Investigacié clinica
(CEIC) de la regi6 sanitaria de Girona per obtenir la seva aprovaci6. Aquesta
sol-licitud es fara mitjancant una carta elaborada per la propia investigadora
(Annex 4)

3- Un cop avaluat el projecte i obtingut 'aprovacié del CEIC, es contactara amb la
direcci6 dels centres sanitaris de la regi6 sanitaria de Girona (Hospital de Figueres,
Hospital de Palamads, Hospital Sant Jaume d’Olot, Hospital Universitari Doctor
Josep Trueta de Girona) per tal de presentar-los el projecte i aconseguir la seva
col-laboraci6. S'utilitzaran els documents “Full informatiu” (Annex 5 i 6) i “Carta de
presentaci6 del projecte a la gerencia i direccié dels Centres Sanitaris” (Annex 7).
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Una vegada rebuda l'acceptacio dels centres hospitalaris, es convocara una
reunio informativa, explicant amb el Cap del Servei i el/la supervisor/a del Servei
de Pediatria i el Servei de Neonatologia de I'Hospital de Figueres, I'Hospital de
Palamdés, 'Hospital Sant Jaume d’Olot, 'Hospital Universitari Doctor Josep Trueta
de Girona. En aquesta reunié es presentara el projecte i es demanara la
participacio dels serveis en I'estudi.
Una vegada obtinguda la participacié dels serveis, es realitzara una reunié
multidisciplinar amb I'equip infermer dels serveis. La reuni6 es realitzara, en el torn
de mati i en el torn de tarda. Es tractaran els seglents punts:

a) Explicaci6 del projecte que es vol dur a terme.

b) Explicacio de I'instrument de recollida de dades (el glestionari Annex 3).

c) Torn de preguntes.
S’acordara amb I'equip infermer els dies per donar el full d’informacié del projecte
(Annex 5) a tots als pares o als tutors legals dels infants que compleixin els criteris
d’inclusié, per tal que coneguin el projecte, tinguin temps de decidir si volen
participar i puguin contactar amb l'investigador davant de qualsevol dubte.
Les infermeres del servei es posaran amb contacte amb tots aquells pares o tutors
legals que estiguin interessats i/o que vulguin participar.
Seguidament es donara el consentiment informat (Annex 8 i 9) a tots aquells pares
o tutors legals que decideixin definitivament contribuir en I'estudi.
El qliestionari es donara als pares o als cuidadors legals, quan el pacient li donin
l'alta hospitalaria. A continuacid, s’explicara com completar el questionari i es

deixara temps perqué puguin respondre’l.

10- Les infermeres i/o la investigadora estaran presents mentre els pares o els tutors

legals responen el questionari per resoldre els dubtes que puguin sorgir.

11-Finalment, la investigadora recollira tots els questionaris, que s’hagin obtingut a

cada centre sanitari i; seguidament, es realitzara I'analisi estadistica de les dades

recollides, utilitzant el programa informatic SPSS.
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L’analisi estadistic de la recollida de dades obtingudes en aquest estudi, es realitzara

mitjancant el programa informatic Statistical Package for the Social Sciences (SPSS).

En primer lloc, es realitzara un analisi descriptiu univariant amb totes les variables
recollides. Les variables qualitatives s’expressaran en taules de distribucid de
freqlencia i percentatges. En canvi, les variables quantitatives es calcularan mesures
de tendeéncia central (mitjana, moda, mediana) i mesures de dispersido (rang

interquartil, desviacio tipica, variancia i coeficient de variacio).

En segon lloc, es realitzara un analisi bivariant amb totes les variables per analitzar la
relacio entre elles i observar si existeix significacié estadistica. S'utilitzara la prova
estadistica Khi-Quadrat per determinar la correlacié entre les variables qualitatives.
Per comparar les variables quantitatives es mesurara la regressio lineal a partir del
coeficient de correlacio de Pearson; i finalment s’utilitzara la t-Student i Anova per

coneixer la relacié entre una variable qualitativa i una variable quantitativa.

El present projecte es realitzara seguint els principis etics descrits a la Declaracié de
Hélsinki i es realitzara d’acord amb la Llei d’investigacié Biomédica 14/2007 de 3 de
Juliol. No s'’iniciara I'estudi sense haver obtingut I'aprovacié del Comité d’Etica
d’Investigacio clinica (CEIC) i no es podra portar a terme en els Hospitals de la regio
de Girona sense tenir 'aprovacié de la direccié. Tota la informacié i les dades
obtingudes es tractaran de manera confidencial i es garantira el secret professional
segons el compliment de la Llei Organica de Proteccié de Dades 15/1999 de 13 de
desembre. Tanmateix, s’obtindra per escrit el Consentiment Informat dels pares o els

cuidadors legals dels candidats per aquest estudi.
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El treballar amb una mostra de conveniéncia, implicara a utilitzar un métode de
mostreig no probabilistic i aquest fet fara que la mostra no pugui considerar-se

representativa.

Al tractar-se d’un disseny d’estudi transversal, les dades que es recolliran seran
obtingudes en un moment determinat, per tant no es podran comparar amb altres

resultats ni es podran establir relacions de causa i efecte.
El questionari que s’ha utilitzat per estudiar les variables, s’ha elaborat a partir de la

recerca bibliografica, per tant s’utilitzara un instrument de recollida de dades no

validat.
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CRONOGRAMA

Taula 1: Cronograma del projecte distribuit per any i mesos.

Any

Any 2018 Any 2019
2017

NI D|IG|IF|IM|IA|M|J|J|A|S|O|N|D|IG|F|IM|A|M|J|J]|A]|S|O

Recerca bibliografica

Redacci6 detallada del projecte

Elaboracié dels full informatius i el
consentiment informat

Elaboracié de I'instrument de
recollida de dades (qliestionari)

Presentacio del projecte al Comite
Etic d’investigacié Clinica (CEIC) per
ala seva aprovacié

Contacte amb els centres
hospitalaris de la regi6 sanitaria de
Girona per obtenir la seva
col-laboracio

Reunié informativa Cap del Servei i
el/la supervisor/a del Servei de
Pediatriai el Servei de Neonatologia
de tots els centres sanitaris.
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Reunidé multidisciplinari a tot I'equip
infermer

Contacte amb els futurs participants
de I'estudi de cada hospital on
s’informa del projecte

Entrega del full informatiu,
consentiment informat i el
gquestionari a tots els futurs
participants que han decidit
participar.

Recollida i obtencio de les dades

Elaboraci6 de la base de dades

Analisi de les dades estadistiques
amb el programa SPSS

Redacci6 dels resultats, la discussi6
i les conclusions

Revisi6, redaccio final de la
memoria del treball

Traducci6 del projecte

Difusié cientifica: publicacions
d’articles cientifics, difusio dels
resultats en congressos...
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PRESSUPOST ECONOMIC

Taula 2: Pressupost economic aproximat del projecte

CONCEPTE | QUANTITAT PRESENTACIO PREU UNITARI TOTAL
Fulls de paper 6 Paquets de 500 fulls 5'00€ 30°00€
Sobres 2 Paquet de 250 13'05€ 26’'10€
Segells 50 Individuals 0’'30€ 15'00€
Boligrafs 5 Paquets de 10 2'50€ 12'50€
USB 32 GB 1 8'00€ 8'00€
Fotocopies 3000 0’'05€ 150°00€
Difusio 2 Inscripcio a congressos 450°00€ 900’00€
cientifica 2 Publicacions de resultats 525'00€ 1050°00€

2 Traduccio de l'article 300°00€ 600'00€
Despeses de 5 Hospital Figueres 70’00€ anada i 350°00€
desplagcament Hospital Palamaos tornada
Hospital Olot
Hospital Salt
Hospital Girona

IMPORT TOTAL 3141°6€

Recursos humans: L'estudi el portara a terme la propia investigadora amb I'ajuda del
personal d’infermeria de cada centre hospitalari. En cap cas comportara despeses
economiques.

Recursos materials: L'ordinador i els programes informatics utilitzats per 'analisi de
recollida de dades no suposaran cap despesa economica, ja que s’utilitzara I'ordinador
personal de la investigadora i els ordinadors del Departament d’Infermeria de la

Universitat de Girona que tenen incorporats la llicencia del programa informatic SPSS.
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ANNEXOS

ANNEX 1

Taula 3: Estadis de gravetat de la bronquiolitis en lactants i nens adaptada de (13,21)

LLEU (3-5%)

MODERAT (6-9)

GREU (=10%)

<60 60-80 >80
Normal Profunda, normal o Profunda, taquipnea o
augmentada bradipnea marcada
Normal Rapid Rapid i débil o absent
Normal Normal o baixa Baixa
Sibilancies Sibilancies Sibilancies
(+) (++) (+++)
No No o desapareix Si, no desapareix amb
rapidament FIO2 al 40%
Normal o lleugera Seca Excessivament seca
sequedat
Normal Enfonsada Enfonsada marcada
Normal Enfonsats Enfonsament marcat
Normal Freda i poc turgent Freda, acrocianosis,
signe del plec positiu.
Normal o lleugera | Disminucié marcada Anaria
disminucié
Augment de la set Irritabilitat Letargia, coma
>80 80-50 <50
<45 45-70 >70
Normal Acidosis metabolica | Acidosis respiratoria o

mixta
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ANNEX 2

Taula 4: Valoraci6 de la gravetat de la bronquiolitis. escala de Wood-Downes
modificada per Ferrés (22)

SJIERGETS

Tiraje Frecuencia Frecuencia Ventilacion Cianosis
respiratoria  cardiaca
No No <30 <120 Buena, No
simétrica
Final Subcostal 31- 45 >120 Regular, Si
espiracion intercostal simétrica
Toda Previo + 46 - 60 Muy
espiracion | supraclavicular disminuida
+ aleteo nasal
Espiracion | Todo anterior >60 Torax
+ + silente
inspiracion | supraesternal

Gravedad segun puntuacion: 1 — 3: leve, 4 — 7: moderada, 8 — 14: grave.
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ANNEX 3

Qiiestionari ad-hoc (elaboracio propia)

QUESTIONARI

Amb l'objectiu de conéixer la qualitat familiar del seu fill/a amb bronquiolitis aguda li
sol-licitem respondre el seglient quiestionari, contestant una série de preguntes que ens
aportaran informacié sobre el que vosté pensa sobre la salut del seu fill/a i sobre
I’'ambient familiar; fen @mfasis el benestar familiar, les relacions dins la familia, els drets

humans...

A continuacid respon el segiient qliestionari, completant els espais amb blanc o marcant

les caselles amb (X).

Hora: [ |

Data: | |

Centre de Salut: [ |

APARTAT 1: DADES SOCIODEMOGRAFIQUES

1.1- Edat dels progenitors: | | anys

1.2- Estat civil dels progenitors:
[ ] solter/a [ ] casat/da [ ] Vidu/a [] Parella
] Separat/da ] Divorciat/da (] Altres
1.3- Nivell d’estudis dels progenitors:
[ sense estudis [ ] Estudis primaris
[ ] Estudis secundaris [ ] Estudis universitaris
1.4- Situacid laboral dels progenitors:
[ ] Treballa [ ] Atur []Altres
1.5- Edat del seu fill/a amb bronquiolitis aguda:

] O0diesal-mes [ | 1-12mesos [ | 12-24 mesos.
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1.6- Sexe del seu fill/a amb bronquiolitis aguda: [ ] Masculi [ ] Femeni
1.7- Esfill anic? [_] si [ No
» Silaresposta és afirmativa, respon les segiients preguntes:
1. Nombredefills: [ ]1 [ ]2 [ ]3 [ ]4omés.
2. Quina edat tenen? [__| Menys de 24 mesos [ IMés de 24 mesos

3. Algun dels vostres fills/filles acudeix algun tipus d’establiment educatiu?

[]si [ JNo

- De quin tipus?
[ ] Llar d’infants/Escola bressol

[ ] Escola infantil

APARTAT 2: DADES RELACIONADES AMB L’"HABITATGE

2.1- Aquinambitviviu? [ | Ciutat [ | Poble [ | Urbanitzacié
2.2- Enquin tipus d’habitatge viviu? [ Ipis [l casa (] Masia
2.3- Quantes persones viuen a lallar?

Cl2 [CJ130CJa [1s [] 6omés
2.4- Teniu algun tipus de mascota? [__|Si [ __|No

- On esta instal-lat?

[ ] Dins de I'habitatge

[__| Fora de I'habitatge
2.5- La llar disposa calefaccié central? [__|JSi  [__] No
2.6- Considera que la seva llar impedeix portar un estil de vida saludable (sorolls, fums,

olors, foscor, escassa ventilacio, desperfectes, inaccessibilitat...) a tots als membres

de la familia incloent el seu fill/a amb bronquiolitis aguda? [ ] Si [ ] No
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2.7- Considera que la seva llar disposa els suficients recursos per satisfer les

necessitats basiques del seu fill/a amb bronquiolitis aguda? [si [ INo

APARTAT 3: DADES RELACIONADES AMB LA PATOLOGIA (BRONQUIOLITIS
AGUDA)

3.1- Quantes re-aguditzacions ha patit el vostre fill/a?

[ ] cap [ JUna [ |Dues[ ]Treso més.

3.2- Quants dies va estar hospitalitzat a I’ultim ingrés hospitalari?
(] 1-3dies [_]3-5dies [__] Mésde 5 dies

3.3- Quin tipus de tractament ha necessitat durant ingrés (pot ser més d’'una casella)?:
[ ] Mesures de suport generals (tractament postural, netejar nasal, hidratacio)
[ ] Oxigenoterapia

[__] Tractament farmacologic.

APARTAT 4: DADES RELACIONADES AMB EL MANEIG DE LES CURES

4.1- Ha rebut informacio sobre les cures de suport que requereix el seu fill/a amb

bronquiolitis aguda, després d’haver estat hospitalitzat?

]si [ JNo

» Silaresposta és afirmativa, respon aquestes preguntes (pot ser més d’'una
casella):

1. Quili hadonat la informacié?
[ ] Personal sanitari [ ] Amics [ ] Altres mitjans

2. Quines mesures de suport se li han de realitzar el nadé amb bronquiolitis
aguda?:
[ ] Rentatsnasals [ | Alimentacié fraccionada [ | Tractament postural

3. Elrentat higiénic de mans el realitzeu?
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] Abans de manipular al vostre fill/a
[ ] Despres de manipular el vostre fill/a
[ ] Després d’haver manipular algun objecte relacionat amb el vostre fill/a
4. Algun membre de la familiafuma? [ ] Si [ ] No
- Aonacostuma a fumar?
[__| Dins del domicili ___1 Aprop de 'infant
[ ] Aforadel domicili
5. Quina lactancia realitza I'infant:
[ ] Lactancia materna [ ] Lactancia artificial
[ ] Lactancia mixta [ ] Altres
6. Us haninformat sobre els signes d’empitjorament de |la patologia que
necessiten atenci sanitaria immediata? [ Si C_INo
7. Sabria marcar quins signes i simptomes d’alarma pot presentar el vostre fill/a
sila patologia empitjora:
[ ] Augment de treball respiratori
[__] canvis en la coloracié de la pell
[ ] Rebuig de I'alimentacié
[ ] Vomits
[ ] Somnoléncia
] Irritabilitat
[ ] Pauses en la respiracié
] Febre a partir de 382

[ ] Empitjorament general de I'estat del nadé.
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8. Sou capagos d'identificar els signes i simptomes d’empitjorament de la patologia?

[]sSi [ ]No

4.2- Creu que necessita rebre més informacio respecte les cures de suport que requereix

el seu fill/a amb bronquiolitis aguda? [ | Si [ |No

APARTAT 5: DADES RELACIONADES AMB LA QUALITAT DE VIDA FAMILIAR.

5.1- Qui sol ser el cuidador principal del vostre fill/filla?

I Mare [ JPare [ | Mareipare [ | Avis [ Altres

5.2- Creu que té el suficient suport o ajuda per cuidar el seu fill/a amb bronquiolitis
aguda? [ ]si [ ]No

5.3- Se sent recolzat/da pels mebres de la familia o amics i amigues, davant d’aquesta
situacié? [ ]Si [ ]No

5.4- L’ambient familiar s’ha vist perjudicat per la preséncia del familiar amb bronquiolitis
aguda?: (]S [ ]No

5.5- Realitzeu activitats en familiar per poder passar més temps junts?

]si [ ]No

5.6- Si esdavé un problema relacionat amb |’estat de salut del seu fill/a amb bronquiolitis
aguda, ho resoleu units, recolzant-vos als uns amb els altres?
[ ]Sempre [ |Freqgiientment [ | Poques vegades [ | Mai

5.7- Pot compajinar la vida professional amb I’atencié que necessita el seu fill/a amb

bronquiolitis agdua ? []Si [ ]No

5.8- Elsingressos econdomics aportats a la familia sén suficients per cobrir les necessitats

basiques del seu fill/a amb bronquiolitis aguda?
L Isi I No

5.9- Cuidar el seu fill/a amb bronquiolitis aguda us crea sensaci6 d’angoixa?

]S [ ]No
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5.10- Se sent insegura o amb sensacio d’'incapacitat a I'hora de realitzar les cures o donar
I’atencié que necessita el seu fill/a amb bronquiolitis aguda?
[ ] Sempre [ ] Freqgiientment [ | Poques vegades [ | Mai
5.11- Es veu capag d’adaptar-se a les situacions que se li presenten, totes elles

relacionades amb |’estat de salut del seu fill/a amb bronquiolitis aguda?

[]Si [ ]No

5.12- Dedica alguna estona lliure per realitzar alguna activitat d’oci ( llegir, anar a

passejar, anar a sopar, quedar amb els amics...)?

[]sSi [ ]No

5.13- Atots els serveis als quals acudeix es respecten i defensen els seus drets i els del
seu fill/a ( confidencialitat, informacié sobre els seus drets coma usuari...)?
Sempre [ | Freqientment [ ] Poques vegades [ | Mai

5.14- Considera que, |'estat de salut del seu fill/a amb bronquiolitis aguda és I'adequat?

[]Si [ ]No

MOLTES GRACIES PER LA SEVA PARTICIPACIO!
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ANNEX 4

Sol-licitud d’avaluacio del projecte pel Comiteé Etic de la Investigacio

Clinica

Elisabeth Buxasas Vila amb domicili a C/L* M****** Camprodon.17867.
Exposa:

Que vol portar a terme I'estudi:

La qualitat de vida familiar dels infants amb bronquiolitis aguda.

Sera realitzat per Elisabeth Buxasas Vila, estudiant de 4rt d’'infermeria a la Universitat

de Girona, tot respectant la normativa legal aplicable.
Per I'exposat,

Llistat de documentacio que es presenta:
e Questionari per la recollida de dades
e Full d'informacio pel participant

e Consentiment informat pel participant
Sol-licita:

Sigui avaluat pel Comite d’ética d’investigacié Clinica

Signatura

, de del
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ANNEX 5

Carta de presentacio del projecte a la geréncia i direccio dels

Centres de Salut

Benvolgut/da,

Em dic Elisabeth Buxasas Vila, séc estudiant de I'tltim curs en grau d’Infermeria de la

Universitat de Girona i estic elaborant el treball de fi de grau.

Madreco a vosté per presentar-li el meu projecte d’investigacié i per sol-licitar el
permis per dur a terme aquest projecte el seu Centre, concretament als Serveis de
Pediatria i de Neonatologia. També, sol-licito la col-laboracié de tot 'equip infermer
gue treballa a les unitats; demanant que m’ajudin a contactar amb els possibles

participants i passar el questionari per la recollida de dades.

El present projecte pretén conéixer la qualitat de vida familiar que presenten els infants
amb bronquiolitis aguda d’edats entre 0 a 2 anys, que hagin estat ingressats en un
Centre de Salut de la Regi6é Sanitaria de Girona. Al mateix temps també es vol avaluar
si els pares o tutors legals han rebut suficient informacio sobre les cures i prevencio
de la malaltia que se li han de realitzar amb aquests infants, durant i després d’un

episodi agut de la patologia.
Per aguests motius, li demano que tingui a bé a considerar la meva sol-licitud i
l'autoritzacio per realitzar el projecte d’investigacio al seu Centre sanitari. Li adjunto el

projecte perqué pugui valorar-ne la seva aplicacio.

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

necessiti.

Salutacions cordials,

Elisabeth Buxasas Vila

Estudiant de 4rt d’'Infermeria a la Universitat de Girona.
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ANNEX 6

Full informatiu

Titol de I'estudi: La qualitat de vida familiar dels infants amb bronquiolitis aguda.

Benvolguts/des.

Ens dirigim a vostes per convidar-los a patrticipar, de manera totalment voluntaria, en

un estudi que es realitzara als infants de 0 a 2 anys que pateixen bronquiolitis aguda.

La nostra intencid és que rebi la informacié necessaria, perqué pugui avaluar i jutjar si
vol o no patrticipar en I'estudi i demanar la seva col-laboraci6. L’esmentat estudi esta
dirigit per una estudiant del grau d’infermeria que vol estudiar la qualitat de vida familiar
que presenten els infants amb bronquiolitis aguda d’edats entre 0 a 2 anys. Aquest
projecte, consisteix en conéixer la qualitat de vida d’aquests infants a través de la
percepcid dels pares o tutors legals i al mateix temps, identificar si han rebut suficient
informacié sobre les cures que se li han de realitzar aquests nadons i sobre la

prevencio de la malaltia.

La participacio és totalment voluntaria i confidencial, totes les dades que s’obtindran
no seran utilitzades per qualsevol altre proposit que no es contempli dins de la

investigacio i sempre es respectara 'anonimat.

Si voste accedeix a participar en I'estudi se li demanara que respongui un seguit de
preguntes en relacié a la tematica esmentada. El questionari €és anonim i el temps

dedicat per respondre’l és entre 30-45 minuts aproximadament.
Es recorda que la recollida i analisi posterior de totes aquestes dades es realitzara

garantint estrictament la seva confidencialitat d’acord amb la Llei Organica 15/1999 de
Proteccié de Dades de Caracter Personal.
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Per més informacié o davant de qualsevol dubte, restem a la seva disposicié on pot

adrecar-se a: g|**rrFrrE g s@gmall.com

S’agraeix anticipadament la seva participacié i s’informara dels resultats de la recerca

a qui estigui interessat.

Moltes gracies.
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ANNEX 7

Hoja informativa

Titulo del estudio: La calidad de vida familiar de los infantes con bronquiolitis aguda.

Bienvenidos/das.

Nos dirigimos a ustedes para invitar-los a participar, de forma totalmente voluntaria,
en un estudio que se realizara a los infantes de 0 a 2 afios que sufren bronquiolitis

aguda.

Nuestra intencion es que reciba la informacién necesaria, porque pueda evaluar i
juzgar si quiere o no participar en el estudio y pedir su colaboracién. El mencionado
estudio, esta dirigido por un estudiante del grado de enfermeria que su propdésito es
estudiar la calidad de vida familiar que presentan los infantes con bronquiolitis aguda
de edades entre 0 a 2 afios. Este proyecto, consiste en conocer la calidad de vida de
estos infantes mediante la percepcion de los padres o tutores legales y al mismo
tiempo, identificar si han recibido suficiente informacion sobre las curas que se tienen

que realizar a estos nifios y sobre la prevencion de la enfermedad.

La participacion es totalmente voluntaria y confidencial, todos los datos que se
obtendran no seran utilizadas por cualquier otro propdsito que no se contemple dentro

de la investigaciéon y siempre se respetara el anonimato.

Si usted accede a participar al estudio se le pedira que responda una serie de
preguntas en relacion a la tematica mencionada. El cuestionario es anonimo y el

tiempo dedicado para responder-lo es entre 30-45 minutos aproximadamente.
Se recuerda que la recogida y analisis posterior de todos estos datos se realizara

garantizando estrictamente su confidencialidad, de acuerdo con la Ley Organica

15/1999 de Proteccién de Datos de Caracter Personal.
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Por mas informacion o ante cualquier duda, restamos a su disposicion donde puede

dirigirse a: g|*****xreerikigs@qgmall.com.

Se agradece anticipadamente su participacion y se informara de los resultados de la

investigacion a quien esté interesado.

Muchas gracias.
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ANNEX 8

Consentiment informat

L’objectiu del consentiment informat és proporcionar als participants la informacié

necessaria per a decidir de manera voluntaria i lliure la participacié en aquest estudi.

Aquest document esta destinat a totes aquelles families amb infants amb bronquiolitis
aguda que estiguin interessades a participar en I'estudi. Aquest estudi t¢ com a
objectiu coneixer la qualitat de vida familiar dels infants amb bronquiolitis aguda
d’edats entre 0 a 2 anys, que es troben hospitalitzats en un centre hospitalari de la

regié sanitaria de Girona.

Si voste accedeix a participar en I'estudi, de manera voluntaria, se li demanara que
respongui el questionari que se li donara a continuacié. La informacié que es reculli
sera anonima i confidencial i no s’utilitzara per qualsevol altre proposit que no es

contempli especificament dins la investigacio.

Si durant la seva participacio té algun dubte, pot posar-se amb contacte amb
linvestigador i realitzar les preguntes que consideri necessaries. Tanmateix, pot
retirar-se de la investigacio en qualsevol moment sense que aixo suposi cap perjudici
per a voste. Sialguna de les preguntes li semblen incomodes, té el dret de fer-ho saber

a l'investigador o bé, no respondre-Ila.

Li agraim la seva patrticipacio i col-laboracio,

Equip d’investigacio.

Jo , amb DNI ,

pare/mare/tutor de

e He llegit el full d'informacié que m’ha estat lliurat.
e He pogut fer preguntes sobre I'estudi.

e He rebut suficient informacié sobre 'estudi.
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e He parlat amb (nom de la investigadora).

e Entenc que la participacio és voluntaria
e Comprenc que puc retirar-me de I'estudi:
o Quan vulgui.
o Sense haver de donar explicacions.
o Sense que aixo repercuteixi en 'assisténcia medica i infermera que se’'m

dispensara.
Dono lliurement la meva conformitat per participar en aquest estudi i dono el meu

consentiment per l'accés i utilitzacio de les meves dades i les del meu fill en les

condicions detallades en el full d’informacio.

, de del

(Ciutat)

Signatura del participant: Signatura de la investigadora:
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ANNEX 9

Consentimiento informado

El objetivo del consentimiento informado es proporcionar a los participantes la
informacion necesaria para decidir de manera voluntaria y libre la participacion en este

estudio.

Este documento esta destinado a todas aquellas familias con nifios con bronquiolitis
aguda que estén interesadas a participar en el estudio. Este estudio tiene como
objetivo conocer la calidad de vida familiar de los infantes con bronquiolitis aguda de
edades entre 0 a 2 afios, que hayan sido hospitalizados en un centro hospitalario de

la regién sanitaria de Girona.

Si usted accede a patrticipar al estudio, de forma voluntaria, se le pedira que responda
el cuestionario que se le dard a continuacion. La informacion que se recoja sera
anénima y confidencial y no sera utilizada por cualquier otro propdsito que no se

contemple especificamente dentro de la investigacion.

Si durante su participacion tiene alguna duda, puede ponerse en contacto con el
investigador y realizar las preguntas que considere necesarias. Aun asi, puede
retirarse de la investigacion en cualquier momento sin que esto suponga ningun
perjuicio para usted. Si alguna de las preguntas le parece incomodas, tiene el derecho

de hacer-lo saber al investigador o bien, no responderla.

Le agradecemos su patrticipacion y colaboracion,

Equipo de investigacion.

Yo , con DNI :
padre/madre/tutor de

e He leido la hoja de informacion que me han proporcionado.

e He podido hacer preguntas sobre el estudio.
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e He recibido suficiente informacién sobre el estudio.

e He hablado con (nombre de la

investigadora).

e Comprendo que la participacion es voluntaria.
e Comprendo que puedo retirarme del estudio:
o Cuando quiera.
o Sin haber de dar explicaciones.
o Sin que esto repercuta la asistencia médica y enfermera que se me

dispensara.
Doy liberamente mi conformidad para participar en este estudio y doy mi
consentimiento para el acceso y utilizacion de mis datos y los de mi hijo en las

condiciones detalladas en la hoja de informacion.

, de del

(Ciudad)

Signatura del participante: Signatura de lainvestigadora:
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