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Resum

Introduccid: La ictericia neonatal és un procés comu en nounats durant la primera
setmana de vida. Es un signe clinic que es caracteritza per la coloracié groguenca
de la pell i mucoses, ocasionada per una elevacio dels nivells de bilirubina sérica.
Objectius: L'objectiu principal és descriure les experiéncies dels pares durant el
procés de realitzacié de la fototerapia en nadons ictérics a la unitat de neonatologia
de I'hospital Sant Joan de Déu de Manresa durant 'any 2023. Aixi doncs també té
I'objectiu d’analitzar la valoraci6 dels pares sobre la informacié donada de les cures
rebudes pel nounat, descriure el tracte rebut per part dels professionals i valorar la
opinid dels pares dels diferents dispositius disponibles per a la realitzacié de
fototerapia.

Metodologia: S'utilitza metodologia qualitativa de tipus fenomenologic. Els
participants sén els progenitors de nadons que requereixen fototerapia, d’ambdés
sexes, masculi i femeni, preterme de més de 34 setmanes de gestacié i nadons a
terme. Es realitzara un mostreig de conveniéncia i 'ambit d’actuacio sera basicament
hospitalari. La recollida de dades sera a través d’entrevistes semi estructurades i
grups focal.

Conclusions: Es podra tenir una lleugera visio de les experiéncies dels pares davant
d’aquesta situacié. La difusio dels resultats obtinguts podria ajudar a millorar el servei
assistencial tant a nivell professional com estructural. Es fara difusié en diverses
revistes de caire cientific.

Paraules clau: ictericia, nounat, experiéncies, infermeria, fototerapia, neonatal ICU
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Abstract

Introduction: Neonatal icy is a common process in newborns during the first week of
life. It is a clinical sign that is characterized by the yellowish coloration of the skin and
mucous, caused by a rise in the levels of seric bilirubin.

Objectives: The main objective is to describe the experiences of parents during the
process of performing phototherapy in ictic babies in the neonatology unit of the
hospital Sant Joan de Déu of Manresa in 2023. This it also aims to analyse parents
assessment of the given information of the care received by the newborn, to describe
the treatment received by professionals and to assess parents opinion’s of the
different devices available for phototherapy.

Methodology: Quality methodology of phenomenal type is used. Participants are the
progenitors of babies requiring phototherapy, of both sex, male and female,
preterminal over 34 weeks gestation and babies carried out. A sampling of
convenience will be carried out and the scope of action will basically be hospital. The
collection of data will be through semi-structured interviews and focal groups.
Conclusions: You can have a slight overview of the experiences of parents in the face
of this situation. The dissemination of the results obtained could help to improve the
care service at both a professional and a structural level. It will be broadcast in several
scientific journals.

Keywords: newborn, experiences, nursing, phototherapy, neonatal ICU
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1. Introduccié i justificacio

La ictericia és un procés comu en nounats durant la primera setmana de vida. Es
un signe clinic que es caracteritza per la coloracié groguenca de la pell i mucoses,
ocasionada per una acumulacié de bilirubina en I'organisme. (2—4) Es comuna en
molts recent nascuts, afectant al 50% dels nadons a terme i, al 80% preterme
durant la primera setmana de vida. Sovint desapareix als 15 dies de vida sense
necessitat de tractament, tot i que hi ha un percentatge de nadons que
requereixen tractament hospitalari. (5)

La ictericia neonatal €s un procés habitual a nivell mundial, variant en funcio les
practiques d’alletament, condicions hemolitiques o genétiques i les diferéncies
racials.

A nivell espanyol, segons dades del Ministeri de Sanitat i Politica Social, la
incidéncia de la ictericia en el nounat és relativament baixa (al 2009 1,69 casos
per cada 10.000 habitants, amb prevalenga del sexe masculi).

Aquesta baixa incidéncia és deguda basicament a la gran accessibilitat als
serveis sanitaris. (1)

Per a la realitzacié de la fototerapia és necessari un control dels nivells de
bilirubina, preferiblement amb meétodes no invasius, com ara el Bilicheck®'. (6)
Els nivells de bilirubina transcutania sén un bon indicador per a la previsié de
tractament amb fototerapia, tot i que abans d’iniciar un tractament amb
fototerapia, és necessaria una bilirubina sérica.

Hi ha diversos dispositius per a la realitzacio de la fototerapia, tot i que no tots els
hospitals tenen els mateixos dispositius disponibles. Hi ha dispositius per a la
fototerapia hospitalaria i per a la fototerapia ambulatoria, amb diferents espectres
d’ona blava i adaptats al nivell d’hiperbilirrubinémia del nadé. (7)

La fototerapia en nadons ictérics i les experiéncies dels pares han estat el tema
de l'estudi a realitzar, degut a I'impacte que representa la situacié de malaltia en
la unitat familiar, sobretot en pares primerencs. La hospitalitzacié d’'un nadé per
al tractament de la ictericia genera certa preocupacio als pares i pot veure’'s
afectat el seu vincle afectiu.

La finalitat d’aquest projecte és investigar quines son les experiéncies i vivéncies

dels pares del nounat ictéric, per tal de poder millorar I'atencié sanitaria i oferir un

1 Un aparell portatil i petit, que a través d’unes ones de llum, capta la bilirubina transcutania de forma
rapida i segura, tant sols fent pressio sobre el torax del nounat i aixi, li evita punxades excessives.
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major ventall de possibilitats de tractament, adequats a cada familia, com ara una

assisténcia més individualitzada en quan a espai on s’ubica el nadé i la familia,

doncs moltes vegades han de compartir espai amb altres nadons i altres pares i

de vegades pot no ser agradable en una situacié de nado critic.

2. Objectius de I'estudi

2.1

2.2

Objectiu general

Descriure les experiéncies dels pares durant el procés de realitzacio
de la fototerapia en nadons ictérics a la unitat de neonatologia de

I'hospital Sant Joan de Déu de Manresa durant 'any 2023.

Objectius especifics

Analitzar com els pares del nado valoren la informacié donada de les cures

rebudes.

Descriure el tracte rebut per part dels professionals de I'hospital Sant Joan

de Déu de Manresa durant I'estada hospitalaria

Valorar la opinid dels pares sobre els dispositius disponibles per al

tractament de la fototerapia.

3. Marc teoric

31

3.1.1

La ictericia. Hiperbilirrubinémia

Concepte

La ictericia és un procés comu en nounats durant la primera setmana
de vida. Es un signe clinic que es caracteritza per la coloracié
groguenca de la pell i mucoses, ocasionada per una elevacio dels
nivells de bilirubina sérica. Aquesta pigmentacioé groguenca s’observa
en el nadd quan la bilirubinémia sobrepassa els 5mg/dL i, no només
s’observa en pell i mucoses, sind que també es pot visualitzar en el
liquid cefalorraquidi, llagrimes o saliva, aquests ultims en situacions

més patologiques. (2,3)

3.1.2 Fisiologia

En el metabolisme normal, la bilirubina lipofilica és generada a través
del catabolisme dels hematies i circula en la sang com a conjugat no

covalent amb I'albumina sérica.
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Quan aquesta és captada pel fetge, es converteix en dos
monoglucoronids isomeétrics i un diglucuronid (bilirubina directa) per
'enzim UGT1A1.

Els glucurdnics solubles en aigua s’excreten a la bilis amb ajuda de la

proteina de transport MRP2.

En els nounats, hi ha una activitat hepatica de UGT1A1 deficient i al
vida mitja dels seus hematies és més curta que en els adults, la qual
cosa produeix una acumulacié i una major formacioé de bilirubina, amb

I'aparicio de la ictericia. (8)

Epidemiologia

S’han realitzat diverses investigacions sobre la ictericia neonatal. En
un estudi realitzat per Nacari M. als EEUU l'any 2018 es va poder
evidenciar una prevalenga de la ictericia al nounat del 55,2%.

En aquest estudi esmentat anteriorment, es va constatar que a Europa
la hiperbilirrubinémia varia dels del 59% fins al 6%, sent Suissa la més
elevada i Dinamarca la menys elevada. Aix0 pot ser degut a diverses
causes multifactorials de la propia malaltia. (9)

Segons Martinez L et al. a Espanya al 2007 hi havia una incidéncia
d’hiperbilirrubinémia neonatal en 1,93 casos per cada 10.000
habitants; al 2008, 2,05 casos per cada 10.000 habitants i; al 2009,
1,69 casos per cada 10.000 habitants. (10)

Hi ha un factor important associat a la prevalenca de la ictericia, el
sexe, posant amb major incidéncia el sexe masculi davant del femeni,
aixi com la determinacié dels factors de risc que pugui tenir el nadé i

els seus progenitors. (9)

Etiologia

La causa més frequent de la ictericia neonatal és la immaduresa del
sistema enzimatic del fetge, la qual cosa s’agreuja amb la menor vida
mitja dels hematies, la poliglobulia, la extravasacié sanguinia frequent

i la ictericia per lactancia materna. (11)

Una de les causes patologiques de la ictericia neonatal és la
incompatibilitat del grup sanguini materno-fetal i es manifesta en el

primer mes de vida. Aixd é€s consequéncia d’'una isoimmunitzacio
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materna, on es desenvolupen anticossos contra els antigens de la

membrana dels hematies fetals.

Els nounats amb hemodlisis per isoimmunitzacié Rh solen presentar

anémia i ictericia greus.

Aquesta causa patoldogica deguda a la incompatibilitat del grup
sanguini materno-fetal, actualment esta controlada gracies al test de
Coombs indirecte i, a la administracié de gammaglobulina en cas de

incompatibilitat sanguinia.

Una de les causes patologiques més greus d’ictericia amb
hiperbilirrubinémia conjugada és la ictericia colestasica, causada per
una fallada en I'excrecié de la bilirubina conjugada des dels hepatocits
al duode. En I'examen fisic s’observa en el nad6 una hepatomegalia

lleu, que al cap de dos mesos es pot identificar com a esplenomegalia.

El tractament és quirurgic, amb una intervenci6 anomenada

intervencio de Kasai?. (3)

3.1.5 Factors de risc

Morell JJ i Yanguas VM expliquen que hi ha evidéncies que
consideren un nadé amb major risc de patir hiperbilirrubinémia
significativa, com pot ser una edat gestacional inferior a 38 setmanes,
una ictericia visible a les 24h de vida, la lactancia materna exclusiva,
baix pes al néixer, hipoglicemia, asfixia perinatal, acidosis metabolica,
hemolisis, hipotérmia, hipoalbuminémia, distress respiratori, diabetis
materna o una historia familiar d’'un germa/ana que va precisar de

fototerapia per al tractament de la ictericia neonatal. (3,11)
Hi ha diversos factors de risc que es poden classificar en:

o Materns o familiars
= Lactancia materna exclusiva
Els nadons amb lactancia materna exclusiva presenten una
fisiologia diferent per a la ictericia a diferéncia dels nadons amb

alimentacio artificial, doncs els lactants materns els sol

2 Consisteix en una anastomosis d’una nansa jejunal al teixit fibros de la placa hiliar del fetge.
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apareixer la ictericia fisiologica en els primers tres dies de vida
i desapareix al mes de vida aproximadament.
En els nadons amb lactancia materna exclusiva, per a revertir
la ictericia és recomanable la lactancia a demanda, amb 12
tomes diaries o més i, no és recomana la discontinuitat de la
lactancia a menys que apareguin nivells de bilirubina superiors
a 20mg/dL. (12)

» Oxitocina durant el part
Hi ha estudis que evidencien que els nounats nascuts per part
natural tenen més risc de patir ictericia que els nounats que
han nascut per cesaria.
Un Us excessiu d’oxitocina en el treball del part s’han detectat
com a factors de risc doncs, es considera que participen en el
metabolisme de la bilirubina. (12)

o Perinatals

= Sexe masculi
Esta demostrat amb I'evidéncia que més del 50% dels nadons
que pateixen ictericia neonatal son de sexe masculi, tot i que
no estan clars els motius i les causes. (12)

o Neonatals

= Baix pes al néixer
Un gran nombre de nounats amb ictericia presenten un baix
pes al néixer, donat que tenen una major predisposici¢ a la
ictericia. (12)

= |[ctericia hemolitica del factor Rh. (12)

3.1.6 Complicacions

Una de les complicacions més destacades de la ictericia neonatal és
'aparicié de la encefalopatia bilirrubinica. Aquesta complicacio esta
caracteritzada per una hipotonia del nadd, una disminucio transitoria

dels reflexos primitius i trastorns de la deglucié o de la mobilitat.

Una altra de les complicacions és la ictericia hemolitica per
isoimmunitzacié Rh, on pot existir una anémia tardana, que requereix

tractament amb eritropoetina humana recombinant. (2)
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Uns nivells molts alts de bilirubina en sang poden donar lloc a una
neurotoxicitat, que pot acabar provocant un kernicterus i/o danys

neurolodgics permanents, fins i tot la mort del nadé. (1)

El kernicterus és una coloracid groguenca dels ganglis basals
produida per una impregnacié amb bilirubina i és la complicacié més

greu de la ictericia neonatal.

El kernicterus pot ser asimptomatic en nounats prematurs petits. Se’'n
coneixen 3 estadis. En el primer estadi trobem un nadé amb vomits,
letargia, hipotonia, rebuig a la lactancia, succié débil i plor agut. En el
segon estadi el nado presenta irritabilitat, hipertonia i opistdtons i, en
la tercera fase trobem un nounat amb una triada d’hipertonia, atetosis

i moviments extrapiramidals. (11)

3.1.7 Tipus ictericia

o lIctericia fisiologica

Es una situacié molt freqlient en els nounats a terme i esta causada
basicament per la immaduresa hepatica, aixi com també per la
menor vida mitja dels hematies, augment de la circulacio
enterohepatica, poliglobulia, etc. (3)

Sol ser monosimptomatica, desapareix al llarg de la primera
setmana de vida i es considera lleu (si el nado6 fa lactancia materna
tindra una bilirubina inferior a 15mg/dL i, si fa lactancia artificial,

inferior a 12,9mg/dL). No sol requerir tractament. (2,3)

o Ictericia no fisiologica

Es produeix durant el primer dia de vida i hi ha un increment
superior al 5mg/dL diaris.

La causes més frequients d’aquesta ictericia és la incompatibilitat
del factor Rh, tot i que actualment ha disminuit significativament
gracies a I'administracio profilactica de la immunoglobulina Anti-D.
(11)

La prova de Coombs indirecta es realitza a totes les embarassades
en l'analitica del primer trimestre i es repeteix abans de les 28

setmanes de gestacio en dones Rh(D) negatiu.
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Una prova de Coombs indirecta positiva és indicatiu
d’'isoimmunitzacio.

Al voltant de les 30 setmanes de gestacié s’administren 300
micrograms (1500Ul) d’immunoglobulina anti-D a la dona
embarassada Rh(D)negatiu, on s’ha evidenciat un fetus Rh(D)
positiu.

A totes les mares Rh(D) negatiu no sensibilitzades amb nadons
Rh(D) positiu se’ls ha d’administrar una dosi de 300 micrograms
(1500Ul) d'immunoglobulina anti-D durant les primeres 72 hores
post part.

Es derivara a la dona embarassada al servei d’alt risc quan
aparegui un Coombs indirecte positiu, per tal de realitzar un
correcte diagnostic entre els professionals obsteétrics, neonatals i
immunohematolegs. (13)

= Augment patologic de la bilirubina

En aquesta causa podriem trobar-hi la malaltia hemolitica,
majoritariament causada per la incompatibilitat sanguinia
materno-fetal, ja sigui ABO o Rh. Tot i que també hi ha altres
causes com ara algunes anomalies en la morfologia dels
hematies i el déficit de la G6PD que disminueix al vida mitja

dels eritrocits.

Un altre augment patoldgic de la bilirubina pot ser causat per
cefalohematomes, doncs la seva reabsorcié augmenta els

nivells de bilirubina en el nado.

Un ultim augment patoldgic de la bilirubina és la policitémia,
on hi ha un major volum globular i provoca una destruccio i
produccié6 desmesurada de bilirubina, comportant una
hiperbilirrubinémia entre els tercer i quart dia de vida del

nounat. (11)

o lIctericia causada per la lactancia materna
La ictericia causada per la lactancia materna normalment es
considera benigna, doncs es tracta d'una ictericia asimptomatica,

d’inici en el tercer i sisé dia de vida i de resolucio lenta, que es pot

Pag. 12



allargar fins al segon mes de vida. No requereix un tractament

especific. (3)

o lIctericia perllongada
Es aquella ictericia que persisteix més de 14 dies en nounats a
terme i més de 21 dies en nounats prematurs. Aquest tipus
d’ictericia sol apreciar-se en nadons alimentats amb lactancia
materna.
Tot i aix0, també pot ser secundaria a una patologia hepatobiliar

subjacent. (3)

o Ictericia d’apatricio tardana

Es aquella ictericia que es presenta passada la primera setmana
de vida. (3)

3.1.8 Prevencio i cures a les dones Rh negatives

Fa 50 anys endarrere, la mortalitat per isoimmunitzacié era de la
meitat de les dones embarassades i gracies a la investigacio, avui en
dia hi ha un supervivéncia del 80% aproximadament. (14)

Per a la prevencio de la incompatibilitat sanguinia, davant una gestant
Rh(D) negatiu s’ha de realitzar una anamnesi detallada sobre
antecedents d’avortaments i paritat, transfusions, fetus morts, parts
prematurs i grup sanguini i Rh(D) dels fills anteriors, si en té, grup
sanguini i Rh de la embarassada, sobre els antecedents de factors de
risc d’isoimmunitzacio, etc. (13)

També cal avisar a la dona embarassada que en cas d’hemorragia
important en el tercer trimestre, cal acudir a urgéncies.

El test de Coombs indirecte es realitza a totes les gestants durant el
primer trimestre i es repeteix abans de les 28 setmanes de gestacio.
(13)

En les gestants Rh-D negatius s’hauran de determinar els anticossos
irregulars abans de la setmana 28 de gestacio i, mai en el periode del
mes post administracié de la gammaglobulina. En les dones Rh-D
positives s’haura de fer entre les 30 i 34 setmanes de gestacio. Si les
titulacions sén superiors a 1:16, es considera d’alt risc i, hauran de fer

controls a les 10, 17, 24, 29 i 34 setmanes de gestacio. (15)
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3.2

3.2.1

Caldra una profilaxi de gammaglobulina anti-D en les primeres 72
hores post part en mares Rh(D) negatiu no sensibilitzades o amb
desconeixenga del genotip Rh(D) fetal, després d’avortaments o
embarassos ectopics i després de procediments invasius de
diagnostic prenatal, com ara 'amniocentesi. (13)

Si en les primeres 72 hores post part la dona no ha rebut la dosi de
gammaglobulina anti-D, aquesta es pot administrar fins a 4 setmanes

posteriors. (14)
Diagnostic del nounat ictéric

Métodes de medicid del nivell de bilirubina

o No invasius

El métode no invasiu per a la medicié del nivell de bilirubina en el
nado ictéric és, per excel-léncia el bilirrubinometre transcutani,
també anomenat BiliCheck®.

Aquest métode és possible utilitzar-se de manera rapida i segura,
sense necessitat de realitzar puncions venoses constantment,
millorant el confort del pacient.

El funcionament d’aquest aparell és molt senzill. Basicament
'aparell conté un sensor i un boté, per tal de poder col-locar-lo a
'estérnum del nadd. Al prémer el boté emet un feix de llum i capta
la llum dispersa reflectida per la pell i, gracies al sensor és possible

determinar la bilirubina transcutania. (6)

o Invasius
Un dels métodes invasius més utilitzats per a la medicio dels nivells
de bilirubina és la puncié venosa, a partir de la qual es realitza una
analitica de sang, analitzant els valors de bilirubina sérica.
Aquest procés pot ser traumatic per al nadd i per als seus
progenitors, aixi doncs, només se’'n fa Us quan és estrictament
necessari, com ara per al possible inici del tractament amb

fototerapia. (6)
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3.3

3.3.1

Tractament de la ictericia del nounat

Fototerapia
o Funcionament de la fototerapia

La fototerapia és el tractament per excel-léncia de la ictericia

neonatal, que utilitza I'energia luminica per a modificar la forma i

estructura de la bilirubina, convertint-la en molécules que el nadd

pugui excretar facilment. (2,8)

La fototerapia converteix la bilirubina en fotoisomers grocs i

productes d’oxidacié incolors, menys lipofilics que la bilirubina.

Aquests fotoisdbmers s’excreten principalment a la bilis i ens els

productes d’oxidacié com ara la orina.

Els dos mecanismes d’accié de la fototerapia son:

= Fotooxidacio, que és la destruccio fisica de la bilirubina, en
productes més polars per tal que el nadd els pugui excretar
facilment

= Fotoisomeritzacio, que és la via principal d’excrecid, on la

bilirubina persisteix perd en una conformacié espacial diferent.

(11)

La llum utilitzada en la fototerapia és una llum d’espectre blau entre
430i490nm, ja que son els intervals més eficagos per al tractament

de la hiperbilirrubinémia.

Es necessari cobrir els ulls del nounat amb uns pegats foscos,

doncs la llum pot resultar toxica per a les seves retines immadures.

Els dispositius ideals de fototerapia han de tenir una emissié de llum
que cobreixi el maxim de la superficie corporal en pla horitzontal,
generar poca calor i tenir una longitud d’'ona i intensitat luminica

optimes. (7)

L’eficacia del tractament no depén tant sols de la dosis de llum
aplicada al nadé sin6 de la gravetat de la hiperbilirrubinémia i I'edat

gestacional del nadd, entre d’altres. (8)
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o Recomanacions

Quan el nadd realitza el tractament amb fototerapia és
recomanable que estigui nu (tant sols amb bolquer, per evitar la
exposicio dels genitals i les possibles consequéncies que podria
comportar), exposant tota la pell al feix de llum i es recomana no
interrompre la lactancia, per tal de compensar les pérdues
hidriques que comporta el tractament.

També es recomana un control térmic, per tal d’evitar una
hipertérmia en el nounat.

Si es realitza fototerapia sota una lampada, el nadé haura de dur

els ulls coberts per a protegir-los de la llum brillant. (11)

o Efectes adversos

No hi ha gaires casos de toxicitat clinica secundaria a la
fototerapia, tot i aixi hi ha certs efectes adversos que es poden
observar.

Pot aparéixer en sindrome del nadd bronzejat, on la pell i I'orina
adquireixen un color marronés-gris, tot i que aquest sindrome
només sol apareixer en nadons amb coléstasis i un cop s’atura la
fototerapia i es soluciona la coléstasis, la coloracié bronzejada
desapareix.

Es pot produir un canvi lleu en I'entorn térmic del nounat, la qual
cosa pot generar un augment en el flux de sang periférica i una

pérdua d’aigua no sensible. (8)

o Tipus de fototerapia

= Fototerapia convencional amb tubs de llum blava
En aquest tipus de fototerapia trobem les lampares
fluorescents que emeten una calor intensa i obliguen a la
col-locaci6 de proteccio ocular en el nounat. També
proporcionen pérdues hidriques, amb la qual cosa requereix

de monitoritzacié de les funcions vitals i temperatura del nadé.

(8)
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Aquestes lampares es troben col-locades a sobre del bressol
del nadd i obliguen a una interrupcié del métode cangur o bé

de la lactancia a demanda.

Es un métode menys costds per al sistema sanitari, perd
requereix més potencia per al seu funcionament i la llum
emesa genera calor, la qual cosa ha de ser controlada, per tal

de no lesionar la pell del nounat. (16)

= Fototerapia convencional amb LED
La llum LED és un tipus especial de diiode semiconductor que
emet llum quan esta connectat a un circuit eléctric. Sol generar
una llum monocromatica i el color dependra del material usat,
sol ser de dimensions petites (fins a 1cm de diametre). L’Us de

LED en fototerapia es va iniciar I'any 1990.

Aquesta llum LED té una longitud d’ona de 450-470nm i

genera menys emissio de calor.

La fototerapia amb llum LED in vitro e in vivo presenta una
major eficacia que I'aplicaci6 amb els tubs de llum blava
convencional, segons diversos estudis. El manteniment de les
magquines es basa en una revisi6 i canvi de filtres i bombetes
cada quan calgui (les bombetes aproximadament a les 100h
d’us). (17)

o Fototerapia i metode cangur

Existeixen dispositius més innovadors, a base d’emissors de llum
LED que emeten una longitud d’'ona més estreta (450-475nm),
com son les mantes i bosses de fototerapia, que augmenten
I'exposicié de la pell i permeten que els pares puguin realitzar el
métode cangur i mantenir la lactancia, sense necessitat de
separacio del nado o interrupcié del tractament. (7)

Un dels dispositius que ofereixen per a la fototerapia i mantenir el
meétode cangur és una bossa de dormir amb exposicié ventral i

dorsal i permeten la insercid d'un forro de plastic amb fibres
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optiques en malla que es connecten al emissor de llum i aixi
programar el temps de fototerapia fora del bressol.

Aquest dispositiu manté el nadé embolicat, permetent la seva
contencié i tranquil-litat durant I's. També ofereix unes solapes
laterals que es poden obrir per tal d’evitar la hipertérmia i ventilar
l'interior de la bossa. (7)

Aquests dispositius son dificils de trobar al mercat hospitalari o

extra hospitalari a causa del seu elevat cost economic. (16).

3.3.2 Exsanguinotransfusio

La exsanguinotransfusio tan sols és un tractament aplicable quan els
altres han fracassat o no son suficients per a poder eliminar la ictericia
neonatal.

S’aplica aquest tractament per evitar la neurotoxicitat de la bilirubina
en el nadd, sobretot si el nadd presenta ictericia hemolitica.

Aquest tractament s’'usa molt poc, doncs hi ha pocs nadons que el
requereixin. (4)

Aquest tractament es basa en la extracci6 mecanica de la sang del
nounat per la sang d’'un donant. Els seus grans efectes son eliminar
els anticossos, corregir 'anémia en les malalties hemolitiques i

extreure la bilirubina de la zona intravascular. (11)

3.3.3 Terapia farmacoldgica

o Immunoglobulina endovenosa

L’aplicacié de la immunoglobulina endovenosa s’utilitza amb més
frequéncia i previament a la exsanguinotransfusio.

Segons Jena M, Shekhar Mohapatra S i Dash A, es creu que la
immunoglobulina endovenosa redueix I'hemolisi bloquejant el
receptor Fc® de les cél-lules reticuloendotelials i evitant la lisi dels
eritrocits neonatals.

Aquest tractament pot eliminar practicament la ictericia neonatal,

tot i que s’han de valorar les consequéncies. (4)

3 Proteina que es troba a la superficie de les cél-lules i contribueixen a les funcions protectores del
sistema immunologic.
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3.4

o Fenobarbital
Es un farmac inductor enzimatic que estimula la captacio,
conjugacio i excrecio de la bilirubina en el nounat.
Aquest farmac també es pot administrar a la mare embarassada
durant 'dltim trimestre i, s’ha evidenciat una disminucié en els

nivells de bilirubina sérica del nounat i el risc de patir kernicterus.

(11)

Experiéncies dels pares del nounat ictéric hospitalitzat
La hospitalitzacié d’'un nounat a la unitat de cures intensives és una
situacié estressant per als seus progenitors i per al propi nadoé.
L'estrés esta relacionat amb simptomes de depressio i ansietat i,
s’aproxima que un 20-30% dels pares amb el nad6 hospitalitzat
presenten un quadre de salut mental.

El fet d’haver-se de separar del nadé en el moment del naixement,
deixa als progenitors amb un estrés post traumatic i els genera
sentiments d’incompeténcia i inseguretat que es poden veure
afectades en el vincle progenitor-nadé. (18)

Per als pares és molt important un contacte fisic-emocional precog¢
amb el nadé ingressat a cures intensives, aixi com deixar que els
pares realitzin les cures i atencions del nadd, com ara banyar-lo,
canviar-lo de roba, alimentar-lo, etc. Sempre i quan médicament sigui
possible. (18)

Una millor informacié sobre els aspectes especifics de la Unitat de
Cures Intensives Neonatals (UCIN) els causa un estrés excessiu als
pares del nadd, per aixd és molt important tenir en compte el benestar
de la familia, les relacions personals que hi ha, la cohesi6 familiar, i
sobretot, les caracteristiques dels pares, per tal de poder-los donar la
informacid en la mesura que ells tolerin i, poder disminuir I'estrés
causat a la UCIN. (19)

Estar la major part del temps en la unitat de cures intensives els faria
sentir més particips de la situacio de fragilitat del seu fill, aixi com tenir
acceés telefonic en qualsevol moment a la unitat neonatal, i afavoriria

el vincle afectiu progenitor-nadé. (18)
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Segons Carter JD, Mulder RT, Bartram AF i Darlow BA, els pares dels
nadons hospitalitzats a la UCIN experimenten un grau d’angoixa i
ansietat superior als pares d’'un nadoé sa, no ingressat a UCIN. Aquest
estrés l'autor l'associa a [l'aillament fisic i emocional del nado,
I'adaptacié dels pares a la situacio de la cura del nadé malalt i al propi
entorn desconegut de la UCIN. Aixi mateix, també explica que els
pares dels nadons prematurs i malalts tenen un major risc de patir un
divorci i problemes familiars i financers. (20)

L’expectativa més important que tenen els pares quan el nadd esta
ingressat a la unitat de cures intensives, és la rapida recuperacio i
poder-se’l endur a casa. També esperen que es pugui protegir al
nounat i tractar-lo amb suavitat i afecte durant I'estada hospitalaria.
Els progenitors del nadé tenen I'expectativa de poder acompanyar al
nadé amb el suport de les infermeres i, mantenir amb elles una relacio
empatica, humana i calida que els generi confianca. (21)

Actualment hi ha un protocol anomenat cura neonatal centrada en la
familia, on s’evidencia que hi ha millors resultats en la salut del nadé
quan la familia n’és particip de manera activa en les necessitats del
seu fill, aixi com un ambient tranquil i confortable.

En aquest protocol citat anteriorment, també es parla de la milloria de
les experiéncies dels pares en quan al métode cangur, un métode que
els ajuda a reduir molt els nivells d’estrés i ansietat que els provoca la
situacié d’extrema excepcionalitat que viuen. (22)

Els progenitors requereixen una bona comunicaci6 amb els
professionals, un espai per a poder estar amb el seu nad¢ ingressat i
un bon tracte per part dels professionals implicats en la cura del
nounat, aixi, evita la situacio estressant i millora I'estada hospitalaria.
Aconseguir la plena participacié dels pares en la cura del nadé a cures
intensives i una bona educacié i informacié, és clau per a la

confortabilitat de la unitat familiar. (23)
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4. Metodologia
4.1 Tipus de disseny

Basant-se en els objectius descrits anteriorment, s’ha decidit realitzar una
metodologia qualitativa de tipus fenomenolodgic, doncs aquest projecte té com
a objectiu descriure les experiéncies viscudes en una determinada

circumstancia a partir d’'una descripcié subjectiva dels participants de 'estudi.

4.2 Participants
Els participants de I'estudi seran progenitors amb nadons que requereixen
fototerapia, d’ambdds sexes, femeni i masculi, nadons preterme superiors a
34 setmanes de gestacio, que és el que accepta I'Hospital Sant Joan de Déu
de Manresa, i nadons a terme. Obtindrem aquests progenitors a través dels
ingressos hospitalaris a neonatologia de I'hospital Sant Joan de Déu de
Manresa.
El tipus de mostreig que es realitzara en I'estudi sera de conveniéncia, doncs
la mostra que obtindrem sera corresponent al periode d’investigacié, és a dir
en el projecte que presentem seran els pares amb nadons ictérics i necessitat
de fototerapia durant I'any 2023. Seguint amb el tipus de mostreig utilitzat, la
mida de la mostra sera d’entre 12-16 participants. Aquest nombre es podra
veure alterat per a millorar la qualitat o riquesa de la informacié, o bé, es pot
veure interromput quan s’arribi al punt de saturacié de dades, és a dir, quan
el mostreig addicional ja no aporti informacié nova. (24)
Els criteris d’inclusio i exclusio seran els seglents

Criteris d’inclusid

- Pares de nadons icterics amb requeriment de fototerapia nadons preterme
(de 34 setmanes de gestacio o superior) i nadons a terme.

- Geénere del progenitor femeni i/o masculi

- Nivells d’hiperbilirrubinémia elevats (12-15mg/dl)

- Els progenitors signin el consentiment informat per a la realitzacié de
I'estudi

Criteris d’exclusid

- Progenitors de nadons que no pateixin ictericia
- Progenitors de nadons que no requereixin fototerapia amb el grau d’ictericia

que presenten
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- Progenitors de nadons que pateixin altres patologies no relacionades amb
la hiperbilirrubinémia
4.3 Ambit
L’ambit d’actuacié d’aquest projecte sera basicament hospitalari, a 'Hospital
Sant Joan de Déu de Manresa.
4.4 Tecniques de recollida de dades
En aquest projecte la técnica de recollida de dades es realitzara a través

d’entrevistes individuals i grup focal.

Entrevistes _individuals semiestructurades: en aquestes entrevistes

l'investigador planteja un recull de preguntes pre definides en un guioé (veure
annex 1), amb flexibilitat i possibilitat d’adaptacié a I'entrevistat. Es basa en
un vincle previ entre I'entrevistat i 'entrevistador.

Les entrevistes a realitzar seran amb profunditat, on es podra observar un
model de dialeg, buscant valors subjectius, és a dir, que l'investigador vol
comprendre la situacio en la qual es troba el subjecte. (25)

Seran entrevistes d’'uns 45-60 minuts aproximadament, per tal d’obtenir una
bona font d’informacio.

Les entrevistes es realitzaran en un ambient tranquil i apte per al dialeg i
expressio de sentiments i emocions, i tenint en compte la comoditat de
'entrevistat, com ara en una sala de I'hospital, préviament pactada i poc
allunyada del nado.

Totes les entrevistes seran enregistrades auditivament, per tant, s’haura
d’haver obtingut el consentiment informat signat dels pares (veure annex 2)
per part dels progenitors i es procurara I'assisténcia d’'ambdds progenitors del
nado.

Grup focal: un grup focal és un grup de discussio on es realitza una entrevista
grupal i 'opinié es genera a través de la discussié amb un grup reduit de
persones. En aquesta entrevista grupal apareixera un moderador, que guiara
la dinamica de la sessio. Es seguira una breu estructura de preguntes (veure
annex 3)

El grup focal estara format per 6-8 integrants aproximadament, doncs
realitzar-ho amb la totalitat de la mostra podria dificultar el seu analisi. En cas
que hi hagués progenitors amb barrera idiomatica, es realitzaria un grup focal

amb un traductor i/o un mediador cultural.
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Es proposa fer 2 grups focals en funcié de la quantitat de progenitors que
assisteixin a les entrevistes, sempre i quan no s’hagi arribat a la saturacié de
les dades amb el primer grup focal.

Les entrevistes del grup focal tindran una durada aproximada de 60-90
minuts, com a maxim, sempre valorant un ambient tranquil i apte per a la
comoditat dels integrants de I'estudi. (26)

Tota la sessio sera enregistrada auditivament i es prendran notes personals,
per tal de poder fer una millor transcripcio i, préviament hauran d’haver signat

el consentiment i se’ls explicara que no podran ser identificats de cap manera.

Amb aquestes dues técniques de recollida de dades, es podra realitzar una
bona triangulacié de les dades, és a dir, orientar als investigadors des de
diferents punts de vista o diverses fonts. Aixo ajudara a donar credibilitat a
l'estudi i la consisténcia de les troballes, doncs contrasta la informacio
obtinguda durant la realitzacié del projecte. Es molt important que es corrobori
més d’'una font i, que aquestes siguin directes o de primer grau i el més
properes possible al temps especific, aixi s’evitara rebre informacié indirecte

0 amb biaixos. (27)

4.5 Analisi de dades

L’analisi de dades consisteix en agrupar les dades obtingudes i fer evidéncia
d’alld que no es veia, relacionant les consequéncies amb els antecedents.
La recollida, preparacié i agrupacio de les dades s’ha de fer de manera
meticulosa i rigorosa, per tal de mantenir un correcte ordre, doncs
l'investigador estara constantment accedint-hi.

Un cop recollida tota la informacid, el primer pas sera preparar-la per a poder-
la analitzar. Primer de tot s’iniciara amb la transcripcio de les entrevistes
realitzades amb cada progenitor i gravades, amb l'ajuda d’'un programari
especialitzat, en aquest cas Amberscript, en format aplicacié. En aquesta
transcripci6 es registrara tot el que es va comentar de forma literal, aixi com
les entonacions de veu, les pauses, que linvestigador pugui observar i
considerar rellevants per a comprendre al investigat.

Seguidament es procedira a la fase d'immersié de dades, on I'investigador es
familiaritzara amb les dades recollides, realitzant diverses lectures de les

entrevistes i escoltant diverses vegades les gravacions realitzades.
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Un cop l'investigador estigui familiaritat amb les dades, es prosseguira a la
fase de reducci6 de dades, on es comencga a donar un significat provisional
als elements per a poder-los examinar de manera més efica¢ posteriorment.
Aquest significat es proporciona mitjangant etiquetes en el programa
ATLAS.ti, que permet assignar codis a paraules o oracions i, posteriorment
agrupar els codis en subcategories i categories. (28)

Finalment caldra executar la interpretacié global de totes les dades
obtingudes a partir de la triangulacio, és a dir relacionant la informacio6 de les

diverses fonts que les hem obtingut. (28)

4.6 Criteris de rigor i validesa
La qualitat de la investigacié qualitativa sempre ha generat controvérsia entre
els investigadors, és per aixd que requereix d’uns criteris per a corroborar-ne
la seva qualitat.
Per aquest motiu, a I'hora de dur a terme el projecte es tindran en compte els
criteris de Guba i Lincoln del 1985,(29,30) i son els seglents:

- Dependeéncial/consisténcia: vetlla perqué els resultats d’'una investigacio

siguin estables i puguin ser repetibles. Per assolir aquest criteri caldra fer
us d’un investigador extern, que apliqui I'estudi i obtingui els mateixos
resultats.

- Credibilitat: aquest criteri assegura que els resultats i conclusions d’una
investigacié son creibles. Fa el possible per obtenir un total isomorfisme
entre les realitats que s’han observat i els objectius propis. Aquest criteri
s’obté basicament mitjancant la triangulacié de dades. En el projecte actual,
s’assolira aquest criteri a partir de la triangulaci6 de dades entre les
diferents técniques utilitzades, és a dir, les entrevistes semi estructurades i
els grups focals.

- Transferibilitat: assegura que els resultats d'una investigacid son

transferibles a altres persones o contextos, en situacions de similars
caracteristiques. Els resultats del projecte seran aplicables a altres mostres
amb criteris d’inclusid i exclusié similars als esmentats en apartats anteriors.

- Confirmabilitat/reflexivitat: vetlla perqué els resultats estiguin confirmats i és

necessaria la neutralitat de linvestigador. Per a la seva obtencio
informarem del lloc on es realitzara I'estudi i de les actuacions que es duran

a terme. Es realitzara la transcripcio literal de les entrevistes i grups focals.
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4.7 Consideracions étiques i legals
Aquest estudi garantira un seguit de consideracions étiques i legal, com sén:

- Declaracié de Helsinki. (31) Fa referencia als principis étics necessaris per
a la investigacio médica amb éssers humans.

- Informe Belmont. (32) Es descriuen els 4 principis de la bioética:
beneficiencia, no maleficiéncia, justicia i autonomia.

- Llei Organica de Protecci6 de Dades 3/2018 (LOPD). (33) L’'objectiu és
garantir al participant de I'estudi, tractant correctament les dades personals,
les llibertats publiques i els drets fonamentals.

- Autoritzacions de les sol-licituds al Comité Etic de Recerca de la Universitat
Central de Catalunya — UManresa, amb I'explicacié sobre I'objectiu de
I'estudi i informacié complementaria per obtenir la seva aprovacié al Comité
d’Etica i Investigacié Clinica Unié Catalana d’Hospitals i Avaluacié d’un
Projecte d’'Investigacié a Althaia.

- Document de Consentiment Informat signat pels progenitors. Hi constara
I'objectiu del projecte d’'investigacio i la obtencié de la informaci6. També
apareixera un document de revocacio del consentiment informat per si els

participants decideixen abandonar I'estudi un cop iniciat.

4.8 Procediment de I’estudi

Per a dur a terme el projecte, primer de tot, s’ha de realitzar una recerca
bibliografica per a la contextualitzacié del tema i el marc teoric.

Un cop enllestit el projecte escrit, caldra I'aprovacié del projecte per part del
Comité d’ética d’investigacio de Catalunya (CEIC) (veure annex 4), (34) i
prosseguir amb I'aprovacio del projecte per part de la direccié de I'hospital
Althaia Sant Joan de Déu de Manresa, per tant s’haura de realitzar la
sol-licitud d’aprovacio del projecte. Precisament, ’HSJD de Manresa no té un
comité d’ética, per tant, s’enviara a la uni6 d’hospitals catalans. Un cop
obtinguda aquesta aprovacio, es realitzara una segona sol-licitud al comité
d’ética i recerca de la UManresa, explicant els objectius de I'estudi i
proporcionant tota la informacié necessaria per tal d’'aconseguir el vist i plau i
poder-lo tirar endavant.

Un cop es tinguin totes les autoritzacions signades, es contactara amb la
supervisora de referéncia de neonatologia de 'HSJD de Manresa, i es

proposara el projecte. Un cop acceptat, es procedira al contacte amb les
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infermeres referents del servei, a través de la supervisora, que els enviara el
resum del projecte via correu electronic corporatiu.
Es realitzara una breu entrevista amb les infermeres referents del servei per
explicar el projecte i els objectius de I'estudi, aixi com la investigacio i, aclarir
dubtes i proporcionar les nostres dades de contacte, per tal d’obtenir una via
de contacte dels progenitors que presentin criteris d’inclusié al projecte, i aixi,
contactar amb ells. Tot es realitzara via correu electronic, per tal d’alleugerir
el procés. A través del correu electronic, s’enviara tota la informacié del
projecte per escrit, juntament amb el consentiment informat i, també se’ls
donara un teléfon de contacte, en cas que fos necessari.
En el correu s’hi trobara la carta de presentacio de I'estudi, amb els objectius
pertinents i explicant clarament com s’obtindra la informacié i com es tractara
aquesta. En aquest correu inicial, es deixara un model de consentiment
informat, i, en cas que I'acceptin, se’ls enviara un segon correu electronic amb
un seguit de dies i hores, per tal de concretar una entrevista i, obtenir la
primera presa de contacte.
Es procurara fer les entrevistes els dimarts i els divendres en la franja horaria
de 18:00-20:00h al mateix hospital, en una sala cedida per la supervisora del
servei, d'una hora de durada aproximadament. S’intentara que assisteixin
ambddos progenitors, perd s’entén que no sempre podra ser, per tant
s’acceptara si ve només un dels progenitors.
Abans d'iniciar I'entrevista s’ha de tenir en compte el seguent:
Donar les gracies als progenitors que han assistit i participat en I'estudi
Fer un breu resum i recordatori de I'objectiu de I'estudi
Recordar que tot el que es comenti en aquella sala sera confidencial i, que
no apareixeran enlloc dades que els puguin identificar, sera totalment
anonim.
Un cop s’hagin efectuat 4 entrevistes, és a dir, 4 families entrevistades, se’ls
citara conjuntament per a la sessio del grup focal.
Cada 4 entrevistes crearem un grup focal i buscarem un horari compatible per
a poder realitzar la sessié del grup focal. L’horari es procurara que sigui els
dimarts i divendres en la franja horaria de 18:00-20:00 al mateix hospital, en

una sala cedida per la supervisora del servei.
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En cas que amb un sol grup focal no s’hagi arribat a la saturacié de les dades,
es creara un segon grup focal per a seguir contrastant la informacid, seguint
la mateixa metodologia, cada 4 entrevistes es creara un grup focal.

El seglient pas sera planificar la primera sessio del grup focal, per a poder
consensuar la informacio rebuda i recollida per part de I'investigador.

Un cop s’hagin recollit totes les dades necessaries, sera el moment de
transcriure-les, codificar-les, analitzar-les, fer-ne els resultats i les
conclusions, tal com s’ha explicat anteriorment. Finalment sera el moment de
crear el pla de difusié.

Es pot veure el mapa de I'estudi en 'annex 5.

5. Limitacions de 'estudi

En tot projecte d’investigacié hi ha un seguit de factors que poden dificultar o
impedir la seva realitzacié. Per aquest motiu cal ser-ne conscient i tenir present
quines limitacions ens podrien aparéixer al llarg de I'estudi:
- Abandonament del projecte un cop iniciat
- Dificultat per a recollir dades degut a la negacid dels participants a
expressar les experiéncies durant les entrevistes
- No poder fer el retorn de les transcripcions als participants per a la
verificacio
- Pérdua de casos, en cas d’empitjorament de l'estat de salut del nado,

trasllat o defuncié durant la hospitalitzacio o d’'un dels progenitors

6. Recursos disponibles

Els recursos necessaris per a poder dur a terme el projecte sén de tipus material
i tecnologics, humans i economics.

El material necessari sera fulls de paper, boligraf, impressora, tinta per a la
impressora, un ordinador, per a la realitzacié de les entrevistes i imprimir els
consentiments i el projecte final. També sera necessari I'is de cadires i una taula
per a la realitzacié dels grup focal, una gravadora de veu per a la recollida de
dades més precisa i, finalment un bon equip informatic per a poder transferir les
dades de la gravadora i transcriure les dades obtingudes durant les entrevistes i
grup focal.

Els recursos humans que requerira el projecte seran els progenitors de nadons

icterics amb necessitat de fototerapia i l'investigador. Si és possible es
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necessitaran altres persones per a la organitzacié del projecte, la recollida de
dades i la elaboracio del projecte final. En cas de barrera idiomatica, requerirem
d’'un mediador cultural i/o un traductor.

Els recursos econdmics necessaris per a la bona realitzacié del projecte seran
per a la impressié de documents necessaris, el desplagcament de l'investigador al
centre on es realitza el projecte, I'equip informatic i el programari per a I'analisi de

dades, aixi com la gravadora de veu i el material descrit anteriorment.
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7. Cronograma de I’estudi

Periode

2022

2023

Activitats

Recerca
bibliografica i

actualitzacio

Realitzacié del

projecte

Sol-licitud de

permisos

Aprovacié  del

projecte

Contactar amb
el centre i els

participants

Realitzar

entrevistes

Realitzar
sessions  grup

focal

Recollida i
analisi de les

dades

Elaboraci6  de

resultats

Conclusions

Pla de difusio
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8. Aplicabilitat i utilitat de I'estudi

Després d’analitzar totes les dades de les entrevistes i grup focal, es podra tenir
una lleugera visié de les experiéncies dels pares quan el seu nad6 acabat de
néixer ha de realitzar fototerapia a causa de la hiperbilirrubinémia que presenta.
La difusié d’aquests resultats, podria ajudar a millorar el servei assistencial del
pacient nounat i la seva unitat familiar, tant a nivell dels professionals com a nivell
d’infraestructures i aixi obtenir una milloria de la qualitat d’assisténcia en I'ambit
de neonatologia i el tractament de la ictericia.

Aquesta millora del servei podria ser, a nivell professional oferint una formacio
especifica a tot professional que intervingués en la cura del nadé a la unitat de
cures intensives en relacio amb el tractament de la ictericia i aixi adaptar les cures
necessaries amb I'ajuda dels familiars implicats en I'atencio al nadé, fent-los més
particips de les cures basiques del nadd encara que estigui en una incubadora o
en una situacié delicada i, de manera infraestructural es podria ampliar la unitat
de cures intensives neonatals amb un espai per a cada nadd i els seus
progenitors, aixi com una zona per a la realitzacié del tractament on el nado
pogués estar realitzant metode cangur amb els seus pares durant la fototerapia.
D’aquesta manera podrien estar més tranquils, en un ambient calmat i separat
dels altres nadons ingressats, permetent que cada familia pugui realitzar les cures
del nadé gairebé com si estigués a casa seva, podent ser-hi més hores i
col-laborar amb els professionals en la mesura que es pugui i sempre que la

situacié médica ho permeti.

9. Pla de difusio

L’objectiu de la realitzacio d’aquest projecte és arribar a totes aquelles families
que requereixen un ingrés hospitalari del seu nadé a cures intensives per al
tractament de la ictericia a través de la fototerapia, exportant tots els resultats
obtinguts per tal de compartir-los amb la comunitat cientifica.

La primera font de difusié seria el propi hospital Althaia Sant Joan de Déu de
Manresa on s’ha realitzat I'estudi. A més, també es difondria en revistes
d’infermeria com ara “Elsevier”, “BMC Nursing” o “Revista ROL de Enfermeria” i,
revistes adrecades als pares com ara “Ser padres”, “Crecer feliz”.

A part de tota la vessant bibliografica, també es realitzarien ponéncies i jornades,
com ara el XXIXI Congreso de Enfermeria Neonatal en Las Palmas, Ponéncia de

la Sociedad Espanola de Enfermeria Neonatal, V Jornada Neonatal del Hospital
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10.

Universitario Virgen del Rocio de Sevilla i el IV Congreso Internacional de
Enfermeria Neonatal a Madrid, on podrien assistir tant professionals de I'ambit

sanitari com els mateixos progenitors del nadé amb ictericia.

Conclusions

De la realitzacio d’aquest projecte en podem dir que hi ha hagut una dificultat
en la creacio del projecte des de zero.

Un dels aspectes a remarcar del meu aprenentatge ha estat prendre
consciéncia de la dificultat que presenta la posada a terme d’'un projecte,
doncs s’han de seguir una série de aprovacions, comités, etc. Que no n’era
gaire conscient abans de la realitzacio del projecte.

Amb aquest projecte he pogut aprendre a realitzar una recerca bibliografica
més precisa, aixi com una sintesi de la informacioé rebuda, per tal de crear un
marc tedric basat en I'evidéncia cientifica. També m’ha servit per a poder
perfeccionar el meu domini sobre el llenguatge cientific.

A nivell personal, he pogut millorar la organitzacié en quan a distribucié del
temps, assimilant les traques prioritaries i, que per tant requerien un
abordatge més immediat que d’altres. En tot moment he sigut conscient de
les limitacions del projecte, del rigor i la validesa que requereix un estudi

d’aquestes qualitats, la qual cosa m’ha sigut dificil d’assimilar.

A nivell professional, es pot concloure que moltes vegades el nivell d’estrés o
preocupacié dels pares no es deu unicament a I'estat de gravetat del nadd,
sind al fet de la separacid progenitors-nadd, la qual cosa suposa una
experiéncia traumatica per als progenitors basicament.

S’ha pogut evidenciar a través de la recerca bibliografica, el reconeixement
dels beneficis fisioldgics i emocionals del contacte fisic precog del naddé amb
els seus progenitors, aixi com també la tranquil-litat dels pares quan reben
recolzament per part dels professionals de la unitat de neonatologia davant

del seu recent nascut amb tractament amb fototerapia.

En definitiva ha sigut un treball enriquidor tant a nivell personal i professional,
doncs, amb la realitzacié del projecte, i en cas que algun dia es pogués dur a
la practica, podriem millorar molt la qualitat assistencial i la participacio dels

pares de nounats ictérics que requereixen fototerapia, proporcionant-los un

Pag. 31



11.

major confort tot i la situacié de malaltia que viuen gracies a la evidencia

cientifica.
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Annexes

Annex 1: Preguntes entrevista semi estructurada individual

“‘Abans de comengar amb les preguntes propiament dites, m’agradaria
recordar-vos que aquest és un espai de confort, on podreu expressar tots els
vostres sentiments i emocions, ningu us jutjara i, espero que us sentiu
comodes i recolzats. També comentar-vos que la sessio sera gravada en
format audio, com bé us vaig comentar en el consentiment que préviament
heu signat, i, tindra una durada aproximada d’una hora. Si un trobeu cansats,
el vostre nadd requereix de les vostres cures i atencié o simplement
necessiteu un breu descans, només cal que ho comentem i farem una pausa.
Dit aix0, i si esteu preparats, comencem.”

Per comencar, em podrieu explicar com us heu sentit quan heu sabut que el
vostre nadd presentava aquesta coloracié groguenca a la pell i mucoses,
anomenada ictericia?

Com us heu sentit en quant a la informacié donada per part dels professionals
de les cures que requeriria el vostre nadd a partir del moment que se i
diagnostica la ictericia?

Trobeu alguna mancancga en la informacioé que heu rebut o bé us agradaria
que us haguessin informat millor d’alguna tema? Si és aixi, quin tema us
agradaria que haguessin aprofundit i per qué?

Un cop sabeu que el vostre nadé realitzara un tractament per a la eliminacié
d’aquest coloracié groga de la seva pell, com un han explicat els diferents
métodes de tractament? Els heu entés correctament?

Durant les sessions de fototerapia del vostre nadé, com us heu sentit? Us heu

sentit particips, o bé més aviat a un costat?
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6. Un cop un han explicat els diferents dispositius per al tractament de la
ictericia, que us han semblat? Us han deixat escollir en funcié de les vostres
voluntats, sempre i quan la situacié medica ho pugues permetre?

7. Trobeu que I'estada hospitalaria que esteu vivint presenta alguna mancanga?

Com us esteu sentint?

Annex 2: Preguntes grup focal

“Bon dia/bona tarda, avui tornarem a fer unes quantes preguntes per a valorar
conjuntament I'experiéncia d’aquesta situacid d’excepcionalitat que esteu
vivint.

No sera una sessio gaire més llarga que la que vam fer individualment amb
cadascun de vosaltres, tot i aixd, com vaig dir en I'entrevista individual, si algu
esta cansat, el seu nadd requereix alguna cura o simplement, necessita un
descans, no hi ha cap problema en fer una aturada a la sessio i reprendre-la
al cap d’'una mica.

Abans de comencar la sessié propiament dita, m’agradaria que cadascu es
presentés, dient el seu nom, si sou pares primerencs o no i, si voleu el nom
del vostre fill/a. Si algu vol afegir alguna cosa més a la seva presentacio, és
benvingut sempre.”

1. Coneixements ictericia nounat

Vivéncies similars familiars propers

Sessio informativa exhaustiva previa?

Sentiments durant el tractament amb fototerapia i diferents dispositius

ok 0N

Recolzament dels professionals de la unitat de neonatologia
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Annex 3: Consentiment informat
Consentiment informat per a participar en la investigacio de les experiéncies

dels pares durant el procés de realitzacio de fototerapia al nounat ictéric.

1. Informacioé sobre aquest document
Vosaltres com a progenitors d’'un nadd que requereix tractament amb
fototerapia, esteu convidats a participar a I'estudi que porta per titol:
Experiéncies dels pares durant el procés de realitzacio de la fototerapia al
nounat icteric a I'Hospital Sant Joan de Déu de Manresa, que es realitzara
durant dues sessions al servei de neonatologia, una sessid d’entrevista
individual i, una sessi6 d’entrevista grupal.
Aquest document li aporta informacié important i necessaria sobre aquets
projecte que volem realitzar.
Es necessari que sapiga que les investigacions en persones es duen a
terme sota els seguents principis:

o Formar part de I'estudi és totalment voluntari
o Si decidiu participar i, durant la realitzacié de I'estudi canvieu
d’opinid, esteu en el vostre dret d’'abandonar 'estudi

2. Informacié general sobre I'estudi i I'investigador
Titol de I'estudi: Experiéncies dels pares durant el procés de realitzacié de
la fototerapia al nounat ictéric a I'Hospital Sant Joan de Déu de Manresa
Institucions que participen en l'estudi: UManresa-UVic-UCC i Hospital
Sant Joan de Déu de Manresa
Nom de l'investigador principal: Mireia Estruch Lagran
Contacte de l'investigador principal: MireiaEL@correu.umanresa.cat

3. Objectiu de I'estudi

L’'objectiu principal d’aquest estudi és descriure les experiéncies dels

pares durant el procés de realitzacié de la fototerapia en nadons ictérics
a la unitat de neonatologia de 'hospital Sant Joan de Déu de Manresa
durant I'any 2023.

També pretén analitzar com els pares del nadé valoren la informacio
donada de les cures rebudes, descriure el tracte rebut per part dels
professionals de I'hospital Sant Joan de Déu de Manresa durant I'estada
hospitalaria i valorar la opinié dels pares sobre els dispositius disponibles

per al tractament de la fototerapia.
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4,

5.

Informacio sobre riscos i beneficis de I'estudi
Riscos: la participacié en aquest estudi no suposa cap risc ni fisic, o
psicologic per als participants
Beneficis: les dades obtingudes en aquets estudi es podran utilitzar per a
millorar I'atencié dels professionals a les families en aquesta mateixa
situacio, aixi com millorar infraestructures en cas que es requeris.
Confidencialitat de les dades
Totes les dades personals recollides en el present estudi seran tractades
unicament per Mireia Estruch Lagran. Aquestes dades estan sotmeses a
la Llei Organica 3/2018 de 5 de desembre, de Proteccié6 de Dades
personals i garantia dels drets digitals.
Els resultats es comunicaran en els mitjans habituals de difusié
hospitalaria, incloent presentacions orals en congressos, jornades o
d’altres d’interes cientific, respectant sempre la intimitat de la persona.
Si necessita qualsevol informacié addicional o aclariment sobre I'estudi,
no dubti en contactar amb mi, mitjangant el correu electronic que he
esmentat anteriorment.

Cal que recordi que la participa a I'estudi és totalment voluntaria.
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6. Document de consentiment informat
Document de consentiment informat per a la participacio a I'estudi
Jo, amb DNI , he

llegit i he comprés la informacié anterior i les meves questions han sigut

respostes de manera satisfactoria. He sigut informat i entenc que les
dades obtingudes de I'estudi poden ser publicades o difoses amb fins
unicament cientifics i, rebré una copia datada i signada d’aquest

consentiment.

Data:

Signatura participant Signatura investigador

Revocacio del consentiment per part del participant
Jo, amb DNI , he

decidit la revocacié del consentiment per a la meva participacié en

aquesta estudi d’investigacié i rebré una copia datada i sighada d’aquest

consentiment.

Data:

Signatura participant Signatura investigador
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Annex 4: Sol-licitud d’aprovacié del projecte per part del

CEIC

COMITE D’ETICA DE RECERCA DE LA

UNIVERSITAT DE VIC - UNIVERSITAT CENTRAL DE CATALUNYA
FORMULARI DE SOL-LICITUD DE DICTAMEN

Dades de I'Investigador/a Principal o Responsable:

Nom i Cognoms: | DNI/NIE:
Departament: Centre:

Carrec:
Direccié:
Teléfon: Fax:.. | e-mail:

Grup de recerca: | Investigador Principal del grup:
Membres equip investigador:

Projecte:
Titol Projecte

Durada
Convocatoria (1): Any:

1) 14D, FIS, JA, Pla Propi, projecte UE, contracte directe amb empresa o similar, altres.
Entitat finangadora: Finangament sol-licitat:

INFORMACIO SOBRE EL PROJECTE

1. Remetre el projecte complet en format pdf.*
2. Adjuntar un resum del projecte en format PDF d’'un maxim de 2 pagines amb lletra Arial 10pt que inclogui
els seguients aspectes:
e Antecedents, justificacio, hipotesis i objectius.
e Descripci6 del disseny metodologic.
e Experiéncia del grup d’ investigacid. Indicar fins a 5 referéncies bibliografiques relacionades amb els
antecedents del treball i el métode, si escau, preferiblement del propi equip investigador.
e Beneficis esperats.
e Possibles efectes no desitjables o secundaris.
e Explicar si existeix algun tipus de contraprestaci6 i/o asseguranga pels participants.
e Aspectes étics

1, quan s’escaigui, els documents necessaris referents a:

e Permisos o altres informes de les institucions involucrades.
Informacié sobre I’ adequacié de les instal-lacions i dels instruments requerits.
Consentiment informat i fulls d’informacié als participants (adjuntar el model a emplenar).
Com es recull el dret explicit de la persona a retirar-se de I’estudi.
Autoritzacions o informes perceptius d’altres institucions col-laboradores en I'estudi.
Garanties de confidencialitat.

L'Investigador/a Principal confirma que aquest projecte compleix amb el Codi Etic i amb el Document de Bones
Practiques en Recerca de la UVic-UCC i garanteix que aixi sera durant tota la durada d’aquest.

*En cas de que no existeixin referéncies que avalin la metodologia, s’hauria d’incloure una descripcié detallada del
procediment experimental a seguir.

Signatures
Noms i cognoms de I'lP Vist- i- Plau del Responsable de Recerca del
Centre

Data:

Enviar a la Secretaria del CER, cer@uvic-ucc.cat

! En P'estat d’elaboracié en el moment de presentar la sol-licitud.
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Annex 5: Mapa d’estudi del projecte

Aprovacié projecte pel CEIC

!

Sol-licitud unié hospitals catalans

1

Aprovacié projecte per 'THSJD Manresa

!

Sol-licitud Comité Etica i Recerca UManresa

1

Contacte supervisora i infermeres
neonatologia HSJD Manresa

!

amb fototerapia

Contacte progenitors nounats ictérics

!

Citar per entrevistes semi estructurades

!

Cada 4 entrevistes, crear un grup
focal (si és necessari, es crea un
segon grup focal)
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