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Resum

Introduccié: L’ingrés d’'un nadé a la unitat neonatal proporciona un gran impacte als progenitors. El
rol pot arribar-se a alterar i en I'experiéncia posterior a un part gemelar, 'organitzacié de la vida
diaria es pot veure afectada amb l'ingrés d’'un dels nadons a la unitat. La preséncia del germa bessé
pot aportar efectes beneficiosos en el desenvolupament del nadd ingressat i facilita 'adaptacié dels
pares a la situacio.

Objectiu: Identificar i analitzar I'experiéncia de com els pares de bessons afronten i viuen la
separacié d’'un dels nadons al ser ingressat a la unitat neonatal i com aixd afecta en la seva vida i
organitzacio diaria.

Metodologia: estudi qualitatiu fenomenologic, que es dura a terme a 'HUVH i Centre Medic
Teknon. La recollida de dades es realitzara mitjancant entrevistes semiestructurades, observacioé i
grups focals a progenitors de nadons bessons els quals hagin viscut I'experiéncia d’ingrés d’'un dels
nadons a la unitat neonatal. La mostra es seleccionara mitjancant una tipologia per criteris i bola de
neu i es determinara quan s’arribi a la saturacié de dades. S'utilitzara la triangulacié d’investigadors
en l'analisi de dades.

Consideracions finals: Han de realitzar-se canvis que incloguin, cada vegada més, I'esfera bio-
psico-social de la persona en el tenir cura d’aquesta. Conéixer les experiéncies dels progenitors
podria ajudar a adaptar l'activitat assistencial en aquestes unitats.

Paraules clau: bessons, experiencia, unitat neonatal, afrontament, pares, organitzacié.
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Resumen

Introduccién: el ingreso del bebé en la unidad neonatal proporciona un gran impacto en los padres.
El rol puede llegarse a alterar y en la experiencia posterior al parto gemelar, la organizacion de la
vida se puede ver afectada con el ingreso de uno de los bebés en la unidad. La presencia del
hermano gemelo aporta efectos beneficiosos en el desarrollo del bebe ingresado y facilita la
adaptacion de los padres a la situacion.

Objetivo: identificar y analizar como los padres de gemelos afrontan y viven la experiencia de la
separacion de uno de los bebes al ser ingresado en la unidad neonatal i como esto afecta en su vida
y organizacion diaria.

Metodologia: estudio cualitativo fenomenoldgico, que se llevara a cabp en HUVH y Centro Médico
Teknon. La recogida de datos se realizara mediante entrevistas semiestructuradas, observacion y
grupos focales a progenitores de bebes gemelos que hayan vivido la experiencia de ingreso de uno
de los bebes en la unidad neonatal. La muestra se selecciona mediante una tipologia por criterios y
bola de nieve y se determina cuando se llega a la saturacion de datos. Se utiliza la triangulacién de
investigadores en el analisis de datos.

Consideraciones finales: Deben realizarse cambios que incluyan, cada vez mas, la esfera bio-
psico-social de la persona en sus cuidados. Conocer las experiencias de los progenitores podria
ayudar a adaptar la actividad asistencial en estas unidades.

Palabras clave: experiencia, unidad neonatal, afrontamiento, padres, organizacion.
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Abstract

Introduction: The entrance of the baby in the neonatal unit provides a big impact on the parents.
The role can be altered and in the post-twin delivery experience, the life organization can be affected
with the entry of one of the babies in the unit. The twin presence could provide beneficial effects in
the entered baby development and helps the parent’s adaptation to the situation.

Objective: to identify and analyze how parents of twins confront and live the experience of the
separation of one of the twin babies when one of those have to entry in the neonatal unit and how
this affects in their lives and their organization.

Methodology: qualitative phenomenological study that will be executed in HUVH and Teknon
Medical Center. Data collection will be done through semistructured interviews, observation and focal
groups to parents of twin babies who have had the experience of one of the babies entering in the
neonatal unit. The sample will be selected by a typology by canon and snowball, and it will be
determined when it comes to data saturation. In data analysis will be used the triangulating
researchers.

Final thoughts: It's necessary to make changes that include, even more, the bio-psycho-social
sphere of the person in their care. Knowing the parents experiences would help adapt the healthcare
activity in these units.

Keywords: experience, neonatal unit, coping, parents, organization.
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2. INTRODUCCIO

2.1 Motius personals d’eleccio del tema

Amb aquest projecte es pretén comprendre com afecta als pares de bessons prematurs el fet de que
un dels nadons hagi d’ingressar en una unitat neonatal i com afronten aquesta situacié per, aixi,
poder adequar la nostre atencio i el nostre tenir cura cap als pares dels infants. Aquest sorgeix de
I'interés personal cap a I'ambit materno-infantil per a, posteriorment, continuar la formacié en aquest
camp. D’altra banda es considera que ha de tenir-se en compte que la persona €s un ésser bio-
psico-social compost per diferents esferes i s’ha de tenir-ho present a 'hora de tenir cura d’'una
persona. D’aquest mode, tenint en compte que el projecte esta enfocat en un entorn com és una
unitat neonatal, és important que no només s’enfoqui el nostre tenir cura cap al nad6 Unica i
exclusivament, siné que és molt important que s’inclogui als pares en el nostre procés d’atencio
infermera i en les nostres cures. Es important saber i conéixer com es senten els pares, que en
pensen de tot aixd0 o saber com estan portant la situacio, sense jutjar, ja que cada familia viu i
s’adapta a cada situaci6 d’'un mode o d'un altre, per ajudar-los en l'adaptacié d’aquesta(l). El
projecte esta encaminat al nad6 prematur sa, aquell nadé que neix abans de les 37 setmanes i amb
un baix pes, sense cap patologia, que requerira d’un tenir cura basic en una unitat neonatal.

2.2 Bases de dades emprades i estrategia de cerca

Per a la realitzacié s’han utilitzat diverses bases de dades com Pubmed, Scopus, Web of Science i
Dialnet per a tenir coneixement tant d’articles a nivell nacional com internacional. L’operador boolea
que s’ha utilitzat ha estat AND i s’han utilitzat paraules claus en anglés i castella. A més, un dels
filtres que es volia utilitzar era els anys de publicacid, basant-se principalment en els articles més
recents i dels Ultims 5 anys, ja que aix0 aporta rigor cientific, tot i que hi ha alguna excepcié degut a
qué es va considerar que eren articles interessants (Veure Figura 1).

BASE DE DADES ™ | PARAULES CLAU ~  OPERADORS BOOLEANS ™ RESULTATS OBTINGUTS *_ RESULTATS OBTINGUTS ENTRE 2010-2015 ™
SCOPUS Experience, parents, twins AND 258 87
Experience, parents, twins, NICU AND 9 6
Parents, twins, NICU AND 21 10
Parents, NICU, experience AND 277 152
Twins, NICU, experience AND 20 13
Separated, twins, NICU AND 1
WEB OF SCIENCE Twins, NICU, parents AND 17
Parents, NICU, experience AND 326 185
Statistics, preterm AND 584 287
PUBMED NICU, structure, organization AND
Twins, UCI AND 14
DIALNET Bebes, prematuros AND 73 40
Bebes, prematuros, uci neonatal AND 3
Uci neonatal AND 30 21
Uci neonatal, prematuros AND 9 6
Unidad neonatal AND 216 106 |

Figura 1. Estratégia de recerca d’informacié utilitzada.



La divisié de la nova familia: 'experiéncia de pares de bessons que han d’afrontar I'ingrés d’un dels nadons a la
unitat neonatal

2.3 Antecedents i estat actual del tema

Es defineix nadd prematur a aquell nascut abans de les 37 setmanes gestacionals. Un nadé, al
néixer, pot classificar-se com:

1) Prematur.
2) Aterme, entre 37 i 42 setmanes de gestacio.
3) Post-terme, de més de 42 setmanes de gestaci6(2).

Tot i aix0, es troba justificat fer Us del pes del nad6 al naixement com a parametre de referéncia
perqué és facil equivocar-se en el recompte de I'edat gestacional. Si es fa cas a aquest parametre,
doncs, el nado es classifica com:

1) Baix pes al néixer, si aquest és inferior a 2500g.
2) Molt baix pes al néixer si és inferior a 1500g.
3) Extremat baix pes si és inferior a 10009(3).

La major part dels prematurs son degut a consequéncia d’'un part prematur espontani, secundari a
algun problema derivat de la salut de la mare, com l'edat, el consum de drogues, trencament
prematur de membranes, embaras multiple, etcétera(4). Perd la prematuritat també és induida per
patologies o patiment del fetus(2). Un prematur té el risc de patir més problemes que un nadé a
terme, degut a qué el primer no ha arribat a la complerta maduracié anatomica. Sén més
susceptibles a tenir una pérdua de calor degut a un pes menor i a una pobresa de teixit adipds i
glucogen. D’altra banda, també pateixen hipotensié o distress respiratori(5). La patologia més
prevalent en aguests és a nivell respiratori, sent la primera causa de mortalitat. Tot i aix0, degut a la
falta de maduresa de tots els aparells de 'organisme, poden aparéixer altres problemes, com a nivell
cardiac(3). Aquests nadons tenen un aspecte molt fragil, una pell molt fina, unes ungles molt toves i
petites. No tenen gaire quantitat de greix a la pell i el seu to muscular és molt pobre, de mode que
els moviments que poden realitzar son molt pocs. Les orelles es troben molt enganxades al cap i no
tenen cartilag. Els genitals no estan del tot desenvolupats, igual que la resta d’organs. Els testicles,
en el cas dels nens, no han descendit fins a I'escrot i, en el cas de les nenes, els llavis majors no
cobreixen als menors, de mode que s’observa un clitoris molt prominent(6).

Segons la OMS(7), cada any neixen al voltant de 15.000.000 de nens prematurs, tot i que aixo es
troba en augment. A Catalunya, durant 'any 2014, va haver-hi 69.861 parts, dels quals 3.546 van ser
prematurs i 771 prematurs gemelars(8) (Veure Figura 2), mentre que, a nivell Nacional, es produien
419.209 parts, dels quals 27.992 van ésser prematurs i 4.646 gemelars (Veure Figura 3)(9). Aixi, tant
els naixements com els naixements prematurs han anat disminuint des de I'any 2006, incrementant
els prematurs al 2014 (Veure Figura 4)(Veure Annex 1,2). D’altra banda, a nivell internacional el pais
amb més naixements prematurs és I'india (Veure Figura 5).

Parts segons la multiplicitat i la maturitat
MNo hi

A termini Prematur consta Total
Simples 60.638 3.546 4.031 68.235
Dobles 774 M 67 1.612
Triples 0 12 2 14
Quadruples o més 0 0 0 0
Total 61.412 4.329 4.120 69.861

Figura 2. Part segons maturitat i multiplicitat a I'any 2014. Font: Idescat.
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Partos por edad de la madre , multiplicidad y maturidad.
Unidades:partos

Todos Sencillos Dobles Triples Cuadruples o mas

Total  Atémino Prematuros Total  Atémino Prematuros Total Atérmino Prematuros Total Atérmino Prematuros Total Atémino  Prematuros

Todas las edades = 419200 30127 7o aos  wem 2z w4 AT 10" LA N 7

Figura 3. Part segons maturitat, multiplicitat i edat de la mare a I'any 2014. Font: INE.
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Figura 4. A I'esquerra, evolucié anual del total de parts a nivell nacional. A la dreta, evolucié de parts
gemelars prematurs anual a nivell nacional. Font: INE.

Paises con mayor nimero de nacimientos
prematuros
India
China 1A7M
Nigeria :- T73.6K
Pakistan :- T48.1K
Indenesia 675.7K
EUA 517 4K
Bangladesh 424,1K
Filipinas ] 348.9K
Hep_:gblica ] set 4K
Democratica ...
Brasil ] 279.3K
0 BOOK 1.6M 2.4M 3E2M am
Noamero de nacimientos prematuros

Figura 5. Paisos amb major nombre de naixements prematurs. Font: OMS.
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Tot nadd prematur o de baix pes ingressa a la Unitat Neonatal. Aquesta és la unitat clinica dirigida
als infants que garanteix una cobertura assistencial, podent ingressar-hi nadons fins a la setmana 46
(10). Aquestes es subdivideixen en 3 nivells, depenent de les necessitats del nadd (Veure Figura 6).
El nivell | fa referéncia a una area d’'un tenir cura més basic, mentre que el nivell Il fa referéncia a un

tenir cura intermig i el nivell Il a un tenir cura intensiu(11)(12).

NIVEL
ASISTEN- | {Cuidados basicos) Il [Cuidados Intermedios) 1N (Cuidados intensivos)
CIAL
Z g
-G —-—
EEEE Hospital comarcal Hospital regional, referencia de la
U9 05 co con i 05 reg " -}
EjE% maimidad hozatiolors Hospital General o de Area e
<fez
[T
Meonatos con anfarmedad eve Meonatos con enfermedad moderada,  MNeonatos gravemente enfermas, que
que puede resolverse de forma incluyendo aquellos que pudieran requieran sistemas de drganos de
rapida y sin necesidad de requerr ventlaciin mecanica apoyo (p, &, ventilackin mecanica),
ventilacion asistida o convancional de brave duracion (<24h)  tratamientos especialzados o
canalizacion artenal, Los 0 gsistencia respiratonia no nvasiva, irtervencion quinirgica, Los neonatos
neonatos suscaptibles de Los necnatos susceplibles de ingraso susceptibles de ingreso en esle tipo de
ngreso en este tipo de unidades  en este tipo de unidades son aquellos:  unidades son aquellos:

i s0n aguallos: , , _ _

E 1. Provenientes de gestacionas 1. Provenientes de gestaciones

o 1. Provenientes de gestaciones  complicadas seleccionadas, complicadas sekccionadas,

g e bajo fesgo.

X 2 l}e?deaﬁsemmasdeedad 2, Defdes.?semmasdeedad

u 2, De > de 35 semanas deedad  gestacional y > 1500 g. de peso al gestacional v < 1500 g. de peso al

=] gestacional fisioldgicaments nacar, nacsr,

= esfables,

£ 3. Procedentes da unidares d 3, Caon anomakas congénitas,

u 1, Procedentes de embarazos  cuidados intensivos neonatales que ; » :
miiples de dos fatos como hayan superado |a gravedad, En esta unidad tambien se atienden
maximo, anuelios necnatos que requiesan un

especiro completo de cuidados
redicos ¥ quinirgicos pedidticos
subaspecialzados, incluidos aquelos
que requieran tratamisntos para
soportar msuficiancizs multiorganicas.

Figura 6. Nivells assistencials de I’'Unitat Neonatal. Font: Unidades de
Neonatologia: estandares y recomendaciones de calidad. Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad.

Els prematurs s6n més susceptibles a patir seqiieles en el seu organisme. Per a reduir aquestes
possibilitats i humanitzar una mica més aquestes unitats, sorgeixen els Cuidados Centrados en el
Desarrollo, incloent sempre a la familia en el tenir cura(13)(14)(15). Els pares comencen a tenir una
funci6 més important i aixd0 implica un gran canvi en la funcié i en lactitud dels professionals
d’aquestes arees(16). Els CCD pretenen millorar tot allo que pot influenciar en el desenvolupament
de nado¢, tal com llums, sorolls, dolor, la postura, la seva manipulacio, potenciant sempre l'accio i el
rol dels pares com a cuidadors principals del nado.
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Al 2006 es va crear el programa NIDCAP!(17), que es troba inclds dins dels CCD. Aquest va ser
creat per la Dra. Als i es basa en la teoria sinactiva, que avalua l'estat/grau de maduracié del SNC
del nadd i ens permet conéixer el comportament de l'infant quan aquestes capacitats no han
madurat del tot i han de fer front al mén extrauteri, adaptant-se a ell(18).

El vincle del nadé amb la mare afavoreix el desenvolupament d’aquest en varies esferes(13).
L’ingrés d’un fill a la unitat neonatal® proporciona un gran impacte per als pares. La literatura refereix
que aixo els hi provoca ansietat, estrés, impaciéncia, depressio i, fins i tot, un trauma(19)(20)(21). Es
per tot aixd que en aquestes unitats s’ha d’adoptar una actitud assistencial cap als pares. En el
moment de l'ingrés a la unitat els pares poden arribar a experimentar sentiments de culpa, ansietat,
oblit i, fins i tot, shock, ja que no entenen qué ha passat per a quée el seu nado es trobi en aquesta
situacié. Tot aixd fa que el nivell d’estrés vagi en augment. Infermeria ha de presentar-los
formalment aquest nadd, ja que aixd redueix I'ansietat i culpabilitat que senten(22)(23). El vincle
entre la mare i el naddé comenca a desenvolupar-se durant 'embaras i, posteriorment al naixement,
aquest vincle es torna més fort. Aquest procés s’anomena “periode sensitiu matern” i, quan es troba
alterat per una separacié del binomi mare-nadd, existeix una interferéncia que afectara al vincle
format(24). El rol dels pares pot arribar-se a trobar alterat. Actualment la participacié dels pares en el
tenir cura dels nadons ingressats a la unitat és un dels pilars basics dels CCD i de la neonatologia.
L’accio que duen a terme potencia les experiéncies, tant a nivell fisic com a nivell emocional, per les
guals el nado esta passant i fa que tot el procés esdevingui més positiu, ja que millora el prondstic
del nen(25). D’altra banda, la preséncia del germa bessd, amb el que ha compartit Uter durant
mesos, aporta nombrosos efectes al nad6 en la seva estada a la unitat(26), ja que promou el
desenvolupament i la reduccié de l'estrés. El “co-bedding® facilita I'adaptacié dels pares a la
situacié, ja que permet que els dos nens es trobin al mateix lloc i els pares no hagin de triar on estar
(27)(28).

S’ha de tenir en compte que es troba a uns pares amb ansietat i moltes vegades, desinformats(29).
Per a valorar el nivell d’estrés i d’ansietat dels pares s'utilitza la Parental Stress Scale*(30). Es
imprescindible mantenir als pares informats de l'evolucié del nadd i fer-los particips de les
intervencions en les quals puguin col-laborar, respondre tots aquells dubtes que puguin anar sorgint,
incentivar-los per a que mantinguin contacte amb el nado, aixi com la lactancia materna o el
contacte pell amb pell i promoure lexpressi®é6 de sentiments, preocupacions i ajudar-los a
desenvolupar una série de pensaments i percepcions realistes de I'evolucié del nadé i del pronostic
(31)(22)(32). Per a dur a terme tot aix0 la unitat ha de ser accessible als en qualsevol ambit horari,
tal com recomana 'OMS, per a promoure l'interaccié i la participacié de la familia i, d’altra banda,
proporcionar zones d’estada comode per als pares i familiars(16)(31)(33). A Catalunya s’hi troben
diversos hospitals que hi permeten l'accés 24h, com I'Hospital Vall d’Hebron, I'Hospital del Mar o
'Hospital Sant Joan de Deu(34). Aquests hospitals també permeten dur a terme a les unitats tant la
lactancia materna com el métode cangur. D’altres, pero, 'horari es tancat i establert per politiques de
'hospital. El fet de tenir una unitat oberta les 24h potencia el vincle d’unié entre els pares i el nado.

Que els nadons es coneguin potencia el vincle entre aquests i és positiu per al hadd hospitalitzat
(27). Agquest aspecte aporta un nivell més elevat d’estrés en els pares, ja que no tant sols han de
tenir cura del nadd hospitalitzat i aixd fa que l'adaptacié a la situacié sigui més complicada(35).
L’ingrés d’'un dels nadons pot alterar 'ambient familiar i alentir la relaciéo pares-fills. L’assisténcia
domiciliaria, el seguiment del nen al domicili en comptes de I'hospital, €s un altre dels aspectes que
afavoreixen a l'adopcié del rol paterno-filial, ja que els pares poden cuidar-se de tots dos nadons
permanentment, millorant la seva satisfaccio i, d’altra banda, es normalitza la situacié familiar, a més
a més de que la lactancia materna es veu afavorida(36). Aquests nadons continuen rebent
assisténcia infermera, pero €s la infermera qui es desplaca al domicili.

; Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program

3 Amb el terme unitat neonatal faig referéncia a qualsevol subnivell d’aquesta, incloent la UCIn.
4 Terme utilitzat per a fer referéncia a qué els nadons comparteixin el mateix “niu”.

Escala d’Estrés Parenteral.
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Tot i aixd, aquesta nova situacié que ha aparegut en les seves vides es veura influenciada per la
feina i el rol d'infermeria, de mode que és imprescindible ajudar-los en aquest procés d’adaptacié i
d’adquisicié del rol. La comunicaci6 i fer als pares particips del tenir cura del nadd, afavorira la
relaxacio d’aquests i, per tant, la disminucié de l'ansietat, aixi com el guany de confianca, tant en
Fequip com en ells mateixos(32)(37).

2.4 Contextualitzacio del treball segons el paradigma d’investigacio, i el/s paradigmales i
models infermer/s

La practica infermera es troba influenciada per diversos tipus de raonament que han anat
evolucionant influenciats pels paradigmes d’infermeria. Un paradigma no deixa de ser un exemple o
un referent(38). Aixi doncs, un paradigma pot ser el referent del desenvolupament d’'un model o
d'una teoria. Suzzane Kérouac, en El pensamiento enfermero (1996)(39), analitza els models i
teories d’infermeria classificant-los en tres: categoritzacio, integraci6 i transformaci6, sent el primer el
més antic i, I'tltim, el més actual. El projecte present es basa en el paradigma de la integracio,
influenciat pel positivisme i situat a la segona meitat del segle XX, degut a qué es manté la idea de
qué en els fendmens “es pot identificar i reconéixer una série de fenomens com a parts de tal
fenomen”. Aquest paradigma integra el context en el qual es situa el fenomen. Mitjancant aquest
paradigma la persona és el centre d’interés i és considerada com a suma de la part psicologica,
fisica i espiritual(38). L’entorn és el context en el que viu la persona i interactua amb aquesta. Aixi, la
persona és vista com un tot hol-listic influenciada pel seu entorn, al qual ha d’adaptar-se. Callista
Roy proposa el model d’adaptacié , el qual t¢ com a objectiu 'adaptacié en els quatre modes
d’adaptacié en la salut i la malaltia d’'una persona(40). En aquesta teoria, les respostes d’adaptacio
son una funcié de l'estimul rebut i del nivell d’adaptacio, definit per Roy al 1999 com ’procés i
resultat pel qual les persones, que tenen capacitat de pensar i sentir, sdn conscients i trien la
integra6cid de I'ésser huma amb el seu entorn”. Aixi, estimuls focals sén aquells que es presenten
davant l'individu, contextuals aquells que contribueixen en I'efecte dels focals i, els residuals, factors
de I'entorn del qual no es coneix, encara, quin és el seu efecte. Segons Helson(41), “I'adaptacio és
el procés de respondre de forma positiva davant canvis a l'entorn”.

L’'objectiu de les infermeres que segueixen aquest model tedric consisteix en millorar el nivell
d’adaptacié de les persones a cada situacio. El fet de relacionar aquesta teoria amb aquest projecte
sorgeix del resultat que volem obtenir de la pregunta d’investigacié. Si estudiem com afecta, com
afronten els pares el fet de qué un dels nadons sigui ingressat, des d’infermeria podem ajudar-los a
adaptar-se a aquesta situacio que sorgeix i millorar, aixi, la qualitat de vida i ajudar-los a passar pel
procés. Aixi, la intervencio d’'infermeria implica 'augment, disminucié o el manteniment dels estimuls
de mode que el pacient pugui fer-ne front. La infermera, doncs, s’encarrega d’ajudar al pacient ha
adaptar-se a agquesta situacio.

D’altra banda, perd, també es voldria fer referéncia a Ramona Mercer i a la seva teoria de I'adopci6
del rol matern ja que, com s’ha pogut observar a través de la literatura, l'ingrés del nadé a la unitat
afecta en l'adopcié del rol matern i el vincle d’aquest. Segons Mercer, a més a més, el pare
contribueix al procés de l'adquisicié del rol matern com cap altre persona pot fer-ho(40). Aixi, des
d’'infermeria, el tipus d’ajuda o de tenir cura que s’aporta a la dona durant aquest periode tindra
efectes tant en ella com en el nadé a llarg terme. Es considera doncs, que el fet de barrejar aspectes
d’ambdds tedriques és beneficidés per al desenvolupament del projecte, ja que inclou aspectes sobre
'adaptacié a les noves situacions i sobre I'adopcié del rol paternofilial, que es troba alterat amb la
situacio.

2.5 Importancia del tema per a la practica infermera

Es considera que el tema en el que esta basat el present projecte és d’interés per a la practica
infermera degut a qué el fet de conéixer com afronten, els pares de bessons, la situacio en la que un
dels nadons ha de ser ingressat, pot ajudar positivament a encaminar millor els nostres
procediments, el nostre tenir cura i les nostres activitats, no tant sols cap al nadd, siné cap a tot allo
que forma part de I'esfera del nado, com és la familia.
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D’altra banda, a més a més, es considera que tot i els avancos de la ciéncia i la incorporacié d’un
paradigma més humanista, moltes vegades no es té en compte que l'esfera del pacient influeix,
d’una manera o altre, en ell. No s’ha d’oblidar que en el moment de l'alta seran ells qui tindran cura
de linfant, de mode que es considera molt interessant el fet de qué se’ls inclogui en el dia a dia de i
es compti amb ells per a dur a terme aquelles accions o intervencions en les quals puguin participar.
A més a més, aix0 pot ajudar a plantejar-se la situacié actual de les visites a les unitats. Tal com
indiquen els drets del nen hospitalitzat, aquests tenen el dret d’estar acompanyats dels pares, perd
en aquestes no poden entrar els germans ni en totes es permet I'entrada de pares, tot i que, aquest
aspecte, ha anat evolucionant amb el pas dels anys. Doncs, aix0 fa plantejar-se si la situacié actual
de les unitats neonatals és correcte o si s’hauria de comengar a implantar, cada vegada més, una
obertura d’aquestes unitats.

2.6 Hipotesis ,objectius i metodologia d’investigacio
Hipotesis:
= |’experiéncia posterior d’'un part gemelar, en la qual un dels nadons ha de ser ingressat a la
unitat neonatal per prematuritat i baix pes, pot afectar de forma negativa en els progenitors i

en l'organitzacié i forma de vida diaria d’aquests, d’igual mode que pot afectar a 'afrontament
negatiu de la situacio.

Objectiu general:

» |dentificar i analitzar com els pares de bessons afronten i viuen I'experiéncia de la separacio
d’'un dels nadons quan aquest ha de ser ingressat a la unitat neonatal i com aixo afecta en la
seva vida i organitzacio diaria.

Objectius especifics:

» |dentificar quines s6n les sensacions i sentiments que experimenten els pares durant el
procés hospitalari d’'un dels nadons.

» Avaluar I'impacte de la situacio en 'organitzacio de la vida diaria dels pares.

» |dentificar els recursos utilitzats pels pares de bessons per a fer front a la situacié i com és el
procés d’adaptacioé d’aquests.

= Analitzar com infermeria pot influenciar en I'experiéncia de la situacié i com es percep per
part dels usuaris la funcié d’'infermeria dins d’aquestes unitats.

Al tractar-se d’un projecte basat en experiéncies, sensacions i sentiments, s’utilitzara la metodologia
de recerca qualitativa, ja que es basa en la comunicacié, en la vida de les persones, en els
comportaments i en les descripcions d’experiéncies, i utilitzant la fenomenologia, ja aquesta vol
coneixer el significat de les experiéncies viscudes pels demés mitjangant 'empatia(42).
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3. COS DEL TREBALL

3.1 Metodologia
3.1.1 Metodologia triada

El present projecte es realitzara mitjangant la investigacié qualitativa, ja que es troba basat en
experiencies, sensacions, sentiments, i aquesta metodologia es basa en expressar i plasmar el
conjunt d’experiéncies i vivéncies que experimenta una persona davant d’un fenomen o una situacio
concreta.

Segons Arantzamendi, I'objectiu de la metodologia qualitativa és el que la defineix. Aquesta busca
comprendre i interpretar la realitat, els significats i les accions de les persones amb I'objectiu de
construir un nou coneixement. Es pot dir que aquest tipus de metodologia és aquella que produeix
una série de resultats els quals no es pot arribar fent Us de les estadistiques ni dels nimeros, sin6
gue utilitza les histories, els comportaments, els moviments socials o les relacions entre les
persones(43). Consisteix en investigacions que extreuen descripcions a partir d’observacions. Es
una metodologia de caire hol-listic, que pretén conéixer les respostes de les persones davant una
situacidé o experiéncia. Aixi, linvestigacié qualitativa comenga amb una observaci6, buscant
fenomens especifics. El tema triat busca conéixer les experiéncies, vivéncies i sentiments de pares
de nadons que han hagut de fer front a l'ingrés d’'un dels nadons a la unitat neonatal. Aquest tipus de
metodologia es caracteritza amb cinc caracteristiques(44):

= Pretén captar el significat dels fendmens, de les situacions.

* Elseullenguatge es basa en els conceptes i les metafores, no els numeros.

» L’informacié és recollida a través de 'observacio o I'entrevista, de mode que té una flexibilitat
a I'nora de recollir informacio.

= Es totalment inductiva, és a dir, a partir de la informacio recollida, crea la teoria.

»= Té una orientaci6 hol-listica.

La metodologia qualitativa segueix un procés sistematic que consta de 5 etapes (Veure Figura 7):

Etapa Etapade Etapa empirica Etapa analitica Etapa de difusio
conceptual disseny +Recollida de « Analisi de dades | | - Comunicacié
e Formulacid i *Presade dades i i interpretacio dels resultats i
delimitacio6 de decisions sobre codifificacio de dels resultats. aplicacio dels
I'objecte les estratégies a dades. resultats.
d'estudi. _utilitzar, que
+Revisi6 de la inclou la
literatura selecci6 del
« Identificacio disseny, la_
d'una teoria o identificacio de
marc tedric la mostrai el
» Formulacio de la mostreig, els
métodes de
Breounts io || recoicace
9 dades, la revisi6

Figura 7. Etapes del procés en investigacio qualitativa. Font: Investigacion cualitativa. Manual

para principiantes.
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Dins d’aquesta es poden trobar diferents tipus d’enfocaments. Per a la realitzacié d’aquest projecte,
s’utilitzara la fenomenologia, ja que aquesta busca comprendre I'experiéncia, el significat que les
persones atorguen a les situacions de la seva vida posant-se en la pell dels subjectes investigats,
mitjancant 'empatia. El métode principal de recollida de dades és I'entrevista(43). La fenomenologia
sorgeix com una necessitat per a explicar fenomens. Al ser aquesta un metode que busca
comprendre el significat que les persones donen a cada experiéncia de la vida, negativa o positiva,
es considera que és un tipus d’enfocament molt important per a la infermeria, ja que gracies a la
comprensi6é dels fendomens es pot adequar el tenir cura i mostrar una atencié més centrada i més
hol-listica de la persona, tenint en compte les diferents esferes i la globalitat de la persona(45). Aixo
ajuda a apropar-se més a les persones, a veure que cada persona experimenta d’'una manera unica
les seves propies vivéncies, de mode que és la persona qui construeix el seu propi moén i el viu
d’'acord a la seva percepcié de la realitat. Es troba, doncs, que aixod és el que fa realment que
infermeria sigui una disciplina plenament humanistica, el fet de tractar a les persones en la seva
globalitat, amb tots els factors que poden interactuar amb la persona i fer, doncs, que una
experiéncia esdevingui positiva o negativa.

Segons Husserl(46)(47), la fenomenologia és una filosofia, un enfocament i un métode ja que, en
cert mode, és subjectiva, ajuda a comprendre experiéncies i, com a conseqiiéncia, serveix com a
métode per a adoptar el tenir cura. Pero es troben altres autors, com Heidegger(45), que refereixen
gue aguesta és una interpretacio de les situacions de vida.

La fenomenologia es desenvolupa a través de tres etapes: descriptiva, estructural i de discusi6. La
primera etapa consisteix en aconseguir una descripcié del fendmen d’estudi, la segona, en I'estudi
de les descripcions obtingudes i, per ultim, la tercera etapa consisteix en relacionar els resultats
obtinguts i extreure’n unes conclusions(46) .

3.1.2 Ambit d’estudi

El present projecte es desenvolupara i dura a terme en diversos hospitals de Barcelona, entre els
quals s’hi trobin hospitals amb accés obert les 24h a les unitats neonatals i hospitals en els quals hi
hagi un horari establert. Aixi, d’'una banda, es realitzara a 'Hospital Universitari Vall d’Hebron, amb
acceés les 24h i, d’altra, al Centre Meédic Teknon, el qual pot entrar un progenitor cada 3h. El fet de
dur a terme el projecte en centres amb politiques d’horari d’accés diferents permetra veure els
diferents modes d’adaptacio i d’afrontament de la familia, aixi com observar la seva organitzaci6 si
se’ls estableix un horari de visita o no. D’altra banda, es tracta d’hospitals de caire public i privat, de
mode que aixo permetra veure si també hi ha diferéncies pel que fa a aquest aspecte en relacio a les
vivencies i l'organitzacié de les families. Per a accedir a aquestes institucions, doncs, s’entregara
una peticio formal(43) en la qual s’explicara quin és 'objectiu, aixi com la pregunta d’investigacio, els
métodes de recollida de dades, les consideracions étiques i el temps que es necessitara per a dur a
terme la investigacié (Veure Annex 3).

3.1.3 Estrategies de mostreig, mostra i eines de recollida de dades

En investigacié qualitativa el procés de seleccié dels participants es caracteritza per ser no
probabilistic, ja que busca trobar participants que puguin proporcionar informacio rica i important, de
mode que es seleccionen mitjangant técniques no aleatories(43). El fet de no seleccionar de manera
aleatoria és degut a qué, al fer-ho aixi, es podrien deixar a molts participants fora que realment
poguessin aportar informacié necessaria i important, aquells que poguessin explicar sobre
l'experiéncia concreta a investigar.

En aquest tipus d’investigacid, el mostreig pot anar evolucionant al llarg del procés. Aixd és degut a
qué no s’‘acaba fins que s’arriba a la saturacié teodrica. L’investigador busca una riquesa de
linformacié, busca conéixer, busca experiéncies, de mode que el mostreig no probabilistic es
caracteritza per ser flexible.
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Aixi, poden seleccionar-se altres casos que no estaven prevists al principi de l'investigacié per a
millorar la qualitat i ampliar I'informacié o, d’altra banda, es pot parar la seleccié d’altres participants
quan es consideri que s’ha arribat a la saturacio d’informacio, és a dir, quan es considera que les
noves dades comencen a tenir un caire semblant a les ja obtingudes o no aporten informacio
nova(44). D’aquest mode, es pot dir que no hi ha un nombre o una quantitat establerta de mostra,
perd si que aquesta sera molt més petita que en investigacié quantitativa. L'investigador es guia per
la qualitat de la informacid, busca la riquesa, no els numeros estadistics.

El mostreig no probabilistic es caracteritza perqué pot ser intencional, teoric i per conveniencia. Pel
gue fa a la primera caracteristica, aquesta es refereix a la seleccié dels participants d’'una manera
intencionada, basada en uns criteris especifics, de mode que son informants claus en linvestigacié.
La caracteristica tedrica fa referéncia a que la seleccié de la mostra evoluciona com a conseqtiéncia
de l'analisi de dades, produint-se, doncs, de forma gradual. Per ultim, la conveniéncia fa referéncia a
I'interés de linvestigador en tenir accessibilitat total a la mostra, permetent desenvolupar una relacié
entre l'investigador i el participant(48).

Tot i aix0, es poden trobar diferents estratégies per a la seleccié6 de la mostra. Aixd0 depén del
proposit de la investigacid. Al poder-se combinar les diverses estratégies, s’utilitzara una tipologia
per criteris, ja que interessa investigar unes experiéncies concretes basades en uns aspectes
concrets i de manera especifica i no general i, d’altra banda, la tipologia de bola de neu o en cadena,
ja que aix0 permetra identificar altres casos que puguin ser rellevants a través dels participants
inicials (49)(50). Aixi doncs, la seleccio de la mostra es dura a terme en les propies unitats neonatals
i en l'unitat d’hospitalitzacié de maternitat, ja que es pot trobar el cas de que la mare acabi de donar
a llum i es trobi encara ingressada a I'hospital. Aquesta es realitzara amb I'ajuda d’algun infermer
que s’hi trobi ubicat a I'escenari d’estudi per a qué pugui recomanar casos o, si més no, comunicar
quins progenitors podrien complir els requisits i els criteris que es necessiten. La seleccié dels
participants, doncs, es realitzara en el context en el qual succeeixen els fenomens. Es pot observar,
tal com es comentava a la primera part del projecte, I'importancia que té en aquestes situacions el
context en el qual succeeixen els fenomens(43). No és el mateix, per exemple, entrevistar a una
mare que acaba de donar a llum i esta travessant la situacié, que a una mare que ja ha passat per la
situacié fa un temps. Per aquest precis motiu és interessant utilitzar les dos tipologies comentades,
ja que pot aportar informacio rica i interessant.
Es marqguen uns criteris d’inclusié i d’exclusio:
» Criteris d’inclusié:
— Progenitors de nadons bessons, dels quals un dels nadons s’hi trobi ingressat a la
unitat neonatal dels hospitals seleccionats.
— Progenitors de nadons bessons, dels quals hagin passat per la situacié d’ingrés d’un
dels nadons a la unitat neonatal al seu naixement.
— Personal d’infermeria que pugui aportar informacio i ajudar amb l'analisi de dades.
— Persones de parla hispana, ja que tot i entendre l'anglés i poder comptar amb la
presencia de mediadors, pot perdre’s molta informacio rica.
— Els participants hauran d’haver firmat el consentiment informat.

» Criteris d’exclusié:
— Persones que no siguin de parla hispana, ja que pot fer que es perdi molta informacié
rellevant.

S’ha de tenir present que les decisions del mostreig poden anar variant al llarg de l'investigacié. La
mostra va ajustant-se a mesura que es va investigant, depenent de l'informacié obtinguda i la
qualitat d’aquesta i finalitza quan s’aconsegueix la saturaci6. La mida de la mostra, doncs, pot anar
variant i es tracta de mostres petites, degut a qué es vol conéixer cada cas en profunditat per a
analitzar i observar en la seva totalitat 'experiéncia viscuda(51). Tot i aix0, la mida de la mostra
acostuma a ser d’entre 15-20 persones.
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Pel qué fa a la recollida de dades, aquesta és la fase de recopilaci6 de dades amb l'objectiu
d’analitzar-les i donar resposta a la pregunta d’investigacio. Els principals métodes de recollida de
dades en investigacio qualitativa son tals com 'observacio, I'entrevista, les discussions en grup i les
fonts documentals(43). En aquest cas, s’utilitzara 'observacio, I'entrevista i el grup focal per a recollir
les dades del projecte. Es considera que I'observacié és un aspecte que infermeria hauria de portar
sempre incorporat en qualsevol accié o qualsevol tenir cura que faci. L’observacié moltes vegades
revela aspectes que sén de gran rellevancia i importants. Implica endinsar-se en profunditat en les
situacions quotidianes de la vida, donant un paper important a alldo que estem observant, veient
detalls que, en un altre moment, se’ns passarien per alt. Tal com va dir Murphy et al, 'observacio és
una “reflexié permanent”. Aixi doncs, 'observacio permetra recollir aspectes que es produeixin en el
mateix moment. Dins de l'observacid, s’adoptara un rol de participant observador ja que, com s’ha
comentat, es realitzaran entrevistes pero, a la vegada, interessa molt observar les actituds,
expressions i comportaments de la persona mentre narra la seva viveéncia. Tot aix0 es registrara en
forma de notes de camp(44), on s’anira anotant de manera complerta, precisa i detallada el que
s’esta observant.

D’altra banda, pel qué fa a 'entrevista, Taylor i Bogdan(44) la defineixen com “trobaments reiterats,
cara a cara, entre linvestigador i els informants, trobaments dirigits a la comprensié de les
perspectives que tenen els informants respecte a les seves vides, experiéncies o situacions, tal com
les expressen amb les seves propies vides”. Es pot dir que es tracta d’'una conversacié que, més o
menys, és dirigida cap a les necessitats de l'investigador. Es dura a terme una entrevista dirigida
semiestructurada (Veure Annex 4), de mode que tot i portar i seguir un esquema general d’alldo que
es vol tractar, es donara peu a altres preguntes que puguin anar sorgint al llarg de I'entrevista. El fet
de realitzar aquest tipus d’entrevista i no altre és perqué amb aquesta estructura es pot conéixer alld
al que la persona entrevistada li ddna més importancia. Es considera que el fet de fer una pregunta
més oberta pot donar lloc a estudiar amb més profunditat el fenomen d’estudi i, poc a poc, anar
centrar-se en preguntes més concretes basades en les respostes donades(43).

Aquestes es realitzaran en un espai tranquil, en el qual el participant es trobi comode. Aixd podria
ser, doncs, I'habitacio dels progenitors durant I'ingrés hospitalari o, d’altra banda, una sala d’actes de
hospital. En el cas perd dels participants que hagin passat per la situacié i no es trobin a I'hospital,
un lloc adequat seria casa seva, ja que aix0 els inspira tranquil-litat, confianca i calidesa. Tota la
informacié que s’obtingui s’anira enregistrant en forma d’anotacions i mitjancant una gravacié de
video, per la qual s’haura passat un full de consentiment informat préviament, ja que aixd permetra
revisar I'entrevista posteriorment i captar tots els detalls que no s’hagi pogut durant I'entrevista, aixi
com completar I'informacid. Es recordara als participants la confidencialitat de dades.

El grup focal ajuda a I'expressié de sentiments en un ambit en el qual s’hi troben diverses persones
gue han viscut la mateixa situacio, de mode que genera més confianca(52).

3.1.4 Métode d’analisi de dades

L’'analisi de dades és una de les parts més importants en investigacid qualitativa. Aquesta etapa
consisteix en recollir tota la informacié que s’ha anat obtenint al llarg de linvestigacio i realitzar
construccions narratives de totes les experiencies i sensacions transmeses(53). Al 1995, Morse i
Field van senyalar 4 etapes en I'analisi de dades(43)(54):

= Comprensio, que es completa quan s’arriba a la saturacio i consisteix en donar sentit a les
dades obtingudes.

» Sintesis, que consisteix en unir totes les dades.

*» Formulacié de teories, en la qual es donen explicacions del fenomen d’estudi.

» Recontextualitzacié, que fa referéncia a 'aplicabilitat de la teoria.

La recollida de dades i el principi de I'analisi de dades sén dos procediments que s’aniran realitzant
de manera simultania per la investigadora principal i autora del projecte. Es troba que és la manera
més correcte de fer-ho i, d’aquest mode, es coneix quan s’arriba a la saturacié de dades, ja que
arriba un punt en que la informacié que es recull no aporta més informacio rellevant o necessaria.
Aixi doncs, en primer lloc s’han de preparar les dades de manera correcte.
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Les dades seran recollides mitjancant les notes que vagin prenent-se durant I'entrevista i una
gravacio de video/audio.

Aixi, primer de tot es transcriuran les entrevistes per a poder-les analitzar en profunditat i es
realitzaran copies de I'enregistrament de video, per tenir més seguretat de no perdre I'arxiu.

Tot el procés d’analisi de dades es realitza mitjangant una codificacié de les dades. Aixo significa
gue tota la informacié es classifica segons semblances i caracteristiques concretes, en grups. Tal
com van dir Gonzalez i Cano al 2010, “la codificacié és un treball intel-lectual de fragmentacié de les
dades en parts integrants a les que se’ls hi assigna un nom”(43). El codi, es pot dir, doncs, que és
I'etiqueta que es posa al conjunt de paraules o frases que es troben relacionades ja que tenen el
mateix significat. Les categories, d’altra banda, sén un grup de diferents continguts perd que tenen
aspectes comuns, de mode que estan formades per diferents codis. Una vegada s’han creat els
codis i les categories, es crea el tema general. La naturalesa d’anar analitzant les dades a mesura
que van recollint-se té el seu significat aqui, en la codificacio. El fet d’anar creant codis i categories a
mesura que es van recollint i transcrivint les entrevistes, proporcionara molta més facilitat a I'hora
d’analitzar les dades(55). Tot i aix0, primer s’han de transcriure les entrevistes, de mode que
després de realitzar-les, es transcriuran i codificaran. Aixi, la codificacié i la categoritzacié de les
dades permet reduir tota la informacié obtinguda per a mantenir-la classificada i, a la vegada,
permet centrar-nos en aquella informacio rica i rellevant per a la nostre investigaci6é. D’aquest mode,
el procediment a seguir sera el segient:

Identificar els

Transcripcio Codificacié e

Figura 8. Procediment d’analisi de les dades.

D’altra banda, s’ha d’adoptar un tipus d’enfocament per a desenvolupar l'analisi. Es considera
important seleccionar com enfocament I'analisi de contingut o enfocament narratiu. Aquest tipus
d’enfocament ja marca la simultaneitat a I'hora de recollir i analitzar les dades(44). Es caracteritza
per la feina en la interpretacio de les entrevistes, de tot allo que refereixen els entrevistats. A més a
més, dins d’aquest tipus d’enfocament se’n troben altres. En aquest cas, s'utilitzara l'analisi
inferencial, ja que aquest porta a una interpretacio dels significats, de mode que les conclusions van
més enlla de la descripcié del contingut.

Finalment, per a analitzar les dades s'utilitzara el programa informatic “Atlas-ti”, ja que aixo facilitara
la recerca de les dades de manera rapida. Aquest programa treballa am text, so i imatges, de mode
que s’adequa al metode de recollida de dades desitjat.

Tot i aixd, les dades seran analitzades per més d’un investigador, ja que aixi s’eviten biaixos per les
idees o opinions propies de I'investigador. Aixo es coneix com “triangulacio d’investigadors”(43).

3.1.5 Aspectes étics i juridics

El desenvolupament d’'un projecte d’investigacié ha d’estar reglat per una série de lleis étiques i
juridiques. L'informe Belmont i la Declaracié de Helsinki s6n dos dels documents que fan referéncia
als principis basics étics de les persones. El primer fa referéncia a tres principis(56):

= D’autonomia, el qual ens diu que les persones han de ser tractades com a éssers autonoms,
amb dret a decidir. D’aquest mode, en un projecte d’investigacié una persona és autobnoma
quan participa de manera voluntaria en aquest, sense cap tipus d’obligatorietat o coaccio.
Requereix, doncs, la realitzaci6 i firma del consentiment informat (Veure Annex 5), en el qual
la persona accepta que es sotmet a I'estudi de manera voluntaria.
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D’altra banda, es comentara als participants que, com a éssers autonoms i autbnoms, tenen
dret a abandonar I'estudi en qualsevol moment.

= De beneficéncia, el qual ens diu que s’ha de mantenir la maxima seguretat de la persona
durant l'investigacio, potenciant els beneficis possibles i reduint els riscos associats.
Aixi, es sol-licitara I'acreditacié del Comité Etic d’Investigacié Clinica dels centres a través
d’una sol-licitud oficial (Veure Annex 6). El CEIC® s’encarrega de vetllar per la proteccié dels
drets, seguretat i benestar dels participants.

» Justicia, que ens indica que s’ha de tractar a les persones amb les mateixes condicions i
amb respecte.

Tal com ens diu la Declaracié de Helsinki, s’han de respectar tots els drets humans de les persones
participants(57). Aixo inclou el dret lliure a la participacio, la proteccio de dades, el dret a la
informacié, etcétera. Aixi doncs, s’ha de garantir 'anonimat i la confidencialitat de dades, tal com
indica la Llei de Protecci6é de dades(58), de mode que s’entregara un document als participants per a
qué siguin coneixedors de que les Uniques persones que tindran accés a les dades seran els
investigadors de l'estudi, garantint la seva privacitat i la confidencialitat de dades. Una vegada
publicats els resultats, mai s’utilitzara els noms de les persones i, al final de la investigacio, tots els
participants tindran dret a ser informats sobre els resultats, de mode que es garantira 'anonimat
total.

A més a més, també és convenient anomenar un altre document, com és la International Ethical
Guidelines for Biomedical Research Involving Human Subjects. Aquest esta lligat a la OMS i ens
indica, també, els principis étics que s’han de seguir en una investigacié amb éssers humans(56).

3.1.6 Criteris de rigor cientific i limitacions

La qualitat cientifica és un aspecte que s’ha de garantir en tota investigacié. Aquesta ve determinada
pel rigor metodologic amb el qual s’ha dut a terme l'investigacio. En investigacié qualitativa, com és
el cas present, s’ha de cuidar de manera especial la qualitat dels estudis, ja que aquesta ha de ser
molt rigorosa per no generar un grau de desconfianca en relacié als resultats. Per a valorar la
gualitat de la investigacié qualitativa es tenen en compte 4 aspectes, segons Guba i Lincoln(43)(59):

= Credibilitat, que fa referéncia a la veracitat dels resultats, reflectint en quina mesura I'estudi
reflexa i capta el significat de les experiencies. S’ha de remarcar, doncs, que totes les
vivéncies son reals, perdo sempre mantenint 'anonimat dels participants.

= Transferibilitat, o aplicabilitat, que fa referencia al trau en que els resultats poden ser aplicats
a altres contexts. En aquest cas, doncs, si es realitzés I'estudi en un altre hospital amb altres
participants, els resultats serien els mateixos 0 molt semblants, ja que les experiéncies
serien les mateixes.

= Consisténcia, o auditabilitat, que és un concepte que va lligat a I'estabilitat de les dades. Tot
i que és complicat que un estudi que es realitza una altre vegada pugui obtenir els mateixos
resultats i es pugui dur a terme de manera exacta a la primera vegada, la investigacio
qualitativa consta d'una serie de procediments que permeten aconseguir la menor
inestabilitat de dades possible. Es a dir, si es tornés a realitzar I'estudi en un altre moment,
les experiéncies viscudes en aquesta situacio serien les mateixes o molt semblants.

= Confirmabilitat, que és el compromis de l'investigador d’informar en tot moment de com es
troba l'investigacio i dels possibles biaixos adherits a la seva persona. Tal i com es comenta
al Cl, els participants tenen dret de ser coneixedors dels resultats en qualsevol moment.

D’altra banda, la fiabilitat i la validesa sén qualitats rellevants que s’han de tenir en compte. La
primera fa referéncia a la possibilitat de replicar els estudis. Es pot dir que estaria lligat al concepte
de consistencia. En investigacid qualitativa la fiabilitat és un aspecte una mica complex per la
naturalesa de les dades o el procés d'investigacié. La validesa fa referéncia a la interpretacio
correcte de les dades i s’obté a partir de la saturacié de dades.

® Comité d’ética d’investigacié clinica.
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Pel que fa a les limitacions, poden trobar-se les segiients:

» Tota investigacié qualitativa, la qual es basa en experiéncies, sensacions, sentiments, hi ha
risc de que els resultats puguin trobar-se influenciats, en cert mode, pels biaixos. Aquests
farien referéncia als pensaments o les idees de l'investigador que de manera indirecta les
plasma en els resultats.

= Possibilitat de no crear el suficient clima de confianca i que els entrevistats no es sincerin del
tot o ometin informacié rellevant per pudor o per treure importancia a la situacio.

» Els resultats presenten una major validesa interna pero poca validesa externa, ja que és molt
complicat generalitzar aquests resultats a altres contexts o situacions. D’aquest mode, hi ha
una limitacié en la capacitat de generalitzar els resultats, ja que es basen en criteris molt
especifics.

» Exigeix més temps de treball analitic, ja que s’ha de donar significat a les entrevistes
realitzades.

» La mida de la mostra no es determina de manera inicial, siné que es va investigant fins a la
saturacio de dades, de mode que no es pot determinar ja que aixo dependra de la riquesa de
la informacié obtinguda.

» Ja que les entrevistes podran dur-se a terme en un ambit fora de I'hospital, aixd suposara un
cost en desplacaments i temps.

3.1.7 Cronograma i planificacié de recursos

Fent referéncia al cronograma de la planificacid del projecte, es pot observar que la duracié és
d’aproximadament 4 anys, ja que hi ha etapes molt rellevants i que comporten molt de temps dur-les
a terme de manera correcte. (Veure Taula 1)

Pel qué fa a la planificacié de recursos materials, s’haura de comptar amb espais habilitats per a la
realitzacié de les entrevistes, aixi com cameres de video per a enregistrar-les. D’altra banda, es
necessitara el programa informatic Atlas-ti per a la codificacié de les dades i d’'un ordinador per a la
transcripcié i 'emmagatzematge de l'informacié. A més a més, seran necessaris boligrafs i papers
per a prendre nota durant les entrevistes. Fent referéncia als recursos humans, sera necessaria la
col-laboracié de tres investigadors més, un expert en metodologia qualitativa i un infermer de
cadascuna de les unitats neonatals. Per Ultim, seran necessaris recursos economics per als
desplagaments i compra/lloguer de la camera de video, aixi com comprar el software del programa
informatic.
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DURACIO DEL PROJECTE
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Taula 1. Cronograma de la duracié del projecte.
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4. CONSIDERACIONS FINALS

4.1 Resultats esperats i implicacions per a la practica infermera

A l'acabar amb la realitzacié d’aquest disseny de projecte, es considera important remarcar el que
s’espera aconseguir o el que agradaria aconseguir amb aquest i, d’altra banda, perqué és
d’importancia per a la practica infermera, aixi com el que pot aportar a l'infermeria. Aixi doncs, tal i
com s’ha comentat a la primera part d’aquest, es pretén aconseguir conéixer quines son les
experiencies, els sentiments, les vivencies, dels pares de bessons que han passat per la situacio
d’'ingrés d’'un dels nadons a la unitat neonatal, ja no per patologia critica, sin6 tant sols pel fet de
prematuritat i baix pes al néixer. El fet de ser bessons comporta que aquests no arribin a les 40
setmanes de gestacio i, a més a més, no agafin el pes adequat abans de néixer, de mode que es
requereix el seu ingrés a la unitat neonatal, en la qual li realitzaran un tenir cura més basic fins
arribar al pes optim i complert desenvolupament. D’aquest mode, doncs, es pot dir que el principal
objectiu és coneixer totes aquestes experiéncies i la manera que els progenitors afronten i s’adapten
a la situacié, aixi com les consequéncies que els hi comporta aixd en l'organitzacié de la seva vida
diaria, ja que no hem d’oblidar-nos de qué mentre un dels bessons es troba ingressat, l'altre no, de
forma que aixd comporta una situacié en la qual els pares han d’adaptar-se. Aixi doncs, conéixer
com afronten i s’adapten a aquestes situacions, pot ser d'utilitat a infermeria per adaptar la seva
activitat assistencial en aquestes unitats. Cada vegada més es promou el métode cangur, la
lactancia materna, entre d’altres, d’'igual mode que cada vegada hi ha més unitats neonatals obertes
les 24h. Com s’ha pogut observar, el NIDCAP és un programa que promou totes aquestes accions,
perd per a dur-ho a terme, és important que infermeria, les infermeres de les unitats neonatals,
tinguin en compte, també, als progenitors dels nadons. Es cert, perd, que tal i com s’ha pogut veure
a la literatura, cada vegada hi ha més unitats que adopten un tenir cura assistencial cap als pares i
no tant sols el nadéd, perd moltes vegades es passa per alt i es centra en el pacient en si, el nadé.
Tot i aixd, s’ha de saber i pensar que quan aquest nadd sigui donat d’alta, qui cuidara d’ell seran els
progenitors, de mode que és molt important que se’ls inclogui en l'activitat, que se’ls eduqui i se’ls
faci particips del tenir cura del nen. Finalment, doncs, el principal fet pel qual aquest projecte és
d'utilitat per a la practica infermera és perqué amb el pas dels anys, la ciéncia evoluciona, el tenir
cura evoluciona, i les persones també ho han de fer. S’ha d’adoptar una altre mentalitat i s’ha de
comencar a pensar de veritat en que la persona és un ésser compost per diferents esferes, el qual
una d’elles és la familia.

D’altra banda, el que es vol aconseguir amb aquest projecte €s, per un costat, millorar la capacitat i
habilitat en investigacid, en concret la qualitativa, ja que ha acabat despertant forca interées i aportat
molts aspectes que es pensava que no serien interessants, com el fet de plasmar totes les idees a
partir d’experiéncies prévies. Per0, tot i aixd, el que es vol aconseguir és, sens dubte, que gracies a
l'elaboracié del treball es pogués adaptar encara més el tenir cura que es duu a terme a les unitats
neonatals, ja que es considera que, tot i que cada vegada més es té en compte als pares, no
s’acaba de tenir aquesta mentalitat ja que no hi ha espais habilitats per a aquests o per a la familia,
de mode que no s’acaba de potenciar el vincle. D’aquest mode, es vol conscienciar a la gent sobre
aquest aspecte, sobre la importancia que té incloure als pares en el tenir cura del nadé i, en aquest
cas concret, sobre la importancia que té el vincle entre els germans bessons, i la importancia de no
separar-los.

4.2 Reflexié sobre el grau de satisfaccié de la competéncia adquirida amb aquest treball

Després de la realitzacié d’aquest treball, puc comentar que em trobo forca satisfeta amb els
resultats que he obtingut.

Considero que la realitzacié d’aquest treball m’ha estat molt profitosa, ja que m’ha permés coneixer
molts aspectes que desconeixia sobre I'estat de les unitats neonatals a nivell nacional i, d’altra
banda, m’ha permés investigar sobre un tema que m’agrada. Trobo, doncs, que la motivacié ha estat
el principal motiu pel qual no m’he trobat estancada en la realitzacié d’aquest, sin6 al contrari.
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Es important comentar que el que feia uns mesos em semblava tant dur i llarg, no ha sigut tant amb
lesfor¢ constant i I'exigéncia amb mi mateixa. El que fa uns mesos semblava tant dificil i un
trencadis, poc a poc a anat donant forma fins arribar aqui. El present treball, d’altra banda, m’ha fet
sentir més interés per la metodologia triada, la qualitativa, ja que m’he donat compte que és un tipus
de metodologia que s’adequa molt a la meva manera d’escriure i de veure les coses, de donar
significat a les idees, als sentiments, a les experiéncies. Es una metodologia amb la qual m’he sentit
molt comode treballant i la qual m’ha permés anar desenvolupant un bon treball, amb el qual m’hi
trobo satisfeta.

A més a més, la realitzacié d’aquest m’ha fet veure que l'investigacié no és tant pesada com creia,
sind que tot té el seu que. Quan et trobes investigant sobre un tema que t'agrada, et motiva i amb el
que t’hi trobes comode treballant, I'investigacié pren un altre sentit. No es fa tant pesat ni tant dur,
sino tot el contrari. Investigar sobre alld que t'agrada t'aporta molts coneixements, t'obre la menta i et
fa veure nous conceptes, noves idees, nous aspectes.

4.3 Autoavaluacio dels resultats d’aprenentatge

Pel qué fa als resultats d’aprenentatge, considero que aquest treball m’ha servit, sobretot, per a
aprendre metodologia d’'investigacio i a aprendre a realitzar una bona recerca de dades a través de
les bases de dades. He pogut comprovar, doncs, que la informacié que podem trobar a les bases de
dades és molt més rica que la informacié que podem trobar buscant per internet des de casa. A més
a més, he utilitzat diversos llibres que també m’han permés tenir informacio rica i rellevant. Penso
que, quan vaig comengar amb la realitzacié d’aquest treball, creia que se’'m faria un moén i que em
seria molt complicat, perd he de dir que a I'haver-me organitzat de manera correcte, haver-me
realitzat esquemes sobre qué volia tractar en concret, sobre quins temes volia parlar i quins temes
volia que sortissin, aixd m’ha aportat més facilitat en la seva realitzaci6é. D’altra banda, m’ha permés
endinsar-me molt en un ambit que em desperta forca interés, com és el tenir cura del nadé i tot el
gue es troba relacionat amb aquest. He descobert programes que desconeixia, com el NIDCAP o els
CCD que, tot i saber que certes activitats si que es realitzen a les unitats, no coneixia en quina
mesura ni quin nom especific rebia aixd. A més a més, he pogut posar en practica els coneixements
treballats en assignatures anteriors, com bioestadistica i epidemiologia, per aplicar tot 'aspecte de la
recollida, sintesi i analisi de dades. Es cert, perd, que aixd va costar-me una mica ja que no tenia
gaires coneixements i vaig haver de llegir molt, perd una vegada entés, va ser molt més facil aplicar-
ho i plasmar-ho tal i com voldria que es dugués a terme. Considero que he realitzat un bon treball,
tot i que sempre hi ha petits aspectes a millorar.

4.4 Argumentacié sobre els punts forts i febles en relacié al procés d’elaboracié del treball

Com en tots els aspectes de la vida, les persones tenim una série de punts forts i punts febles quan
es tracta de ser, de fer o de dur a terme activitats. Aquests punts defineixen el com fem les nostres
accions.

Aixi doncs, d’una banda, fent referencia als punts forts en relacié al procés d’aprenentatge i de
realitzacio i elaboracié d’aquest treball, son els seglents:

1. En primer lloc, es considera que el punt fort més important ha estat la bona organitzacié i la
total disposicié per a la realitzacioé del treball. L'organitzacié és un aspecte primordial a I'hora
de realitzar activitats. A més a més, tenint en compte la propia manera de ser, autoexigent i
organitzada, aix0 ha permes portar el treball al dia i no haver de cérrer per a entregar-lo.

2. En segon lloc, es troba que la motivacié ha estat un aspecte molt rellevant i important per a la
realitzacié d’aquest. Com s’ha comentat, es troba que la motivacié és un aspecte totalment
necessari a 'hora de realitzar qualsevol treball, perd encara més quan es tracta d’'un d’aquest
caire, el qual s’ha d’investigar i dedicar moltes hores de treball. Al tractar-se d’'un tema que
despertava forca interés i, que a més a més, agrada, es considera que aixo ha estat un
aspecte fonamental per a la realitzacié d’aquest.

Es cert que, quan es treballa amb temes que agraden i pels quals es té interés, la motivacié
es troba augmentada i, aixd, comporta que l'elaboracié del treball sigui més facil i més
comode.
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3.

Per ultim, es considera que el tipus de metodologia triada ha estat totalment un encert, ja no
tant sols pel tipus d’investigacido que es volia dur a terme, les experiéncies, sind perqué es
considera que és el tipus de metodologia que més s’adequa a l'autora. Tot lo relacionat amb
la filosofia és d'interés i es considera que aquesta metodologia té, en part, molta relacié amb
aquesta, ja que tracta de donar significat als fenomens, de crear teories, hipotesis, a partir
d’aquests. Agrada molt tots els aspectes relacionats amb els sentiments, amb les emocions,
les vivéncies i, d’altra banda, agrada molt endinsar-se en els pensaments de les persones,
posar-s’hi a la pell d’elles i sentir, en cert aspecte, el que elles senten.

D’altra banda, fent referéncia als punts febles, es pot dir que han estat els seglients:

1.

En primer lloc, i més important, l'escassa per no dir, nul-la, habilitat per a la investigacié. Mai
s’havia utilitzat tant les bases de dades com fins ara, de mode que no es sabia ni per on
comencar. A més a més, va costar una mica trobar l'informacié adequada, ja que no
s’acabava de donar amb aquella que parlés de nadons bessons separats per motiu d’ingrés a
les unitats. Tot i aixi, penso que si que m’he acabat sortint bé i utilitzar les diverses bases de
dades m’ha proporcionat trobar informacio nacional i internacional.

Podem dir, a més a més, que la part de realitzar el possible cronograma de treball futur és el
que, en part, ha costat més, ja que es considera que un projecte d’'investigacié és llarg i
requereix molt de temps, sobretot en la recerca d’informacio, la recollida i 'analisi de dades,
entre altres. Tot i aix0, al no saber ben bé quant temps es necessita, es troba que un dels
aspectes que, potser, ha costat més de realitzar ha estat el fet d’haver de marcar uns temps
a cada etapa i a cada activitat.

Finalment, considero que al ser una persona massa autoexigent, he volgut en tot moment fer
un treball perfecte, sense errades. D’aquest mode, el fet d’haver de seleccionar la informacio,
transmetre-la, escriure i, en part, haver de reduir informacié, m’ha fet sentir que estava traient
parts essencials i molt important del treball, pel qual em sentia una mica desconforme amb mi
mateixa i amb els resultats que obtindria. Tot i aixi, penso que, finalment, he pogut sintetitzar
tot el que volia i adequar-ho a les caracteristiques del treball, ometent informacié no tant
important com la seleccionada.
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6. INDEX ALFABETIC

Biopsicosocial> concepte i model (Model biopsicosocial), proposat per Engel al 1977, el qual explica
gue en tots els estadis del procés salut-malaltia coexisteixen factors bioldgics, psicoldgics i socials.
La persona esta formada, doncs, per un tot hol-listic, integrada per diferents sistemes i subsistemes
que es troben interelacionats en un procés dinamic i transaccional.

CCD~> “Cuidados Centrados en el Desarrollo”. Tenir cura que té per objectiu afavorir el
desenvolupament neurosensorial i emocional del RN. El nucli d’aquest tenir cura es centra en la
reduccié de l'estrés i el reconeixement de la familia com a referent permanent en la vida del nado,
entenent als progenitors i el nadé com a una unitat.

Co-bedding—> terme utilitzat per a fer referéncia a I'is del mateix niu per dos nadons.

Declaracié de Helsinki> document adoptat al 1964, promulgat per I’Associacié Médica Mundial com
un “cos de principis étics que han de guiar a la comunitat medica i altres persones que es dediquen
a 'experimentacié amb éssers humans”. Es considerat un dels documents més importants en ética
d’'investigacio.

Dra. Als—> doctora i investigadora que va desenvolupar el programa NIDCAP.

Edat gestacional-> edat del fetus o de 'embrié des de I'Giltima menstruacié de la mare.

Estimul contextual> son els estimuls que estan presents en una situacié i que contribueixen a
'efecte que origina un estimul focal, és a dir, aquells factors de I'entorn que es presenten en una
situacio.

Estimul focal-> estimul intern o extern immediat al qual s’enfronta la persona.

Estimul residual> factors de I'entorn que provoquen uns efectes, que encara no s’han acabat de
definir.

Fenomenologia—> forma de filosofia que estudia i analitza els fendmens observables, als quals els hi
dona una explicacio.

Informe Belmont-> document creat pel Departament de Salut, Educacié i Benestar dels EEUU que
recull els principals principis d’ética médica: justicia, beneficéncia i respecte, publicat al 1978.

Metodologia qualitativa-> tipus de métode que busca expressar i plasmar les experiencies viscudes
per les persones davant un fenomen determinat.

Model 2 esquema teoric d’'un sistema o d’'una realitat complexa, que s’elabora per a facilitar la seva
comprensié i I'estudi del seu comportament.

Model d’adaptacié—> proposat per Callista Roy, el qual ens diu que les persones sén éssers
hol-listics d’adaptacio, les quals es troben en constant interacci6 amb l'entorn i intercanvien
informacidé, de mode que es veuen afectades per I'entorn. Per a sobreviure, el sistema d’adaptacio
de la persona ha de respondre d’'una manera correcte i positiva als estimuls.

Mostra—> subconjunt de casos o d’'individus d’'una poblacio estadistica.
Mostreig—> técnica per a la seleccié d’'una mostra a partir d’'una poblacié estadistica.

NIDCAP-> programa desenvolupat per la Dra. Als al 2006, basat en la teoria sinactiva, que avalua
l'estat de maduracio del sistema nervios central del nado.

Paradigma—> model o referent a seguir en la construccié d’'una teoria. Khun ho va definir com el
‘conjunt de creences, valors, principis, lleis, teories i metodologies que serveixen com a referent per
al desenvolupament de la ciéncia”.

Paradigma d’integracié—> proposat per Suzanne Kérouac, influenciat pel positivisme i desenvolupat
durant la segona meitat del s. XX.

Parental Stress Scale—> escala que mesura el nivell d’estrés i d’ansietat paternal.
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Periode sensitiu matern-> vincle que es forma entre la mare i el nado, que té inici durant 'embaras i
que s’intensifica posteriorment al naixement.

Prematur-> naddé nascut abans de les 37 setmanes gestacionals.

Teoria> coneixement especulatiu considerat amb independéncia de tota aplicacié. Série de
conceptes organitzats de forma sistematica i connectada logicament per a explicar la seva relacio.

Unitat neonatal-> dirigida al tenir cura dels nadons fins a les 46 setmanes. Es subdivideix en tres
nivells, sent el tercer nivell la UCI neonatal.
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7. ANNEXES

Annex 1. Quadre resum de parts a nivell nacional

2000
2001
2002
2003
2004
2005
2006
2007
2008
2009
2010
2011
2012
2013
2014

Total parts Gemelar prematurs
419209 2744
417999 2856
446039 3328
463560 3736
478037 3785
486127 4032
511247 4175
484319 4636
475635 4924
459265 5159
447784 4921
435261 4752
412753 4917
401054 4331
392584 4646

Font: INE

31



La divisio de la nova familia: ’experiéncia de pares de bessons que han d’afrontar I'ingrés d’un dels nadons a la unitat neonatal

Annex 2. Quadre resum de parts a nivell nacional segons any, maturitat i multiplicitat

2014
2013
2012
2011
2010
2009
2008
2007
2006
2005
2004
2003
2002
2001
2000

Tots Unic Gemelars Triples Quadruples o0 més

Total A terme Prematurs Total A terme  Prematurs Total Aterme  Prematurs Total Aterme Prematurs Total A terme Prematurs
419209 391217 27992 409597 386360 23237 9493 4847 4646 117 10 107 2 2
417999 390275 27724 409008 385730 23278 8870 4539 4331 119 6 113 2 2
446039 416169 29870 436096 411284 24812 9796 4879 4917 146 6 140 1 1
463560 432562 30998 453763 427676 26087 9629 4877 4752 167 9 158 1 1
478037 445159 32878 468191 440414 27777 9653 4732 4921 193 13 180 .. .
486127 451853 34274 475926 447033 28893 9965 4806 5159 234 14 220 2 2
511247 475121 36126 501334 470342 30992 9696 4772 4924 213 7 206 4 4
484319 448179 36140 474833 443549 31284 9254 4618 4636 231 11 220 1 1
475635 442233 33402 466913 437885 29028 8510 4335 4175 212 13 199 . .
459265 428095 31170 450831 423886 26945 8225 4193 4032 208 16 192 1 1
447784 415866 31918 439806 411922 27884 7712 3927 3785 265 17 248 1 1
435261 404304 30957 427457 400520 26937 7499 3763 3736 300 21 279 5 5
412753 383288 29465 405512 379661 25851 6929 3601 3328 302 26 276 10 10
401054 373721 27333 394507 370302 24205 6234 3378 2856 306 40 266 7 1 6
392584 365511 27073 386336 362252 24084 5975 3231 2744 267 28 239 6 6

Font: INE
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Annex 3. Peticié formal d’accés al centre hospitalari
PETICIO D’ACCES AL CENTRE HOSPITALARI

Titol de l'estudi: La divisi6é de la nova familia: 'experiéncia de pares de bessons que han d’afrontar
lingrés d’un dels nadons a la unitat neonatal.

Jo, Claudia Barcel6 Serra, amb DNI  39434064N, em dirigeixo a voste
per a qué com a director/a responsable de I'institucio
m’autoritzi l'accés a les instal-lacions del centre
hospitalari per a dur a terme el projecte d’'investigacio i per a poder tenir accés a la mostra. D’aquest
mode, seria necessaria la disponibilitat d’'una sala d’actes on poder realitzar la recollida de dades.

El projecte que vull dur a terme té com a objectiu principal identificar i analitzar com els pares de
bessons afronten i viuen I'experiéncia de la separacié d’'un dels nadons quan aquest ha de ser
ingressat a la unitat neonatal, i com aix0 afecta en la seva vida i organitzacioé diaria. L’hipotesis del
projecte és, que en I'experiéncia posterior d’'un part gemelar, en la qual un dels nadons ha de ser
ingressat a la unitat neonatal per prematuritat i baix pes, pot afectar de forma negativa en els
progenitors i en l'organitzacié i forma de vida diaria d’aquests, d’igual mode que pot afectar a
'afrontament negatiu de la situacio.

Pel qué fa a la recollida de dades, és important comentar-li que aquesta la realitzaré mitjancant la
realitzacié d’entrevistes als progenitors de nadons bessons dels quals un dels nadons s’hi trobi
ingressat a la unitat neonatal i als progenitors de nadons bessons dels quals hagin passat per la
situacio d’ingrés d’'un dels nadons a la unitat neonatal al seu naixement, de mode que la realitzacio
d’'aquestes la realitzaré o bé a I'habitacié de la mare o bé a una sala d’actes o similar. Totes les
entrevistes seran gravades amb una videocamera per al posterior analisi de dades i transcripcio
d’entrevistes.

Per a la possible realitzacié del projecte, ha estat necessaria I'aprovacié d’'un Comité d’Etica
d’Investigacio Clinica. Totes les dades seran codificades, de manera que no es coneixeran els noms
reals dels participants, ni es podra aconseguir informacié d’aquests. A les dades només hi tindrem
accés jo com a investigadora principal, un infermer del vostre centre que es presenti com a voluntari
de l'estudi i un altre investigador, per a evitar possibles biaixos en l'informaci6. Es respectara en tot
moment la confidencialitat de dades dels pacients i dels entrevistats.

El temps de duracié del projecte és de 3 anys i 10 mesos, necessitant 'accés al vostre centre tant
sols del mes de mar¢ de 2016 al febrer de 2017, mesos durant els quals realitzaré la seleccié de la
mostra i la recollida de dades.

He llegit el present document i he estat informat/ada del motiu de linvestigacio, els métodes de
recollida de dades, per tant, accedeixo a cedir un espai de les instal-lacions del centre per a la
realitzaci6 de la recollida de dades.

Signatura director/a Signatura investigador/a

Barcelona, de de
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Annex 4. Guia d’entrevista semiestructurada
Edat:

N° de nadons en embaras mdltiple:

Data de naixement dels nadons:

Preguntes que han de sorgir durant I'entrevista:

— Com va ser aquell dia? (progenitors)

— Qué va sentir quan van comunicar-li que un dels nadons hauria d’ingressar a la unitat
neonatal?? (progenitors)

— Qué va sentir durant I'ingrés del nad6? (progenitors)

— Quan es va fer a la idea de la nova situacié? Com va afrontar-la? (progenitors)

— Quines repercussions va tenir 'ingrés d’un dels seus nadons a la unitat neonatal? Va afectar,
aix0, en la organitzacio de la vostre vida diaria? (progenitors)

— Creu que aix0 va poder afectar, en cert mode, a I'adopcié del rol paternofilial? (progenitors)

— Com es va sentir ates a la unitat neonatal? (progenitors)

— Com considera que va afrontar la situacié? Quins metodes va utilitzar per a fer-hi front?
(progenitors)
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Annex 5. Consentiment informat
CONSENTIMENT INFORMAT

Titol de l'estudi: La divisi6é de la nova familia: 'experiéncia de pares de bessons que han d’afrontar
lingrés d’un dels nadons a la unitat neonatal.

Jo, Claudia Barcel6 Serra, amb DNI  39434064N, em dirigeixo a voste
per a informar-lo i demanar-li la seva col-laboraci6 en
el desenvolupament d’un projecte d’investigacio.

El projecte que vull dur a terme té com a objectiu principal identificar i analitzar com els pares de
bessons afronten i viuen I'experiéncia de la separacié d’'un dels nadons quan aquest ha de ser
ingressat a la unitat neonatal, i com aix0 afecta en la seva vida i organitzacio diaria. L’hipotesis del
projecte és, que en I'experiéncia posterior d’'un part gemelar, en la qual un dels nadons ha de ser
ingressat a la unitat neonatal per prematuritat i baix pes, pot afectar de forma negativa en els
progenitors i en l'organitzacié i forma de vida diaria d’aquests, d’'igual mode que pot afectar a
lafrontament negatiu de la situacio.

La finalitat del projecte consisteix en esbrinar quin i com afronten els progenitors aquesta nova
situacioé per, en un futur, poder adequar el tenir cura d’infermeria cap als pares i el nado, tenint en
compte les experiéncies de persones que han passat per aquesta situacié. Es tracta d’'un projecte
que no comporta cap risc. La recollida de dades es dura a terme mitjancant la realitzacio
d’entrevistes, en les quals vosté sera gravat mitjangcant una videocamera per a, posteriorment, poder
transcriure I'entrevista i no perdre rica informacié. Es convenient comentar-li que en cap moment
utilitzaré el seu nom real, sin6 que totes les entrevistes seran codificades, pel qual es respecta
totalment la confidencialitat de dades i la vostre intimitat. Pot abandonar I'estudi quan vosté ho cregui
convenient, d'igual mode que pot negar-se a ell. La participacié en aquest estudi no suposa cap cost
economic i és totalment voluntari participar-hi, respectant els seus drets universals. Quan obtinguem
uns resultats, tindra dret a ser coneixedor d’aquests.

Per a la possible realitzaci6 del projecte, ha estat necessaria 'aprovacié d’un Comité d’Etica
d’Investigacié Clinica. El temps de duracio del projecte és de 3 anys i 10 mesos, sent la recollida de
dades un periode integrat entre el mes de marg 2016 al febrer de 2017, durant el qual durem a terme
lentrevista. Jo mateixa em posaré en contacte amb voste i jo mateixa em desplacaré al lloc més
comode per a voste per a dur-ho a terme. En cas d’estar ingressat a I'hospital, aquesta podra tenir
lloc a la seva habitaci6 o a una sala adaptada cedida pel centre hospitalari en el qual s’hi troba
ingressat.

Jo, , amb DNI , he llegit I'informacié
proporcionada. He tingut loportunitat de preguntar sobre ella i se m’ha contestat satisfactoriament
les preguntes que he realitzat. Consenteixo voluntariament participar en aquesta investigacié com a
participant i entenc que tinc dret a retirar-me d’aquesta en qualsevol moment sense que m’afecti de
cap mode en el meu tenir cura. Tot i aixi, també m’han explicat i he entés que les dades que
proporcionaré son de caracter confidencial. Rebré una copia d’aquest consentiment informat.

Signatura participant Signatura investigador

Barcelona, de de
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Annex 6. Sol-licitud d’acreditacié del Comité Etic d’Investigacié Clinica
SOL:-LICITUD D’ACREDITACIO DEL CEIC

Dades de l'investigador principal:

Nom/cognoms: Claudia Barcel6 Serra DNI: 39434064N
Teléfon: e-mail: claudiabarceloserra@gmail.com
Direccio:

Personal adscrit al projecte:

Nom/cognom: DNI:
Nom/cognom: DNI:
Nom/cognom: DNI:

Titol del projecte : La divisié de la nova familia: I'experiéncia de pares de bessons que han d’afrontar

I'ingrés d’un dels nadons a la unitat neonatal

INFORMACIO SOBRE EL PROTOCOL EXPERIMENTAL

A.1 Disseny:

Tipus de disseny: estudi qualitatiu fenomenologic

Fonts d’informacié: bases de dades (PUBMED, Scopus, Dialnet, Web of Science)

Centre on es realitzara I’estudi: Hospital Universitari Vall d’Hebron, Centre Médic Teknon.

L’estudi requereix algun tipus d’intervencio? NO Sl

L’estudi requereix algun tipus de contacte amb els pacients (entrevista, NO sj
exploracid, analitiques, altres...)?

L’estudi requereix accés a la historia clinica del pacient? NO Si
L’estudi requereix la utilitzacio de mostres biologiques? NO Si
Es sol-licita consentiment informat del pacient? NO Si

Resum del projecte:

L’'ingrés d’un nadd a la unitat neonatal proporciona un gran impacte als progenitors. El rol pot
arribar-se a alterar i en 'experiéncia posterior a un part gemelar, I'organitzacié de la vida diaria es

pot veure afectada amb l'ingrés d’'un dels nadons a la unitat.
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La preséncia del germa bessO aporta efectes beneficiosos en el desenvolupament del nadd
ingressat i facilita 'adaptacio dels pares a la situacio.

Hipotesis i objectius:
Hipotesis:

= |’experiéncia posterior d’'un part gemelar, en la qual un dels nadons ha de ser ingressat a
la unitat neonatal per prematuritat i baix pes, pot afectar de forma negativa en els
progenitors i en 'organitzacié i forma de vida diaria d’aquests, d’igual mode que pot afectar
a 'afrontament negatiu de la situacié.

Objectiu general:

» |dentificar i analitzar com els pares de bessons afronten i viuen I'experiéncia de la
separacio d’'un dels nadons quan aquest ha de ser ingressat a la unitat neonatal i com aixo
afecta en la seva vida i organitzacio diaria.

Objectius especifics:

» Identificar quines sbn les sensacions i sentiments que experimenten els pares durant el
procés hospitalari d’'un dels nadons.

» Avaluar 'impacte de la situacié en I'organitzacio de la vida diaria dels pares.

» I|dentificar els recursos utilitzats pels pares de bessons per a fer front a la situacio i com és
el procés d’adaptacio d’aquests.

= Analitzar com infermeria pot influenciar en I'experiéncia de la situacié i com es percep per
part dels usuaris la funcié d’infermeria dins d’aquestes unitats.

- Metodologia:

Estudi qualitatiu de tipus fenomenoldgic. El mostreig es no probabilistic i la seleccié de la mostra
es realitza mitjangant una tipologia per criteris i per bola de neu. La mida d’aquesta es determina
quan s’arriba a la saturacié de dades, de mode que no es pot determinar de manera inicial, siné
que va variant al llarg del projecte. La recollida de dades es realitza mitjangant I'entrevista clinica,
lobservacié directa i els grups focals. Totes les entrevistes seran enregisrades mitjangant una
camera de video/audio per al posterior analisis de dades. Aquestes seran transcrites, codificades i
categoritzades per a poder-les analitzar. S'utilitza la triangulacié d’investigadors a I'hora
d’analitzar-les per a evitar biaixos. S'utilitzara el programa informatic “Atlas-ti”.

- Beneficis i resultats esperats:

Es pretén coneixer les experiéncies dels progenitors de nadons bessons que hagin passat per la
situacié d’ingrés d’'un dels nadons a la unitat neonatal per a comprendre i analitzar com viuen i
afronten la situacio i, d’aquest mode, poder adequar l'activitat assistencial a les unitats neonatals i
incloure, cada vegada més, als progenitors en el tenir cura del nadé.

- Possibles efectes indesitjables:
Recordar I'experiéncia (positiva o negativa, segons el cas).

-Existéncia d’algun tipus de contraprestacio per als participants? No.
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- Adjuntar full de consentiment informat. Garanties de confidencialitat.

A.2.- Questions relacionades amb la implicacié ética del treball:

L’estudi forma part d’algun projecte d’investigacio? NO Sl
Té informe? NO Si
En el cas de recollir dades o fer alguna intervencié en un centre, té l'aprovacio <
; NO Sl
dels responsables d’aquest?
Es manté I'anonimat dels participants? NO Si
Implica algun risc fisic o psicologic per als participants? NO Si
S’ofereix algun tipus de gratificacio per participar en l'estudi? - Si

Barcelona, de del

Signatura de l'investigador:
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Annex 7. Autoavaluacié TFG |

Nom i cognoms: Claudia Barcelé Serra
DNI:39434064N

Nota numeérica (0-10): 8,5

Exposa de forma argumentada i prioritzada 3 punts forts de I’aprenentatge assolit amb la
realitzaci6 del TFG I:

1. Considero que el punt més important i el punt fort més a remarcar ha estat
Forganitzacié del meu temps. Vaig decidir que volia tenir tota la informacié buscada i
seleccionada als nadals, de mode que quan comences amb l'assignatura, em fos més
facil de realitzar. A més a més, vaig voler tenir tot el treball realitzat abans de
comencar les practiques ja que sabia que, quan aquestes comencessin, el meu temps
per a fer el TFG es veuria molt reduit, de mode que vaig considerar que si ho feia tot
abans, guanyaria molt més. D’aquest mode, doncs, la part més dificil ja estava feta i
només caldria anar arreglant petits aspectes i corregint alld que la tutora em marqués.

2. Gracies a la realitzacid6 d’aquesta part del meu projecte, he pogut observar molts
aspectes que desconeixia sobre les unitats neonatals al nostre pais, aixi com les
activitats que es duen a terme en aquestes i I'evoluci6 amb el temps que han anat
adoptant, com I'obertura de les unitats les 24h del dia als pares, tot i que continuen
havent moltes les quals tenen un horari establert.

3. He conegut el tenir cura centrat en el desenvolupament i el NIDCAP, aspectes que,
fins a la realitzacié d’aquest treball, desconeixia totalment. He pogut observar que es
tracta de dos aspectes molt important que s’haurien de dur a terme en totes les unitats
neonatals, ja que els estudis diuen que sén molt beneficiosos per al desenvolupament,
levolucid del nado i la inclusié dels progenitors en el tenir cura.

Exposa de forma argumentada i prioritzada 3 punts febles de I’aprenentatge assolit amb la
realitzacio del TFG I:

1. Considero que un dels aspectes que més m’ha costat realitzar ha estat la recerca
bibliografica, ja que tot i que no em va costar trobar informacié sobre nadons i unitats
neonatals, si que va costar-me una mica de trobar informacié sobre nadons bessons
en unitats neonatals. Per0, tot i aix0, considero que és en cert mode normal ja que
per aix0 vaig voler investigar sobre aquest tema, perqué no estava gaire estudiat.

2. D’altra banda, m’ha costat una mica l'aspecte del limit de paraules i prioritzar
linformacié que havia trobat. Aixi doncs, considero que he hagut de reduir i treure
molta informacié que considero que era important ja que em passava del limit de
paraules establert. Trobo que esta bé que s’estableixi uns minims per a qué tots els
treballs es presentin del mateix mode, perd d’altra banda considero que aixo,
personalment, m’ha limitat forca a I'hora de seleccionar o no l'informacié que volia
que quedés remarcada en aquest. Aixi mateix, m’ha donat la sensacié que a I'hora de
reduir paraules i informacio, estava eliminant parts importants del meu treball, el qual
m’aportava una sensacié una mica de descontent amb el resultat i d'inseguretat.

3. Per Ultim, va costar-me una mica més, potser, realitzar la part dels objectius, ja que
no acabava de centrar-me en el que realment volia i no sabia com expressar-ho del
tot. Trobo que al final si que he sabut centrar-me i enumerar alld que volia investigar
adequat amb el marc teoric i amb el plantejament del treball, pero si que és cert que
potser ha estat una de les parts que més m’ha costat de definir.
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Exposa de forma argumentada propostes de millora per desenvolupar al TFG Il (minim 3)

1. Aprendre a prioritzar i seleccionar la informacié que sigui més rellevant per a no obviar
res important i, a la vegada, adaptar-me al limit de paraules directament per no haver
d’esborrar informacié que considero important i haver-ho d’adequar tot al final a les
pautes establertes per la universitat.

2. Millorar aquelles propostes que la tutora expressi en la correccié del TFG1 i poder-les
aplicar de manera correcte en la realitzacio del TFG2.

3. Realitzar-me esquemes del que vull tractar en cada apartat per, aixi, tenir una millor
distribucié del temps i tenir les idees clares de qué és el vull parlar en cada apartat, de
mode que aprofiti més el temps i tingui les idees més clares i centrades.

Signatura estudiant Signatura DTFG

Barcelona, 31 de Mar¢ de 2016
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