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1. RESUM

1.1. EN CATALA

Les lesions per cremades comporten consequencies a nivell fisic, psicologic i
social. Les intervencions psicosocials per aguests pacients estan valorades de
forma positiva perd manquen estudis fets a I'Estat Espanyol. Les intervencions
de pacient expert estan donant resultats positius en moltes patologies croniques

perd no n'existeix cap per aquest tipus de lesions croniques.

L'objectiu d’aquest estudi és comprendre la utilitat d'una intervencié de pacient
expert a pacients dentre 18 i 30 anys que han patit lesions per cremades

recentment.

Es realitzaran 9 sessions de pacient expert des de la perspectiva bio-psicosocial.
El grup focal sera un grup de 8-10 pacients de 18 a 30 anys amb un minim del
15% de superficie corporal cremada de grau 2n profund o 3r, residents a
Barcelona o rodalies. Les dades s’analitzaran per métode mixt amb enfocament
dominant qualitatiu. La recollida de dades s’obtindra d’entrevistes, testos i
anotacions realitzades previa a la primera sessio, al finalitzar les 9 sessions i als
6 mesos de la Ultima sessid. Les limitacions de I'estudi son: el risc de pérdua
dels membres del grup focal a causa del retorn a la vida laboral i I'heterogeneitat
del grup en la fase d’acceptacio, principis i valors personals que podrien desviar

els resultats.

Paraules clau: Cremat; Psicosocial; Pacient Expert

1.2. EN ANGLES

Burn injuries involve consequences in all physical, psychological and social
levels. Psychosocial interventions for these patients are positively evaluated but
there is a lack of studies made in Spain. The Expert Patient interventions are
giving positive results in many chronic diseases, but none exists for this type of

chronic injuries.
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The aim of this study is to understand the utility of an Expert Patient (EP)
intervention to patients aged 18 to 30 who have recently suffered from burn
injuries.

9 sessions of EP from the bio-psychosocial perspective will be done. The focus
group will be 8-10 patients aged 18 to 30 years old with a minimum of 15% of
body surface area burned with 2nd or 3rd grade depth, living in or around
Barcelona. The data will be analyzed by a mixed method in an embedded deign.
The data collection will be obtained from interviews, pots and notes made prior to
the first session, at the end of the ninth session and 6 months after the last
session. The limitations of the study include: the risk of losing focus group
members due to their return to job and the group heterogeneity in the acceptance

phase, personal principles and values that could divert the results.

Key words: Burn; Psychosocial; EPP (Expert Patient)
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2. ANTECEDENTS | ESTAT ACTUAL DEL TEMA

2.1. EPIDEMIOLOGIA DE LES CREMADES:

Les lesions per cremades sén frequents entre la poblacié. Sortosament la gran
majoria no requereixen hospitalitzacié. Per tal de contextualitzar el tema, es

mostren algunes dades epidemiologiques rellevants.

A Catalunya el Butlleti Epidemiologic de Catalunya (2011) apunta que les
hospitalitzacions urgents a 2010 per cremades a causa homés del foc va ser de
179 persones, que suposa 2 persones per cada 100.000 habitants. Per sexe es

divideixen en un 66% d’homes i en un 34% de les dones.

Afectats per cremades segons sexe

70% -
66%
60% -

Homes Dones

Figura 1 Percentatge d’afectats per cremades segons sexe.

Font: Butlleti Epidemiologic de Catalunya (2011)

Segons dades de l'Institut Nacional d’Estadistica (2011) d’'ara endavant INE, al
conjunt espanyol s’estima que durant el 2011 van haver-hi 39.421
hospitalitzades per cremades (incloent tots els agents causals: escaldadura, foc,

etc.), el que suposa 84 persones per 100.000 habitants.
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Un estudi del Ministeri de Sanitat, Serveis Socials i Igualtat del Govern
d’Espanya (2007) apunta que el nombre d’ingressats a la Unitat de Grans
Cremats de la Vall d’'Hebron a 2005 va ser de 389 persones (de les quals 155
eren nens). A la taula 1 es mostren les dades completes. Veient I'evolucié des de
2001 fins a 2005 s’aprecia que la xifra no té un patré definit al llarg dels anys i
que de mitjana ronda les 437 persones anualment ingressades en aquest

Hospital.

Taula 1 DADES D'INGRESSOS HOSPITALARIS EN UNITATS DE GRANS CREMATS A
ESPANYA. Font: Ministeri de Sanitat, Serveis Socials i Igualtat del Govern d’Espanya (2007)

2002 2003 2004 2005
454 487 437 389

Adults 293 317 345 305 234

Hospital 2001

Vall
d’Hebron

Total 418

Nens 125 137 142 132 155

Als Estats Units d’America, I’American Burn Association (2012) estima que a
2012 hi van haver 450.000 persones amb cremades que van requerir tractament
meédic i que un 96'1% dels afectats sobreviu. Dins de les causes de les lesions,
el 44% son degut a flama, 33% a escaldadura, 9% contacte, 4% eléctric, 3%
guimic, 7% d’altres causes. La majoria dels accidents s6n a casa i representen el
69% del casos, un 9% esdevé a la feina, un 7% al carrer, un 7% en zones

recreatives i esportives i un 10% en altres zones.
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Contacte Substancies
eléctric quimiques  Afres
4% 3% causes

7%

Friccido per
contacta
9% Contacte
amb flama
44%
Escaldades
33%
Figura 2 Causes de lesions per cremades als Estats Units d’America.
Font: American Burn Association (2012)
Zones
recreativesi
ESPO('JT'VES Altres zones
Espai public 7% 3%
7%
Laborals Doméstics
9% 69%

Figura 3. Localitzacio6 dels accidents als Estats Units d’América.Font:

American Burn Association (2012)
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2.2.  TASQUES D'INFERMERIA A ATENCIO PRIMARIA EN ELS PACIENTS
AMB CREMADES DONATS D’ALTA DE L’HOSPITALITZACIO

El pacient cremat és un pacient complex ja que requereix de dos grans aspectes
a tenir en compte, la recuperacio fisica paral-lela a la recuperacié psicologica.
Aixi que el treball per la part psicologica roman molt de temps després de que la
part fisica s’hagi curat. Smith, Smith i Rainey (2006) diuen que les infermeres
s’han d’aventurar amb recursos que pot ser que no tinguin a la seva disposicio

per tal d’aplicar les intervencions terapéutiques.

La Guia d’Actuacio davant del pacient cremat de I'Hospital R.U. Carlos Haya de
Malaga proposa diagnostics infermers, problemes de col-laboracié i problemes
d’infermeria tant per la part de les cures fisiques (pell, dolor, etc.) com de la part
emocional. Dins de l'atencié primaria, que és I'ambit on se centra el treball,
veiem que I'Hospital R.U. Carlos Haya de Malaga proposa els diagnostics
infermers, problemes de col-laboracié i problemes d’autonomia segients (Pérez
et al, 2006):

Taula 2 DIAGNOSTICS EN FASE D'ATENCIO PRIMARIA PER A PACIENTS AMB CREMADES.
Font: Pérez, 2006

DIAGNOSTICS PROBLEMES DE PROBLEMES
INFERMERS COL-LABORACIO D'AUTONOMIA
1. Trastorn de la imatge 1. Dolor 1. Higiene
corporal

2. Risc d'infecci6 lesions 2. Alimentacio

2. Afrontament inefectiu ~ termiques o
3. Mobilitzacio

3. Acompliment inefica¢ 3. Cremades

4. Eliminacio
del paper

Per tant, 'educaci6 sanitaria cap a aquests pacients haura d’anar enfocada a la

part emocional, fisica i funcional.
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2.3.  TASQUES PER DISMINUIR PROBLEMES
EMOCIONALS/PSICOLOGICS

Sobre la part emocional/psicologica existeix molta bibliografica enfocada als
professionals psicolegs i psiquiatres. ElI motiu és que gracies al progrés en el
camp del tractament medic per a salvar la vida de les persones amb lesions per
cremades, la taxa de supervivéncia s’ha incrementat considerablement. Aquest
fet porta a un augment potencial de morbiditat psicologica i fisica per part del

supervivents degut a les cicatrius desfigurants.

2.3.1. Epidemiologia de pacients afectats psicologi cament

Smith et al (2006) estima que la meitat dels pacients acaben amb discapacitats
permanents dels quals una gran part tindran discapacitats psicologiques (por,
ansietat, estrés i regressid). També apunten que els simptomes psicologics
poden anar de lleus com por tristesa, inquietud, preocupacié i manca de
confianga en un mateix fins a greus com la depressid, ansietat, deliri i estrés

posttraumatic.

Segons un estudi fet a Holanda i publicat I'any 2003, la depressi6 i el trastorn
d’estrés posttraumatic (en endavant PTSD, per les seves sigles en angles) tenen
una prevalenca del 13-23% i 13-45% respectivament (Van Loey, Van Son,
2003). Smith et al (2006) parlen també de dol, negaci6 i pérdua d’autoestima.
Segons un estudi realitzat a 2012 al Canada amb una mostra de 132 persones,
el 75% dels pacients van ser diagnosticats de PTSD (Gardner, Knittel-
Keren, Gomez, 2012). Van Loey et al (2003) van més enlla i diuen que les

consequencies de patir PTSD es poden classificar en:
— Neuropsicologiques: normalment associats a cremades electriques

— Problemes socials: Inclouen dificultats en la vida sexual i les interaccions

socials
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— Qualitat de vida: Percebuda com a menor comparada amb la poblacio

general.

Diuen també que el perfil de pacient de risc és aquell que té factors de risc de
base com un desordre psiquiatric previ a l'accident, caracteristiques de
personalitat, factors peri-traumatics i factors després de la cremada. Pel que fa a
la desfiguraci6 sembla que té un paper menor, encara que altres factors
personals com ser propens a la vergonya, els problemes d'imatge corporal, i la

manca d'autoestima, poden ser d'importancia.

Ja s’ha comentat anteriorment (figura 1) que les lesions per cremades sén més
prevalents entre homes que entre dones, pero en canvi és més comu que les
complicacions psicosocials es donin en dones més que en homes. Aixi, Van
Loey (2003) afirma que els factors de risc relacionats amb patir depressid en
pacients que han patit cremades sén: ser de sexe femeni i les desfiguracions
facials. Per altra banda, els factors de risc relacionats amb patir PTSD sén haver
patit depressid abans de l'accident, tipus i severitat de simptomes basals,

ansietat relacionada amb el dolor i visibilitat de la cremada.

2.3.2. Intervencions psicologigues existents

Arribats a aquest punt podem es pot veure com hi ha una alta prevalenca
d’afectacions psicologiques en pacients que han patit cremades, que afecten
més a les dones que als homes i que existeixen variables de base que afecten a
la probabilitat de patir-les. Sembla evident doncs, que hi hauria dhaver
intervencions terapeutiques per tal de prevenir aquests problemes, i

efectivament, n’hi ha.

L'estudi de Van Loey (2003) explica que els problemes mentals son més
problematics que els fisics i que hi ha pocs estudis sobre el tractament
psicologic. Diu que la literatura general dona com a positives les intervencions
cognitives (comportament) i farmacologiques per tractar la depressié. En quan a
la PTSD la terapia d'exposicid i reprocessament del moviment ocular i la

dessensibilitzacio tenen éxit, mentre que la tecnica del “debriefing” no ho mostrat
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efectes positius. Una revisié bibliografica realitzada per Rose, Bisson i Wessely
(2004) parla sobre I'efectivitat de la tecnica de debriefing arribant a la conclusio
gue “Una sessi6 de "debriefing" individual no va reduir I'angoixa psicologica ni va

prevenir 'inici del trastorn d’estrés posttraumatic (TEPT)”.

Van Loey (2003) també conclou que el tractament dels problemes en l'area
social inclou la terapia cognitiu-conductual, entrenament en habilitats socials, i
les intervencions de la comunitat. La promocid de la salut sexual i
assessorament pot reduir els problemes en la vida sexual. Els problemes
psicologics i la psicopatologia s'identifiquen poc en pacients amb cremades. Els
simptomes dels trastorns de l'estat d'anim i I'ansietat han de ser objecte d’estudi

en la fase post-cremada i cal que siguin tractats, si cal.

Aixi, existeixen ja intervencions per part dels professionals psicolegs i psiquiatres
tot i que la informacié que s’ha trobat és relativament antiga, de fa una decada.
Es pot concloure que l'abordatge psicologic no és exclusiu de psicolegs i
psiquiatres ja que els autors dels estudis també donen émfasi en la part més
social i fan referéncia a la part de salut comunitaria. L'abordatge del pacient és

multidisciplinar i aqui és on les infermeres podem actuar.

2.4.  TASQUES ENFOCADES A L’AMBIT FisSIC

2.4.1. Epidemiologia de pacients afectats per probl emes fisics

Dins del rol de col-laboracio en infermeria hi ha el problema de “dolor”. El rol s’ha
d’abordar juntament amb altres professionals. Dins del dolor podriem incloure la
pruija. Existeix molta bibliografia referida al dolor agut associat a les cremades i
el provocat durant les cures perd n’hi ha poques referents al dolor cronic
relacionat amb lesions per cremades. A Lituania a I'any 2011 s’estimava que la
meitat de les persones que han patit cremades pateixen dolor cronic en la zona
lesionada i/o0 en la zona donant d’empelt de pell (Juozapaviciene, Rimdeika,
Macas, Vaitkaitiene, 2011). Pel que fa a la pruija, pocs estudis en fan referéncia.

Un exemple és la revisio bibliografica de Brooks, Malic, i Judkins (2008) que
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pretén saber quin és el tractament més efectiu per a reduir aquesta sensacio. Els
autors conclouen que sOn ben coneguts els problemes de pruija entre els
pacients perd afirmen que no hi ha actualment cap tractament estandard que

sigui perfectament efectiu.

2.4.2. Intervencions fisigues existents

Les intervencions per a reduir els problemes fisics de pruija, segons Brooks et al
(2008) inclouen farmacs, terapies psicologiques, terapies alternatives
(massatges, hipnosis, bandes de silicona, etc.), medicaments relacionats amb la
dermatologia que arriben fins i tot a proporcionar EMLA que és un anestesic

local.

2.5. TASQUES ENFOCADES A L’AMBIT FUNCIONAL

2.5.1. Epidemiologia de pacients afectats per probl emes funcionals

En I'ambit funcional el més important és la rehabilitaci6. La Guia d'Actuacio
davant del pacient cremat de I'Hospital R.U. Carlos Haya de Malaga (Pérez,
2006) recomana que en l'alta es realitzi la rehabilitacié preco¢ per a evitar
retraccions i l'inici de la pressoterapia immediatament després de I'epitelitzacio.
Procter (2010), supervisora de terapeutes ocupacionals de la seccié de cremats
de I'Hospital Alder Hey Children’s Hospital emfatitza la necessitat de la
rehabilitacié com a part essencial i integrada del tractament de les cremades. Diu
gue el procés ha de comencar el dia 1 de I'hospitalitzacid i que continua després
de mesos i a vegades anys després de I'esdeveniment inicial. Parla també de les
posicions per evitar contractures i mostra imatges i métodes per tal d’evitar-ho.

Es evident que la rehabilitacio és important per a qualsevol lesio per cremades.
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2.5.2. Intervencions existents en I'ambit funcional

Una revisio bibliografica de De Silva et al (2009) avaluava l'efectivitat de les
intervencions psicosocials en la prevencié de la discapacitat fisica, mental i
social després de traumatismes fisics. La revisi no podia aportar proves
convincents de I'efectivitat de les intervencions psicosocials per a la prevencié de
la discapacitat després de traumatismes fisics. Cal dir que els articles revisats
per De Silva et al (2009) incloien diferents tipus de terapies i per tant diferent

poblacié dificilment comparable.

2.6. INTERVENCIONS GRUPALS

Smith et al (2006) afirmen que les intervencions terapéutiques psicologiques han
de permetre que tant el pacient com la familia puguin airejar sentiments, centrar-
se en les fortaleses i trobar un sentit positiu a la recuperacié. El suport emocional
és l'estrategia més beneficiosa en contra els simptomes psicologics. Els grups
de suport i consells tenen lloc durant el periode de recuperacié. Al capdavall,
I'objectiu final és maximitzar I'habilitat de pacients a I'hora de retornar a la vida

de manera que la vida estigui el menys alterada possible arrel de I'accident.

A Alemanya Seehausen i Renneberg (2012) van fer el seu primer tractament
grupal a Alemanya amb la finalitat d’ajudar a les victimes a cooperar amb les
consequencies a llarg termini i per a donar suport en el retorn a les seves vides
normals. L'estudi va constar de 86 participants i van avaluar cada sessi6 per
individual concloent que un 89,3% dels participants estava satisfet amb el
programa avaluant-lo com a bo o molt bo, i el 80'4% el van considerar que havia
estat Util o molt dtil. Els pacients van donar importancia al fet de poder tenir
intercanvi amb altres persones afectades. La seva conclusié és que el nou
programa de tractament en grup per a victimes amb cremades havia estat molt

ben rebut i ben valorat per fer front a les conseqiiéncies de I'accident.

Un altre experiéncia grupal avaluada positivament és la que Badger i Royse

(2010) van dur a terme lI'any 2010 i on avaluaven la percepcié de 30 pacients
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que havien participat en programes de recolzament entre parells “peer support”
als Estats Units. Les conclusions diuen que el grup els aportava sentit de
pertinenca i afiliacié el qual els havia generat esperanca i confianga, ja que
aquest programa es basa en l'ajuda mutua entre els participants. Finalment
l'estudi conclou que aquesta intervencié pot ser un bon complement al

tractament medic.

Pel que fa a I'opinié dels pacients, a Suécia, Dahl, Wikman i Wengtréom (2012)
van fer un estudi qualitatiu amb 12 pacients on s’exploraven les experiencies
adaptatives cap a la nova vida després de la cremada per tal d’entendre els
temes més importants pels pacients durant i després del procés de l'accident.
Aquests pacients necessitaven informacié adequada de forma repetida sobre el
pla de cures, sobre els canvis psicologics i més suport per a manejar el trauma
associat a I'accident. També volien sentir-se més implicats en les seves cures.
Els autors creuen que caldria realitzar un programa de suport i treball preparatori
per ajudar al pacient a cooperar amb les noves sensacions del cos i la nova
imatge corporal i que aix0 s’hauria de dur a terme dins de I'hospital. A part
comenten que s’ha de prioritzar un grup multidisciplinar pel tractament del dolor,
a part de que el grup de seguiment també hauria d’incloure pacients amb

cremades menors.

Finalment Wiechman (2011) conclou que els pacients amb cremades no nomeés
necessiten ajuda hospitalaria sin6 cures d’experts treballadors social, terapeutes
ocupacionals, psicolegs, professionals que liderin grups de suport. A més,
reclama més recerca enfocada al tractament no farmacologic pel dolor i

prevencio de dolor a llarg termini.

A partir d’aquesta cerca bibliografica es pot veure com la infermera pot aportar
de forma conjunta a aquests pacients alguna intervencié que inclogui el conjunt
bio-psicosocial. De forma psicologica s’ha vist que hi ha una important xifra de
persones afectades o potencialment afectades per depressié i PTSD, que es
tracten psiquiatricament. Desconeixem, pero, les necessitats emocionals de la
resta de persones amb lesions per cremades que no han estat diagnosticades ni
de PTSD ni de depressié. En la banda biologica i funcional, sabem que tot

pacient amb lesions per cremades assisteix a rehabilitacié, en aquest sentit
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s’hauria de poder avaluar com viuen aquesta experiéncia els pacients. Finalment
de la part fisica existeixen coneixements sobre el dolor i la pruija perd no esta
clara quina és la intervencié més eficac i com afecta aix0 a les seves cures i ala
seva salut mental. No es pot oblidar que les lesions per cremades tenen una
curacio a llarg termini i sequeles croniques (sempre depenent de la zona i

profunditat de la lesid).

Finalment, a partir de la cerca bibliografica se sap que les intervencions
psicosocials, que poden ser dutes a terme per la infermera comunitaria, son
eficaces en paisos europeus, perdo no s’ha trobat cap estudi d'intervencions
similars realitzades a I'Estat Espanyol o en paisos mediterranis. Es desconeix,
doncs, quina reaccid provocaria en aquests pacients la possibilitat d’assistir en
un grup psicosocial on es pogués abordar aquesta trilogia de conceptes (bio-
psicosocial) en les fases inicials de les seves lesions, qué aportaria a la seva

qualitat de vida, a l'autoimatge, etc..

2.7. INTERVENCIO PSICOSOCIAL DEL PACIENT EXPERT

Donat que les valoracions sobre les intervencions psicosocials com les
realitzades a Alemanya (Seehausen et al, 2012) o als Estats Units (Badger et al,
2010) so6n positives, el present estudi es fara en base a una intervencio grupal

per tal de poder treballar amb aquests pacients.

Un tipus d'intervencié grupal que comenca a arrelar-se a Catalunya i que el Pla
de Salut 2011-2015 pretén estendre és el programa de pacient expert. Tal i com
s'explica a la web de la Generalitat de Catalunya (Gonzélez, s.d.), el programa
de pacient expert consisteix en un grup on el conductor principal és un pacient
expert, d'ara endavant PE, que fa anys que pateix la malaltia cronica. Aquest PE
se selecciona entre el grup de pacients que pateixen la malaltia cronica objecte
del Programa i que compleix criteris de voluntarietat, capacitat d'autocura i
absencia de discapacitats psiquiques. Per tal d’escollir-lo es valoren capacitats
com empatia, interés per ajudar, motivacio i habilitats de comunicacid, després

d’'una entrevista personal. L'equip que participa en el desenvolupament del
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Programa és multidisciplinari. Hi formen part infermeres, metges i treballadores
socials, tots ells actuen com observadors del grup al mateix temps que realitzen
la formacio i el posterior assessorament del PE. Aquest Programa se situa en el
marc de la progressiva transicid d’'una educacié sanitaria unidireccional, molt
biologista i depenent del professional sanitari cap a una altra on es contempla,

també, el discurs més social i vivencial.

La caracteristica més important del programa és el fet de que el conductor de les
sessions és una persona que també pateix la malaltia (en aquest cas les
lesions). Aquesta caracteristica €s molt positiva ja que apropa al sentiment de
pertinenca a grup que ja apuntava Badger et al (2010) en el seu estudi de “peer-

support”.

A Anglaterra també s’estan creant grups de PE i ja han sortit els primers estudis
gque avalen bons resultats entre els pacients amb patologia cronica. Segons el
Department of Health (2001) de la Gran Bretanya, I'evidéncia cientifica diu que
per a altres malalties croniques I'efectivitat recau en la millora de funcions socials
i decrement en el dolor. Richardson et al (2009) afirmen que les intervencions de

pacient expert son cost efectives.

El programa del pacient expert adaptat als pacients amb cremades s’ajusta
perfectament a les caracteristiques que defineixen aquest tipus de programes. A
Anglaterra, Reeves et al (2008) defineixen el programa de pacient expert com un
curs d’'autogestio de la malaltia cronica amb I'objectiu de millorar el suport i les
habilitats en l'autocura. El curs esta dissenyat per tothom amb una condicio
autodefinida a llarg termini i atreu a un grup heterogeni de pacients. Els autors
també comenten que l'eficacia esta demostrada en base a un assaig controlat
aleatori que va demostrar efectivitat en la millora de la percepcié subjectiva de
salut. L'estudi es va fer amb una mostra de 629 pacients. Els resultats demostren
gue les variables que interaccionen significativament son: I'edat, la salut general,
els valors de referéncia per a l'autoeficacia, els nivells d'energia i la qualitat
relacionada amb la salut de la vida. Els participants amb més baixa autoeficacia i
més baixa qualitat de vida relacionada amb la salut, es va demostrar que van

tenir resultats de salut més positius (Reeves et al, 2008).
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Ja s’ha comentat abans que els estudis relacionen els pacients amb cremades
amb falta de confiancga, entre d’altres problemes. Segons Reeves et al (2008) el
Programa de Pacients Experts pot tenir un efecte protector sobre la salut
relacionats amb la qualitat de vida dels pacients amb problemes de salut i falta

de confianca.

Grau en infermeria 17 Gemma Bou Corominas



UVI Universitat de Vic Estudi sobre la utilitat d’'una intervencié de pacien  t

Escola Universitaria ; f
de Ciéncies de la Salut expert en pacients amb lesions per cremades

3. HIPOTESIS | OBJECTIUS

3.1. OBJECTIUS GENERALS

1. Avaluar la satisfaccié del pacients inclosos en un programa de pacient expert
adrecat a persones gque han patit cremades amb sequeles desfigurants tractades

a I'Hospital de la Vall d’Hebron de Barcelona.

3.2. OBJECTIUS ESPECIFICS

1. Valorar en quina mesura el programa proporciona suport psicologic als
pacients i dona eines per a I'afrontament de sentiments com la depressio, la por

a ensenyar les parts del cos lesionades, el maneig del dolor, etc.

2. Valorar els coneixements que tenen els pacients per la cura de les lesions, per

alleugerir el dolor i la pruija i proporcionar-ne de nous.

3. Determinar el grau en qué el programa augmenta la confianga i la seguretat
d’'aquests pacients en un entorn social i com afecta a la qualitat de vida

percebuda.

4. Coneixer I'opinié dels usuaris sobre el programa creat a partir de les seves

valoracions.
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4. METODOLOGIA

4.1. AMBIT D’ESTUDI

L'ambit d’estudi se situa a Barcelona. El programa es dura a terme a un Centre
d’Atencié Primaria proper a I'Hospital de la Vall d’Hebron, que és I'hospital on els
pacients s’hauran recuperat. S’escull de realitzar-lo a una sala del CAP Sant
Rafael, situat al Passeig de la Vall d’'Hebron niamero 107-117 pel tema de la
proximitat amb I'hospital de referencia. Donat que els pacients poden ser de
procedencies geografiques diferents dins de Catalunya, el programa s’ubica a la

mateixa ciutat i el més proper a la zona que ells ja coneixen.

4.2. DISSENY

4.2.1. Disseny mixt

El metode escollit per a I'analisi de resultats és el metode mixt. Es defineix com
un procés que recol-lecta, analitza i vincula dades quantitatives i qualitatives en
un mateix estudi o una serie d’investigacions per respondre a un plantejament
del problema (Herndndez, Fernandez, Baptista, 2006). Aquest métode permet
aprofitar les fortaleses dels métodes qualitatius i quantitatius i combinar-los per

tal d’obtenir unes dades més enriquides i completes.

El métode mixt és el que millor s’ajusta per analitzar les dades del present estudi

ja que segons Hernandez et al (2006) aquests son alguns dels seus avantatges:
* S’aconsegueix una perspectiva mes precisa del fenom  en

Ja que la percepcié és més integral, completa i holistica. En aquest estudi el
que es treballa és I'enfocament holistic (bio-psicosocial) i per tant, una
combinacié entre un metode qualitatiu i un de quantitatiu aporta als resultats

la visi6 més completa de la persona.
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La multiplicitat d’'observacions produeix dades més riques i variades

El motiu és que es consideren diverses fonts i tipus de dades, contextos o
ambients i analisis. En aquest estudi s’obtindran dos tipus de dades diferents
d’'una mateixa font que seran els pacients. Les dades quantitatives recollides
a partir de dos testos i les dades qualitatives recollides a través d’entrevistes i
de notes de camp que l'observadora fara durant la realitzacié de les

sessions.

El mon i els fendmens sén tan complexes que requeri m d’'un métode
per investigar relacions dinamiques i summament int errelacionades,

I'enfocament mixt és el la millor eina per a aconse  guir-ho.

Els participants del present estudi també s6n complexes. Les seves lesions
ubicades en diferents parts del cos, extensié i profunditat, els diferents
agents causals i circumstancies que han produit les lesions, la percepcio
individual de l'autoimatge, tot son caracteristiques interrelacionades que fan

de cada pacient amb cremades, una persona Unica i complexa.
Els métodes mixtes aconsegueixen explotar i explora r millor les dades.

Poder analitzar dades qualitatives i quantitatives i poder interrelacionar els

resultats enriqueixen el treball.

4.2.2. Recollida de dades:

Les dades es recolliran mitjangant:

Anotacions *:

— De l'observacié directa: descripcions del que s’esta veient, escoltant i

palpant al context dels participants i anotades de forma cronologica

L A l'annex | hi ha es recull un model de registre per I'observacié
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Interpretatives: Comentaris sobre els fets, les interpretacions del que
s'esta percebent (sobre significats, emocions, reaccions, interaccions dels

participants, etc.)

Tematiques: Idees, hipotesis, preguntes d’investigacid, especulacions amb

teoria, conclusions preliminars, que es donen durant I'observacio

Personals: de l'aprenentatge, els sentiments, les sensacions del propi

observador o investigador.

Reactivitat dels participants: problemes en el camp i situacions

inesperades

Aquestes anotacions es duran a terme per la infermera especialitzada en salut

comunitaria durant les entrevistes pactades i durant les sessions de la

intervencio. Hi haura 3 entrevistes: una previ a l'inici de les sessions, una al

finalitzar les sessions i una al cap de 6 mesos d’haver finalitzat les sessions. Hi

haura 9 sessions d'intervencio al llarg de tot I'estudi.

>

Resultats dels testos:

Questionari WHOQOL-BREF sobre la percepcié de la qualitat de vida (Annex

Escala d’autoeficacia per al maneig de malaltia cronica (Annex B)

Aquests testos es passaran el dia que es facin les entrevistes, just abans d'iniciar

les preguntes.

4.3.

POBLACIO | LA MOSTRA/PARTICIPANTS

4.3.1. Poblacio

Pacients d’entre 18 i 30 anys que han patit cremades moderades en un minim

del 15% de superficie corporal, d’ara endavant SC, de 2n grau profund o 3r grau,

gque van haver de ser hospitalitzats a la unitat de cremats de I'Hospital de la Vall
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d’Hebron de Barcelona, sense discriminar si van haver de necessitar un empelt
de pell 0 no. Sén pacients que recentment han estat donats d'alta, que poden o

no estar anant a fer rehabilitacié amb fisioterapeutes de I'Hospital.

4.3.2. Mostra

La mostra sera homogenia. El grup focal tindra el perfil seguent:

e Pacients que han patit cremades a més del 15% de SC de 2n grau
profund o de 3r grau i que han estat donats d'alta. Ja que soOn les
cremades a partir del 2n grau profund les candidates a empelt de pell i a tenir
unes sequeles fisiques majors. Les cremades a partir del 15% de SC es

consideren cremades moderades.

e Haver estat donats d’alta de I'Hospital de la Vall d’Hebron. Donats d’alta
ja que per iniciar les sessions hauran de desplacar-se al CAP de Sant Rafael.
I han d’haver sigut hospitalitzats a I'Hospital de la Vall d’'Hebron i no en un
altre hospital pels motius comentats en I'apartat “4.1 I'ambit d’estudi” pagina
19, que basicament diu que la proximitat de la zona de trobada per les

sessions ha de ser proper a I'Hospital de referéncia.

« Persones amb edat d’entre 18 i 30 anys. Es una realitat que aquesta franja
d’edat se sol caracteritzar per una inestabilitat emocional, laboral, forts valors
en l'autoimatge, etc. i aixo els fa vulnerables per a I'acceptacié del canvi

d’'imatge.

e Homes i dones seran presents en la mateixa proporci 6 dins del grup.

D’aquesta manera podrem tenir un grup amb una heterogeneitat de génere.

« Persones alfabetes que entenguin i parlin a la perf  eccié el catala o el
castelld. Aquesta caracteristica és basica per poder garantir que el
participant comprengui la informacié que se li esta donant, i es pugui crear un

grup més homogeni amb més possibilitats d’estar ben cohesionat.
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4.3.3. Cerca dels participants per la mostra i crit __eris

A través de I'Hospital de la Vall d’'Hebron, demanar la col-laboracié de les
infermeres de la planta de cremats per tal de poder sol-licitar una entrevista amb
el pacient durant I'hospitalitzacié (pacients amb projeccié d’anar-se’n d’alta en els
propers dies). Es sol-licitara als informats si volen ser inclosos en un grup de
terapia psicosocial i en tal cas, fer-los firmar el document de consentiment
informat i de proteccié de dades (disponible a I'annex C). Una vegada donats
d’alta de I'hospital se’ls citara per tal de realitzar dos testos (disponibles a I'annex
A i B) i una entrevista motivacional (disponible a I'annex D) per tal de cercar els

perfils desitjats.

Els criteris que haurien de seguir les infermeres alhora de concedir-nos el

contacte amb els pacients ingressats seria:
e Persones d’entre 18-30 anys

« Pacients sense patologia prévia psiquiatrica (trast orn depressiu o
ansietat o PTSD)

+ Pacients alfabets amb coneixements de catala o cast  ella.

« Pacients amb cremades iguals o superiors al 15% de SC amb

profunditat de 2n grau profund o 3r grau.

Una vegada reunits tots els pacients que podrien participar al programa, se’ls
citaria un dia per explicar-los amb tots els detalls en qué consisteix el programa
del pacient expert en pacients amb lesions per cremades, quines dies es faria i a

quina hora, el funcionament i tematica de les sessions, etc.
A continuaci6 se’ls passarien els gliestionaris esmentats anteriorment:

e Questionari World Health Organization Quality of Life Brief (WHOQOL-BREF)

(disponible a I'annex A).

» Escala d'autoeficacia per al maneig de malaltia cronica (disponible a I'annex
B)
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Seguidament es faria “I'entrevista motivacional individual per entrar com a
participant al programa de pacient expert” (disponible a I'annex D) de forma
individual a cada un dels candidats per tal d’esbrinar les seves motivacions en
assistir al programa, disponibilitat d’horaris, expectatives sobre el programa,

possibilitat de transport fins al CAP, etc.

Una vegada obtingudes aquestes dades i després de deliberar-ho entre els
membres del grup del es decidiren i es trucarien als membres escollits i se’ls

citaria ja el primer dia de les sessions.

La recollida de dades s'iniciaria a la primera reunié mitjancant els dos testos
anteriors, l'entrevista (disponible a I'annex D) i les anotacions de camp fetes
durant l'entrevista. Després continuaria amb les anotacions de camp (model
d’'anotacions de camp a I'annex 1) realitzades durant les sessions. Seguiria amb
una entrevista (disponible a I'annex E) i la repeticié dels dos testos esmentats
fets I'dltim dia de les sessions. Finalitzaria amb una entrevista (disponible a

'annex F) i la repeticid dels testos al cap de 6 mesos de la ultima sessié.

4.3.4. Cerca del pacient expert i criteris

Tot i que el pacient expert no és I'objecte de I'estudi si que és important triar-lo
de manera adequada ja que el seu paper sera important a I'hora de liderar el

grup i d'aixo ens pot dependre la satisfaccio dels usuaris i la utilitat del grup.

Per la cerca del pacient expert ens caldra obtenir informacié de la base de dades
de 'Hospital. Un dels serveis on els professionals estan més en contacte amb els
pacients fora de I'etapa d’hospitalitzacié és el servei de rehabilitacio situat al
mateix edifici que la planta de cremats. Alla és on es fa la rehabilitacio fisica. El
personal sanitari que treballa alla coneix perfectament els casos dels pacients i
té un contacte proper, freqlent i de llarga durada. Només ells son els que ens
podrien posar en contacte amb antics usuaris del servei que estiguessin
interessats en liderar el grup. ElI motiu és que els candidats no han firmat
previament cap full de cessié de dades personals i per tant, I'equip investigador

no té dret a poder veure els antecedents de la persona ni a contactar-hi. Només
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els professionals rehabilitadors (que ja han tingut contacte previ amb ell) tenen

dret a trucar-los i oferir-los una entrevista amb els investigadors.

Els requisits que haurien de tenir els pacients can  didats a PE que ens

proporcionessin el personal rehabilitador haurien d e ser:

* Pacients que haguessin patit una cremada d’un minim del 15% se SC
amb profunditat de 2n grau profund o 3r grau quan e  lIs tenien entre 18 i
30 anys.

» Pacients sense patologia prévia psiquiatrica

» Pacients alfabets i amb perfecta comprensio del cat  ala o el castella , ja

gue és necessari per a la formacio i la transmissio dels coneixements al grup.

e Pacients els quals se’ls intueixen dots de lideratg e, sense por de parlar
en public o amb professions acostumades a parlar en public de forma

freqUent (professors, comercials, etc.)

e Pacients amb uns 10 o 15 anys d’experiéncia amb la seva lesié per

cremades.
« Pacients amb una qualitat de vida percebuda alta.

« Pacients amb capacitat d’autocura i abséncia de dis  capacitats fisiques

(Gonzélez, s.d.)

» Pacients amb capacitats d’empatia, interes per ajud ar, motivacié i
habilitats comunicatives  valorades per les infermeres de I'estudi mitjan¢ant

I'entrevista motivacional (disponible a I'annex G).

* Dins d’aquests requisits, escollir els que siguin m és joves d’edat per tal

de tenir una proximitat i afinitat amb el grup de pacients.

Grau en infermeria 25 Gemma Bou Corominas



UVI Universitat de Vic Estudi sobre la utilitat d’'una intervencié de pacien  t

Escola Universitaria ; f
de Ciéncies de la Salut expert en pacients amb lesions per cremades

Els anteriors requisits han estat escollits perqué concordin amb el rol que

haura de dur a terme el Pacient expert i que serae | seglent:

e Lider del grup. Conduira les sessions de forma autonoma excepte en casos
excepcionals en qué la infermera comunitaria present a les sessions podria

intervenir.

« Explicara els temes programats als pacients . Les infermeres hauran

preparat la informacid i hauran format al pacient expert
e Moderara les intervencions dels participants

* Respondra a les qlestions que els participants pugu in tenir. En cas de

que el pacient no tingui resposta, la infermera podra resoldre el dubte.

* Presentara els convidats a les sessions. Per exemple, presentara el
farmaceéutic, la professional d’estética, etc. i els ajudara si els cal, durant la

part practica.

4.4. CRITERIS D'INCLUSIO | EXCLUSIO

4.4.1. Criteris d’inclusié dels participants en el programa

Els criteris de seleccié dels pacients han estat escollits en base a I'estudi de
Reeves (2008) que conclou que els participants segiients demostren tenir un

resultats més positius en salut quan participen a un programa de pacient expert:
* Pacients menys cooperants amb la seva salut

Es defineixen com a usuaris amb poca confianca per a manejar els efectes
de les seves lesions a llarg termini. Per tal de determinar quins sén els
usuaris més afectats s'utilitzara I'escala “autoeficacia per al maneig de

malaltia cronica” disponible a I'annex B.
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Pacients amb poca confianca

Aquesta variable es relaciona amb el test d’autoeficacia anterior i també amb

I'entrevista.
Pacients amb menys qualitat de vida relacionada amb la salut.

Per tal de poder valorar la qualitat de vida percebuda pels pacients s'utilitzara
el questionari de World Health Organization Quality of Life Brief (WHOQOL-
BREF) disponible a I'annex A.

Pacients joves

Pacients d’entre 18 i 30 anys ja que l'eficacia demostra millors resultats en
una franja de menors de 40 anys. Dins dels menors de 40 anys s’escullen els
pacients d’entre 18 i 30 anys per tenir unes similituds socials i poder garantir

la homogeneitat del grup.
Pacients alfabets

Ja que es necessitara que sapiguen llegir i escriure per poder realitzar els

testos i també poder seguir sense dificultats el programa.

Pacients amb cremades en un minim del 15% de SC, de  profunditat 2n

grau profund i/o 3r grau

Es selecciona aquesta profunditat i no menor donat que les cicatrius a llarg
termini en cremades de 2n grau superficial s6n minimes. Les de 2n grau
profund sén aquelles amb una probabilitat alta d’haver de ser operades i per

tant, de deixar una cicatriu considerable i més problemes fisics.

Pacients hospitalitzats i donats d’alta a 'Hospita | de la Vall d’Hebron de

Barcelona.

Pels motius que ja s’han descrit a I'apartat de “4.3.2. Mostra” a la pagina 22.
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4.4.2. Criteris d'exclusio dels participants en el programa

» Pacients amb malalties croniques de base

Malalties com per exemple diabetis, malalties pulmonars, etc sén criteri
d’exclusié a I'nora de participar-hi ja que les pluripatologies poden tenir una

evolucié i cures diferents a les estandards que s’expliquen a les sessions.

e Pacients diagnosticats amb malalties mentals prévie s a les lesions per

cremades (depressio, entre d'altres) o amb PTSD

Ja que amb aquestes sessions no es vol interferir amb el tractament i les

pautes donades pels professionals de psiquiatria i psicologia.
* Persones que arrel de l'accident han patit amputaci  ons

Ja que aquest tipus de pacient ha de ser tractat a part, donat que té unes
necessitats bio-psicosocials molt diferents a la resta del grup i provocaria un

grup massa heterogeni.
» Persones que no dominin ni el catala ni el castella

Ja que el coneixement de l'idioma és basic per poder seguir les sessions

4.5. INTERVENCIO QUE ES VOL REALITZAR

La intervencio que es dura a terme €s una intervencio terapeutica psicosocial, la
del pacient expert. Liang, Wang, Yao, Pan i Wang (2011) conclouen que les
necessitats psicosocials s6n més elevades que les necessitats psicologiques i
gue de fet, mentre que les psicologiques canvien en el temps, les psicosocials

romanen iguals.

4.5.1. Caracteristigues del programa

El programa de pacient expert (Gonzalez, s.d.) és una intervencié psicosocial on

la caracteristica principal del programa és que el conductor del grup és una
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persona fora de l'‘ambit professional de la salut. Es un pacient amb anys
d’experiéncia com a afectat de la malaltia cronica i a més, té les caracteristiques
de voluntarietat, autocura i abséncia de discapacitats psicofisiques. Els
professionals de salut que estan presents durant les sessions tenen el rol

d’'observadors i no intervenen excepte en casos estrictament necessaris.

Taula 3: DADES DEL PROGRAMA DEL PACIENT EXPERT

Caracteristiques

Participants en cada grup * 8-10 persones

Conductor pacient expert: 1 persona

Infermera especialista en salut mental
Infermera comunitaria

Professionals que intervenen: Infermera medicoquirdrgica
Fisioterapeuta

Cirurgia plastic

Nombre de sessions: 9
Durada de cada sessio: 1 hora i 30 minuts
Durada del periode de sessions 2 mesos i mig

Durada de tota la intervencio
(comptant la reunié que es fan per

o 18 mesos
avaluar la continuitat dels

coneixements dels pacients)

% El motiu pel qual el grup de pacient expert consta només de 10 membres és per tal de poder
garantir una comunicacié fluida i efectiva entre els participants del grup. (Gonzélez s.d.)
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El procés per tal de poder dur a terme la intervenc 60 sera el seglent

(Gonzélez, s.d.):

4.5.2. Presentacio del Programa Pacient Expert als  professionals.

En aquesta fase els investigadors que elaboren el projecte (infermera
especialista en salut comunitaria i infermera especialista en salut mental) s’han
posat en contacte amb els diferents professionals interessats en participar en el
projecte (infermera de planta de cremats de la Vall d’'Hebron, fisioterapeutes de
rehabilitacié de la Vall d’Hebron, infermera medicoquirargica i cirurgia plastic) i es
fa una sessi6 informativa parlant de qué consisteix tot el projecte i el paper que
té cada professional. Posteriorment es faran reunions individuals amb cada un

dels professionals implicats per tal d’'orientar-los en les seves tasques.

4.5.3. Cribatge dels possibles pacients participant S.

Per tal de tenir accés als pacients necessitarem de 'ajuda de les infermeres de
planta cremats de I'Hospital de la Vall d’'Hebron. Aquestes sol-licitaran als
pacients si volen participar en un estudi sobre una intervencio psicosocial. Si els
pacients accepten la proposta, la infermera especialista en salut comunitaria i la
infermera especialista en salut mental (d'ara endavant, les infermeres
investigadores) contactaran amb ells per explicar-los-ho amb més detall. Els
pacients als quals la infermera de planta sol-liciti la col-laboracié hauran de reunir
els criteris descrits en I'apartat 4.3.3 “cerca de participants per la mostra i criteris”
a la pagina 23. També hauran de complir els criteris d’'inclusié recollits a I'apartat

“4.4 Criteris d'inclusi6 i exclusié” de la pagina 26.

En aquest apartat també inclouriem el cribatge de possibles candidats a ser el
PE. El personal sanitari que ens proporcionaria el contacte amb els candidats
serien les fisioterapeutes ubicades a la planta de cremats, ja que és el personal
amb un contacte més frequent i durader després de I'hospitalitzacio i el que els
coneix millor donada el tipus de relacié terapéutica que hi ha. Les fisioterapeutes
es posaran en contacte amb els candidats i els sol-licitaran la col-laboracié. En
cas de que acceptin la invitacid, les infermeres investigadors es posaran en

contacte amb els pacients per tal de tenir el primer contacte i explicar-los el
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programa amb meés detall. Els candidats hauran de reunir els requisits recollits a

I'apartat 4.3.4 “Cerca del pacient expert i criteris a la pagina 24.

4.5.4. Formacio dels professionals que actuaran d'o bservadors.

Els professionals que estaran a les sessions de pacient expert hauran de fer un
curs de formacié (Gonzalez, s.d.) per tal de conéixer les caracteristiques del

programa i poder desenvolupar de forma correcta la intervencio.

4.5.5. Selecci6 dels pacients participants en el gr  up

Les infermeres encarregades de l'estudi (infermera especialitzada en salut
mental i infermera comunitaria) tindran el primer contacte amb els participants
mitjancant una visita al pacient per tal d’explicar-los el funcionament del
programa, fer-los signar el consentiment informat i proteccié de dades i citar-los
a la sessi6é informativa de presentacié del programa per elegir els participants

definitius.

Pel que fa al PE, si confirmen el seu interes, les infermeres investigadores
tindran un primer contacte on faran signar el consentiment informat i proteccié de

dades i se’ls citara a una reunié conjuntament amb altres candidats a PE.

4.5.6. Sessid informativa de presentacid del progra ma als pacients

seleccionats

Per tal de seleccionar els candidats finals que participaran a les sessions es
realitzara una reunié explicativa i se’ls realitzaran dos testos (veure annex A i
annex B) i una entrevista motivacional (veure annex D) per tal de seleccionar els

perfils més adients pel grup focal.

Pel que fa a la sessié informativa als candidats a PE se’ls explicara el
funcionament del programa i se’l fara una entrevista motivacional (disponible a
I'annex G) per seleccionar el millor candidat. L’equip d’investigadors prendra una
decisio conjunta i s'avisaran als candidats tant si han estat seleccionats com no.

Al pacient expert seleccionat se’l citara per iniciar la formacio.
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4.5.7. Formacio en continguts teorics i metodologia al pacient expert per

part dels observadors.

Per tal de poder dur a terme la intervencid, sera necessari desenvolupar una
guia metodologica i un material educatiu especifics. Aquest material esta dirigit al
PE i als professionals sanitaris que fan d'observadors. Per a l'elaboracio
d’'aquests materials estaran implicats els professionals experts en aquesta
patologia (infermera especialitzada en salut mental, infermera comunitaria,
fisioterapeuta, metge cirurgia plastic i infermera medicoquirdrgica). Aquest
material sera revisat per pacients a fi d’assegurar que els continguts i llenguatge
utilitzat és I'adient per a les persones a les que va adrecgat. Una vegada validat el
material, es realitzard una prova per testar-ne els continguts. Posteriorment, el
grup d’autors revisara tot el procés a fi de desenvolupar el format definitiu de la
intervencio (Gonzalez, s.d.). Al pacient expert se’l citara uns dies abans de cada

sessio per tal de formar-lo i preparar-se per conduir-la.

4.5.8. Constitucioé del grup de pacients.

El grup es decidird mitjancant la decisi6 compartida de les dues infermeres
investigadores. Una vegada seleccionats els millors candidats, s'avisaran
telefonicament a cada un dels participants per comunicar-los si han estat
seleccionats o no per I'estudi. Si han estat seleccionats se’ls citara pel primer dia
de les sessions. Es procedira a destruir les dades personals i els testos dels

candidats que no hagin estat seleccionats.

4.5.9. Inici de les sessions.

El grup estara format pels candidats seleccionats i convocats. En la primera
sessio els participants es coneixeran entre ells i coneixeran les histories que hi

ha darrere de cada lesio.

En cada sessi6 hi haura una part teorica i una de practica referents als temes
gue es volen tractar que aniran enfocades a la part fisica (dolor, pruija, cures a
tenir en compte, proteccid solar, etc.) i la part emocional (manca de confianca,

autoestima, etc.). De la part funcional se’'n dedicaran poques hores ja que les
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lesions dels diferents participants es poden localitzar a diferents parts del cos,
per tant, cada rehabilitacio té la seva casuistica i ha de ser personalitzada. Si
que es parlara, pero, de la importancia dels massatges i de la practica funcional

de la zona per tal d’anar recuperant i/o mantenint les habilitats funcionals.

A les pagines seguents es recull la programacié de cada una de les 9 sessions
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SESSIO 1: PRESENTACIO DEL PROGRAMA | CONEIXENGA DEL GRUP

Objectiu de la sessi6: Presentar el programa, detal lar-ne els continguts i

coneixer-se els participants entre ells. Iniciar un  a relacié de confianca dins del

grup, explicar com s’esta vivint la recuperacio.

Presentacié del programa. Explicacié dels continguts setmanals, objectius,
horaris, forma d’avaluacio del programa.

Activitat inicial amb I'objectiu de conéixer-se en el grup.

Als 10 membres del grups se’ls fa tancar els ulls i se’ls posa un gomet de
colors al front. Hi haura 2 persones que tindran el gomet blau al front, 2 amb
el gomet verd, 3 amb el gomet vermell i 3 amb el gomet groc. D’aquesta
manera cap dels participants sap a quin grup pertany. L'objectiu del joc és
agrupar les persones del grup entre elles, amb la caracteristica que ningu pot
dir res. Guanya el grup que abans troba els 3 membres del grup.

Aquest joc obliga a tenir relacié entre els membres de manera que es trenca
el gel i hi ha contacte individual entre els participants.

Presentacié personal de cada un dels membres del grup. Cada persona
explica el seu cas (nom, edat, com es va lesionar i motivacions per participar
en el grup, etc.). Es déna un temps aproximat de 5 minuts per cada persona
tot i que hi ha flexibilitat.

Nota: Es recorda als participants que tenen total llibertat a decidir que volen
explicar i que no (podria ser que no estiguessin preparats per a explicar
l'accident).

Piscolabis de benvinguda. Per donar un temps de relacid lliure i iniciar la
relacio de grup.
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SESSIO 2: EL PROCES DE CURACIO.

Objectiu de la sessio: Explicar en linies generals guins mecanismes de lesio hi

ha en les cremades. Explicar que li passa a la pell , les capes que es lesioneni la
recuperacié. Explicar que és I'empelt i la zona don  ant. Fer entendre que cada

lesi6 i cada persona té un procés de recuperacié di  ferent.

(LeR0les Explicar que es fara en la sessio d’avui.

Explicacié sobre epidemiologia de les cremades, mecanismes de lesio, les
capes de la pell, tipus de cremades i calcul de superficie corporal, qué és un
empelt de pell, técnica. Curacié de I'empelt i la zona donant. Demanar si hi
ha dubtes.

Video didactic sobre empelts de pell.

Activitat practica: Un professional farmacéutic convidat explica els diferents
tipus de cremes hidratants i de cremes especialitzades en reduir cicatrius.
L’important d’'aquesta sessio €s que el farmaceutic aporti la informacié més
objectiva possible. D’aguesta manera els pacients poden comencar a ser
critics amb les cremes i olis que es posaran quan la pell sigui epitelitzada.
Cal advertir que un dels riscos pels pacients és que se’ls enganyin per

comprar productes miraculosos.
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SESSIO 3: RETRACCIO CICATRICIAL, CICATRIUS HIPERTRO FIQUES |
QUELOIDES (Torrent, s.d.)

Objectiu de la sessid: Donar a coneixer els tipus d e cicatrius que existeixen i els

factors predisposants. Entendre els metodes que exi steixen per evitar-les i/o
reduir-les. Respondre la pregunta, la cirurgia esté tica per a dissimular-les
serveix o no? Explicar métodes per tal d'evitar-les . Donar a entendre la

importancia de la proteccio solar. La pressoterapia i tractament amb silicones.

(eRolesiieliiol - Explicar qué es fara en la sessio d’avui.

Sessio teorica sobre la retraccio cicatricial, tipus de cicatrius, métodes

per reduir-les, disminuir-les. Quins meétodes funcionen i quins no.
Prestar atenci6 amb els metodes miracle. La proteccié solar. El
(eRloniclsiol - tractament amb  silicones | pressoterapia. Cures de les lesions
tractades amb la pressoterapia. Maneig de la malla i la silicona
especialment durant I'estiu. Com saber quan la malla ja no és

funcional.

(hepsienzionelel | Video didactic sobre la cicatritzacié

Sessio practica: Un ortopeda ve com a convidat a la sessio per tal
Zepelersorelsl - d’ensenyar els métodes per reduir i prevenir les cicatrius. Mostra de
silicones, malles de pressio, productes per posar-se la malla, etc.
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SESSIO 4: TERMORREGULACIO, PRUIJA, DOLOR, ALTERACIO NS OSSES.

Objectiu de la sessi6: Entendre que a les cremades de 3r grau els han
desaparegut les glandules sudoripares i hi poden ha  ver problemes de
termoregulacio. El pruija, per que es pot donaric  om es redueix? El dolor, quins
tractaments té. Les alteracions osteo-articulars: o steofits i escoliosis i cifosis.

Qué es pot fer dins del domicili per millorar els s imptomes. Entendre la

importancia dels massatges a la zona lesionada.

(eRalesdieliiel - Explicar qué es fara en la sessio d’avui.

Sessio teodrica on es parlara del dolor (agut o cronic), de la pruija, els
tractaments medics existents (farmacologics i no farmacologics). La
19:10-19:40 = . » )

importancia de fer-se massatges. Introduccié a les alteracions osteo-

articulars i qué es pot fer per millorar el pronostic.

(e RiieRsiol - Video explicatiu sobre el pruija i el dolor.

Sessio de massatges: Es convida una fisioterapeuta i ensenya als

participants a fer-se massatges correctament a la zona lesionada.

19:50-20:30 Es demana que pel proxim dia portin una fotografia actual amb les

persones més importants de la seva vida (poden ser diferents
fotografies).
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SESSIO 5: LIMITACIONS FUNCIONALS

Objectiu de la sessio: Entendre les limitacions fun cionals que tenen els pacients

i buscar idees per tal de pal-liar-les. La importan  cia de la frequéencia, durada i

constancia dels exercicis de fisioterapia a casa.

(eRolesiieliiel - Explicar qué es fara en la sessio d’avui.

Sessi0 teorica per donar a conéixer la importancia d’assistir a les
sessions de fisioterapia i de seguir fent exercicis a casa. Donar a
coneixer solucions a aquelles limitacions que ni tan sols amb
19:10-19:40 o . L, - .

fisioterapia seran reparables. Exposicio de casos veridics i de
solucions reals que s’han adoptat. Donar importancia a la constancia.

Donar anims per seguir amb les cures.
(e Eiiclsiol - Video explicatiu sobre les solucions a les limitacions funcionals.
Sessié practica: Mitjangant material que podem trobar a totes les

cases i que estara disponible a la sala, explorar les limitacions que té
cada pacient i donar possibles solucions i/o exercicis vinculats amb la

19:50-20:30

vida diaria que facilitaran la constancia en els exercicis.

El personal sanitari recull les fotografies que es van demanar a la
sessi6 anterior per tal d’elaborar una presentacio pel segient dia.
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SESSIO 6: ACCEPTACIO DE LA NOVA IMATGE.

Objectiu de la sessi6: Donar les eines basiques per poder acceptar la nova

imatge. Entendre que la lesié pot millorar pero que és molt dificl o bé

impossible d’aconseguir ser el que s’havia estat.

(eRelesdieliiol - Explicar qué es fara en la sessio d’avui.

Explicacié de I'acceptacié de la nova imatge com a pas imprescindible

per a poder continuar la vida de la millor manera possible. Referenciar-
Celenicielol - nos a les sessions precedents en quan a la imatge de la lesio per
donar a entendre que la fase de negacié del dol no hi pot ser per
sempre. Donar eines per entendre que la realitat és aquesta.

(LepelonZeielol - Cas practic amb rolplaying: Es déna el cas d’'una noia que ha patit una
lesi6 funcional a les mans que l'aparta de la seva professi6 de
dibuixant manual. Cada membre del grup figura un rol que va al voltant
de la vida d’aquesta persona. Cada rol té una frase escrita a dir-li a la
protagonista. A partir de la frase, els participants continuaran amb la
conversa d’'acord amb el rol que representen. Els temes que tractaran
sén adaptacio a les limitacions, la imatge fisica, el nou rol familiar de la
protagonista, I'acceptacié per part dels altres, la sobreproteccid, la
independencia de la persona, la nova vida laboral, les amistats, etc. Es
debatra el cas una vegada s’acabi el rolplaying.

A la pantalla es veuen les fotos que havien portat els participants una
per una. Cada persona explica qui son aquelles persones i que
signifiquen per ella. Aquesta practica fara que els participants s’adonin
Zeeiezeclel | de que no estan sols i de que a pesar de la seva nova imatge, pels
seus éssers estimats continuen sent les mateixes persones. La
conclusié ha de ser que “si les altres persones t’han acceptat, ara toca

acceptar-se a si mateix”.
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SESSIO 7: AUTOESTIMA. CONFIANCA EN UN MATEIX | EN E LS ALTRES.

Objectiu de la sessi6: Investigar els sentiments qu e tenen els pacients envers la
seva imatge. Aprofundir en el nivell en qué la té ¢ ada un i descobrir quins

factors personalment la fan variar.

(eRolesiieliiel - Explicar qué es fara en la sessio d’avui.

Realitzacié d’'un exercici per autoconéixer-se. Escriure en un paper:

» b5 caracteristiques que ens agradava de nosaltres mateixos abans
19:10-19:25 de l'accident (poden ser fisiques o psiquiques).

» 5 accions que se’ns donaven bé de fer (pot ser de la feina, de
casa, etc.) abans de I'accident.

(epmistleielel - Queé és l'autoestima. L'autoestima en les persones que han patit una
cremada. Factors personals que han fet variar aquesta autoconcepcio.
La importancia de l'autoestima per a la vida. Exemple real de persona
gue gracies a la seva autoestima ha tirat endavant.

Practica: Un membre del grup ha de dit una o dues qualitats que té o
que creu que té la persona del costat. La persona diu si aquella

20:00-20:20

qualitat que li han donat és veritat, mentida o no ho sap. | aixi
successivament fins acabar la roda del grup.

ZZepzaielol - Practica: per parelles tapar els ulls d’'un dels components. L'altre es
deixa portar per la sala sense dir res. Aquesta practica augmenta la

confianga envers els altres.
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SESSIO 8: TORNAR A LA NORMALITAT

Objectiu de la sessi6: Entendre que tornar a la nor  malitat és un procés que ha

de ser progressiu. Donar eines per recuperar la il-  lusié per tornar al dia a dia, a

la feina, etc..

(eRelesdieliiol - Explicar qué es fara en la sessio d’avui.

Es comenca amb un cas hipotetic. Tothom llegeix el cas d’un noi que

torna a la feina després de 4 mesos de baixa per unes cremades. A
I'escrit s’explica com ha estat la tornada, que tot esta igual mentre que
19:10-19:40 ell ha canviat. A la sessié s’explora aquest sentiment estrany de tornar
a pertanyer al grup que roman igual mentre la persona ha canviat en el
sentit fisic i psicologic.

Es crea un debat de grup.

(Lepsenieielel . Cada membre del grup explica qué entén per tornar a la normalitat i
s'imagina com sera el dia que torni a la feina, quan tornin a poder anar
a la platja, quan deixin d’haver d’anar tan sovint a revisions mediques,
etc.

Taller practic: Sessi6 d’assessorament d'imatge. Dues professionals
de perruqueria i estética expliquen técniques per a millorar la imatge

20:00-20:30

personal mitjancant maquillatge i perruqueria i les posen en practica
entre els participants.
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SESSIO 9: AVALUACIO DEL PROGRAMA | COMIAT DEL GRUP

Objectiu de la sessi6: Fer una avaluacié conjunta s  obre el compliment dels

objectius del programa. Determinar els aspectes que es valoren com a positius i

com a negatius.

(eRolesiieliiel - Explicar qué es fara en la sessio d’avui.

Passar els testos individuals de:

» Questionari World Health Organization Quality of Life Brief
(WHOQOL-BREF) (annex A)

19:10-19:30

» Escala d’autoeficacia per al maneig de malaltia cronica (annex B)

helelorzloliio)l | Realitzar un debat sobre els punt forts i els punts febles del programa.
Es parla també de la cohesié del grup, de les activitats, quins tallers
han estat més utils, quins més divertits, etc.

Se'ls parla de qué passara a partir de la fi del grup (la metafora d’anar
en bicicleta sense rodetes).

Informacié sobre com se’ls citara per dur a terme els testos dels 6 i 12
mesos i la importancia de que hi assisteixin ja que és essencial per

I'estudi.

20:10-20:30 Piscolabis de comiat: Cada persona ha elaborat a casa seva un plat i
: : I'ha portat per poder fer el piscolabis. Comiat del grup.
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4.6. VARIABLES, CATEGORIES | METODES DE MEDICIO

4.6.1. Cateqgories i métodes de medicié (per I'anali _si qualitatiu)

A continuacio es recullen les categories de les variables qualitatives que serviran
per a I'analisi de les dades. A 'annex | hi ha disponible una fulla per al registre
de I'observacié general:

Taula 4 CATEGORIES VALORADES A L’ANALISI QUALITATIU

. CATEGORIES SUBCATEGORIES

1 - Geénere — home / dona

2 - Localitzaci6 de les - cara /| extremitats superiors /
lesions extremitats inferiors / abdomen

3 — Tenir parella estable - si/no

4 - Tenir fills - si/no

5 - Localitzacio de — Domestic / laboral / espai public /
I'accident Zzonha recreativa i esportiva / altres.

6 _ Xarxa social - Forta/ debil

! - Xarxa familiar = Forta fioebil

8 - Discapacitat - si/no

permanent  causada

per les cremades

Grau en infermeria 43 Gemma Bou Corominas



UVI C Universitat de Vic Estudi sobre la utilitat d’'una intervencié de pacien  t

Escola Universitaria . .
de Ciéncies de la Salut expert en pacients amb lesions per cremades

9 — Causade lalesio - Flama / escaldadura / friccid /
substancia quimica / contacte

electric / altres causes

Totes aquestes categories qualitatives s’obtindran de les entrevistes als
participants (disponibles a I'annex D, E, F).

4.6.2. Variables i métodes de medicid (per I'analis i quantitatiu)

Taula 5 VARIABLES VALORADES A L’ANALISI QUALITATIU

TIPUS
VARIABLE

VARIABLES PUNTUACIO

- Qualitat de vida percebuda

N _ _ Discreta i
1 (mitjangant el questionari de De 26 a 100
independent
WHOQOL-BREF)
- Nivell d’autoeficacia de les Discreta i
2 Del 1 al 6 )
cures independent
Continua i
independent
- Percentatge
3 — Superficie corporal cremada contin Cada 15% es
considera una
unitat d’analisi
— Utilitat del programa de pacient Variable
4 Del 1 al 10
expert depenent
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* Questionari WHOQOL-BREF sobre la percepcio de la qu alitat de vida

(annex A)

La qualitat de vida esta definida segons I'Organitzacio Mundial de la Salut
(d'ara endavant WHO per les seves sigles en angles) com a les
percepcions individuals de la seva posicié a la vida en el context de la
cultura i els sistemes de valors en els quals viuen i en relacié als seus

objectius, expectatives, estandards i preocupacions (WHO, 1998).

Es tracta d’'un questionari realitzat per a 'OMS que conté 26 preguntes i
gue respon a la qualitat de vida percebuda per al propi pacient durant les
darreres 4 setmanes. Es considera que és un questionari complet ja que
inclou aspectes de 4 dominis diferents: fisic, psicologic, relacié social i
ambiental. Per a la intervenci6 s’ha escollit el WHOQOL en la seva versio
BREF i no en la seva versid6 100 per ser un questionari més curt que
l'original “100” i tenir una bona consisténcia entre els dos (Division of

Mental Health and Prevention of Substance Abuse, 1998).

» Escala d'autoeficacia per al maneig de malaltia cro  nica (annex B)

L'autoeficiacia es defineix com la seguretat que la persona té en fer certes

activitats (Stanford Patient Education Research Center, 2007).

Aquesta escala esta dissenyada per I'Escola Universitaria de Medicina de
Standford (2007). La puntuacié minima és de 0 i la maxima de 6. A més

puntuacié, més autoeficacia.

e Superficie corporal cremada (annex J)

La superficie corporal cremada és el percentatge de superficie corporal
que afectada per les lesions. Només computen superficies cremades a

partir de 2n grau superficial.

A I'annex J s’inclou un esquema per tal de valorar la superficie mitjancant
la regla del de Wallace. Aquesta variable se sabra preguntant-la als

pacients, que la tenen calculada dins de l'informe d’alta hospitalaria.
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« Utilitat del programa de pacient expert

- La utilitat del programa és entesa com a fet d’haver-ne tret un benefici o
un profit dirigit a augmentar els coneixements de la part fisica, emocional

o funcional.

- Es valorara a partir de I'entrevista que es fa a la ultima sessié (disponible
a annex E) i la de 6 mesos després de la ultima sessio (disponible a annex
F).

4.7. ANALISIS DELS REGISTRES

4.7.1. Eleccio de I'enfocament de I'analisi dins de | metode mix

L’andlisi dels registres estara basat en un meéetode mixt. Dins del métode mixt hi
ha diferents models per tal d’analitzar les dades. Un d’ells és el disseny en dos
etapes que consisteix en que dins d’'una mateixa investigacioé s’aplica primer un
enfocament i després l'altre, de forma independent o no, aixi que en cada etapa
es segueixen les tecniques corresponents a cada enfocament (Hernandez,
2006). Aquest enfocament no es realitzara en aquest estudi ja que les dades
gquantitatives que s’obtenen soén limitades i la mostra €s molt petita i no tindria

sentit fer un analisis qualitatiu complet de les dades recopilades.

Un altre model és el disseny en paral-lel, pel qual es condueixen simultaniament
dos estudis, un de qualitatiu i un de quantitatiu i dels resultats de tots dos es
realitzen interpretacions sobre el problema investigat (Hernandez, 2006). Aquest
model tampoc és el més adient ja que al igual que amb el model anterior, les
dades quantitatives no sén prou voluminoses com per realitzar una interpretacio

independent.

Finalment, el metode que servira d’andlisi i que s’ha trobat més adequat pel
I'estudi és el disseny en enfocament dominant o principal. Fernandez (2006) diu
gque es porta a terme en la perspectiva d’algun dels enfocaments el qual preval i

I'estudi conserva algun dels components de I'altre enfocament. Segons Creswell
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(2011) en aquest métode l'investigador combina la recol-lecta i analisis de dades

qualitatives i quantitatives dins d’'un analisi de disseny qualitatiu tradicional.

Els motius pels quals s’ha escollit 'enfocament dominant sén els seguents
(Creswell, 2011):

* Un sol conjunt de dades no és suficient

En aquest estudi no ens podem basar només en observar el comportament i
les opinions de les persones (qualitatiu), sinG que necessitem passar alguns
testos (quantitatiu) per poder contextualitzar de forma objectiva la percepcio
de les persones sobre la seva qualitat de vida i les capacitats que ells

perceben que tenen per afrontar els problemes fisics.

e Aquest disseny es pot usar quan l'investigador no t € prou temps o
recursos per a recollir dades quantitatives extense s perqué les dades

guantitatives tenen menys prioritat que les qualita tives.

En aquest cas, l'important de I'estudi son les dades qualitatives que ens
aportaran un visio holistica del pacient. Les dades quantitatives ajudaran a
contextualitzar i a analitzar les dades qualitatives perdo no sén la base de
I'estudi. No es pot fer un analisi quantitatiu fiable ja que la mostra sera d’'un

nombre reduit (8-10 persones).
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4.7.2. Analisi de les dades guantitatives

Per l'analisi de les dades quantitatives es seguiran els passos segients
(Hernandez, 2006):

e Fase 1: Seleccionar un programa estadistic informat ic per analitzar les

dades

En aquest cas se seleccionara el programa informatic SPSS, desenvolupat a
la Universitat de Chicago i ser un programa dels més difosos (Fernandez,
2006).

« Fase 2: Executar el programa elegit (SPSS)

Sol-licitar els analisis requerits seleccionant les opcions apropiades al

programa informatic-
* Fase 3: Explorar les dades

Es sol-licitaran per a tots els items I'informe de matriu i estadistics descriptius
(taules, frequencies, explorar relacions, generar taules de contingéncia,
generar raons). S’avaluaran les distribucions estadistiques dels items per
veure si té una distribucié logica. S’agruparan els items en les variables de
l'estudi. Es sol-licitara al programa un analisis de frequéncia amb

estadistiques i grafiques.

* Fase 4: Avaluar la confianca i validesa aconseguide s amb l'instrument

de medici6

Un métode per poder avaluar la confianga és el metode de meitats partides.
Es calcula a través d’'un coeficient de correlacié entre les puntuacions de les
meitats de l'instrument (és a dir, es correlacionen els resultats d’una meitat

de l'instrument amb els resultats de 'altra meitat, aparentment equivalent).

e Fase 5: Analitzar mitjancant proves estadistiques | es hipotesis

plantejades
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En aquest pas cal comparar els resultats dels analisis amb la hipotesi
plantejada. El present estudi és qualitatiu per tant, no hi ha hipotesis sin6é que
hi ha objectius. En aquest analisi de les variables quantitatives que s’esta
realitzant no es pretén corroborar o rebutjar una hipotesis siné que serveixen

per poder completar la informacié de les categories qualitatives.
» Fase 6: Analisis addicionals

Si una vegada realitzats els analisis de les dades es veu que caldria fer algun
analisis extra o alguna prova més, es faria en aquesta fase. Podria ser que a
partir dels resultats dels testos, que es passen en 2 ocasions, es Veiés
convenient de repetir-lo en una tercera ocasid. Aixd no seria problema ja que
hi hauria la possibilitat de passar el test durant la Ultima entrevista amb els

pacients.

e Fase 7: preparar els resultats per presentar-los (t aules, grafiques,

guadres, etc.)

En aquesta fase es prepararan taules i grafics que facilitaran I'associacio dels
resultats quantitatius amb els qualitatius. A partir d’aqui es podra comprovar

si hi ha consisténcia entre els resultats quantitatius i els resultats qualitatius.

4.7.3. Analisi de les dades qualitatives (enfocamen t principal)

Per tal de aquest procés enriqueixi tant la recol-leccié de les dades com l'analisi
es fara un andlisi qualitatiu de les dades recollides i s’inclouran les dades
guantitatives analitzades a fi d’ajudar en la contextualitzacié de les dades

qualitatives.

La recollida de dades qualitatives i quantitatives es fara al mateix moment.
Coincidint amb la cita per les entrevistes (abans d'iniciar la intervencio, al
finalitzar-la i al cap de 6 mesos de la intervencid) s’entregara a la persona
entrevistada els dos testos (veure annex A i annex B) i seguidament se li fara
I'entrevista (annex D, E i F). Es fa en aquest ordre per no propiciar una reflexio

durant I'entrevista i obtenir uns resultats condicionats als testos.
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Dins de les fases d'analisi de les variables qualitatives que s’explicaran a
continuacié segons Salgado (2007), s'annexara en algun moment la informacié

obtinguda pel metode quantitatiu (Gémez, 2006)
« Analisi dels instruments quantitatius: pre i post ( escales).

Buscar temes examinant les dades de totes les maneres possibles. Dins

d’aquesta fase farem les seglients accions:

Llegir repetidament les dades obtingudes del diari de camp i dels testos de

cada persona.

— Seguir la pista de temes, intuicions, interpretacions i idees. Es poden

relacionar amb els valors generals dels testos.
- Cercar els temes emergents.
— Elaborar les tipologies.
- Desenvolupar conceptes i proposicions teoriques.
- Llegir el material bibliografic per descobrir temes en comu.

— Desenvolupar una guia de la historia incloent dades de I'observacio i

dades dels testos.
* Fase de codificacio:

Es la reunié i analisis de totes les dades que es refereixen a temes, idees,

conceptes, interpretacions i proposicions, les accions son:

- Desenvolupar categories de codificacié. Aquesta part sera de les més
dificils ja que cada pacient tindra una historia darrere, unes causes de
l'accident diferents i una visié que de ben segur no es compartira amb la
resta de companys. Es per aquest motiu que caldra fer I'esfor¢ de buscar

allo que hi ha en comu entre els diferents participants.

— Caodificar totes les dades. La informacié que s’haura obtingut dels

participants seran Unicament les notes de camp i els questionaris de les
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entrevistes. En principi no es planteja I'opcié de fer cap fotografia o video
als participants donat que el problema d’aquests pacients té a veure amb
la imatge corporal i a priori no es pot determinar quina seria I'acceptacio o

rebuig d’aquesta proposta.
Separar les dades pertanyents a les diverses categories de codificacio.
Examinar les dades que no s‘han considerat.

Refinar I'analisi.

* Fase de relativitzaci6 de les dades:

Consisteix en interpretar les dades en el context en qué van ser recollits, les

accions son:

Dades sol-licitades o no sol-licitats.

Influéncia de l'observador sobre I'escenari. Es creu que les infermeres
investigadores no influenciaran el grup ja que la infermera especialitzada
en salut mental prendra les notes de camp mentre que la infermera
especialitzada en salut mental només controlara que el grup funcioni i en

principi no ha d’intervenir durant les sessions.

Dades directes i indirectes, entenent com a directes les que ens aporti el
participant en les seves entrevistes i les indirectes les dades que veu
'observador. Dins de les dades directes es poden aportar els resultats

dels testos i de les entrevistes.

Fonts. Distingir entre la perspectiva d'una sola persona i les d'un grup més

ampli. Comparant les opinions i idees dins del grup amb les de I'entrevista.

Els mateixos suposits d’autoreflexio critica
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4.8. LIMITACIONS DE L’ESTUDI

Les limitacions de Il'estudi, juntament amb les alteracions dels resultats i les

estratégies per a minimitzar-les estan recollides a la taula seguent:

Taula 6 LIMITACIONS DE L’ESTUDI, ALTERACIONS DEL RESULTAT | ESTRATEGIES DE
MINIMITZACIO

Limitacions de I'estudi Alteraci6 del resultat Estratégia per minimitzar

Zona de residencia del

pacient llunyana a la zona o 5
» ) Prioritzar accés al
de reuni6 (Barri d’Horta )
) i Abandonament del programa a pacients amb
Guinard6 de Barcelona, . o
1 ) programa, perdua de domicili proper al CAP de
prop de I'Hospital de la
membres del grup focal. Sant Rafael de la Vall
Vall d’Hebron) pel qual el

_ o d’'Hebron.
pacient decideixi
abandonar el programa
7 Retorn a l'ocupaci6 Abandonament del Demanar durant

laboral per part del programa, perdua de [Ientrevista la previsio de

pacient incompatible amb membres del grup focal. data d'alta laboral. Si

'horari de les sessions, aguesta data és propera,

per tant, abandonament demanar sobre els horaris

del programa. i la possibilitat real
d’assistencia a les
sessions.
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No totes les persones del
grup estan en la mateixa
fase d'acceptacié de la
seva nova imatge i de la
situacid, ja que cada
persona té una velocitat
diferent en encaixar els

canvis

A I'hora de crear un grup
homogeni, el nombre
d’homes i de dones hauria
de ser similar. No obstant
aixo, la incidencia de les
lesions és més frequent
en homes, per tant, sera
meés dificil de buscar les
dones que representin els

diferents grups

Els principis i valors de

grup
poden alterar els resultats

cada membre del

Desviacions en les

opinions sobre el

programa, barreres a la

comprensi6 de les
sessions.
Manca de

representativitat dins del

grup focal.

Dificultat en crear

grup
representatiu

un

homogeni [

La satisfaccié o no que
es derivi del grup podria
relacionada

ser mes

amb els valors
personals que no pas
amb la caracteristica de

I'edat.

S’intentara indagar en les

entrevistes per poder

valorar la fase en que
les
de

poder deduir si la persona
grup

estan. Mitjancant

preguntes  s’hauria
encaixara dins del

focal o no.

Si cal s’esperara algunes
setmanes més per tal de
les

buscar persones

adequades al seu grup
(sempre i quan aquesta
demora per iniciar les
sessions no perjudiqui la

resta del grup)

En les notes de camp la
infermera que registri les
observacions caldra que
tingui en compte aquest

aspecte i ho regisitri.
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4.9. ASPECTESETICS

4.9.1. Proteccio de dades

Per tal de protegir els drets dels pacients s'utilitzara un document® anomenat
“Document d’informacio al participant de la investigacio, consentiment informat
per a la participacié a la investigacié i inclusié de les dades personals a la base
de dades del programa d'investigacié” (disponible a I'annex C) on s'inclou la

seguent informacio:

« Consentiment informat per a la inclusioé de les dades personals a la base de
dades del programa d’investigacié. Aquest document reflexa la Llei Organica
15/1999, de 13 de desembre, de Proteccido de Dades de Caracter Personal
gue dona a l'usuari dret a I'accés, modificacid, oposicid i cancel-lacid de
dades. En cas de voler exercir el dret, 'usuari haura de dirigir-se a la

infermera de I'estudi.

« Informacié al participant de la investigacid, on se l'informara del motiu de la
investigacio, el procés a seguir, del dret a abandonar I'estudi, els riscos per la

seva salut, etc.
* Firmes de linvestigador i de I'usuari i del testimoni i data.

L'usuari, després de llegir-se la informacié present, reconeix estar plenament
informat de la investigacio i a través de la firma en document accepta participar
en la investigacié. Hi haura una copia per al participant i una copia per a

l'investigador.

A part, abans de poder dur a terme un projecte, cal demanar un consentiment al
Comité d’Etica d’Investigacié Clinica. Per a fer-ho es presenta el projecte
mitjancant una série de documents que detallen el projecte que es vol dur a
terme. Seguidament el Comité d’Etica delibera i avalua si aquell projecte és

adequat dur-lo a terme o0 no des del punt de vista etic.

® Elaboracié propia basada en els documents:
-CEIC, 20Q9
-Comite d’Etica d’Investigacio Clinica CEICLAR, (s.d.)
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Des de I'Hospital de la Vall d’'Hebron existeix un model on s’especifiquen els

requisits per a poder-lo presentar (Comité d’Etica d’Investigacié Clinica, s.d.).

4.9.2. Analisi risc-benéefici

La intervencié que es du a terme es considera de baix risc, mentre que els
beneficis que pot aportar sén superiors. Tal i com demostra Seehausen (2012)
en el seu tractament grupal a Alemanya, un 89,3% dels participants estava
satisfet amb el programa puntuant-lo com a bo o molt bo i el 80'4% el van
considerar que havia estat Util o molt Gtil. També el Department of Health (2001)
de la Gran Bretanya confirma els beneficis de la intervencié del pacient expert
dient que per a les malalties croniques I'efectivitat recau en la millora de funcions

socials i decrement en el dolor.
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5. UTILITAT PRACTICA DELS RESULTATS

Els resultats obtinguts serviran per entendre les preocupacions i les necessitats
emocionals, fisiques i socials dels pacients d’entre 18 i 30 anys afectats per
lesions per cremades en un minim del 15% de SC i de 2n grau profund o 3r i per
veure la utilitat que ells en donen al programa. Aquests pacients es troben en
una franja d’edat caracteritzada per la inestabilitat i la presa de decisions
rellevants per la seva vida i que de sobte es troben afectats per una lesioé que els

canvia la seva imatge. El context s'ubica a la ciutat de Barcelona i rodalies
La informacié obtinguda dels resultats de I'estudi permetra:

« Comprendre les preocupacions que té aquesta franja d'edat quan se'ls

presenten unes lesions desfigurants croniques a aquesta edat.

» Apreciar la dificultat de protocol-litzar les atenc ions extrahospitalaries
d’aquests pacients degut a la infinitat de tipus de lesions, agents causals,

circumstancies personals, principis i valors de cada un.

* Avaluar l'impacte que té en els participants el fet de tenir un lider de

grup amb les mateixes lesions que els participants.

e Avaluar la utilitat d’abordar tots el plantejament bio-psicosocial en un

sol grup.

» Esbrinar quines caracteristiques personals provoque n que hi hagi o no
satisfaccio per haver participat al grup. Amb aix0 s'identificarien les
caracteristiques dels pacients que millor aprofiten una intervencié grupal i no

individual.

Les novetats que aporta aquest estudi son:

» El Programa de Pacient Expert adaptat a pacients am b cremades, és un

model mai dissenyat a Catalunya
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Dels 212 grups que s’han dut a terme a Catalunya, s’han fet grups de
Insuficiencia Cardiaca, Diabetis Mellitus Il, Fibromialgia, etc. (Gonzalez, s.d.)

perd cap en pacients amb cremades.

e Ser una de les poques intervencions psicosocials am b pacients amb
cremades que s’ha fet a Catalunya (a la Udltima cerca bibliografica
realitzada a febrer de 2013 se n’ha trobat a paisos nordics pero cap a I'Estat

Espanyol).
e Obtenir Informacié contextualitzada en un pais medi  terrani.

Dels estudis similars meés importants que s’han trobat, cap estava
contextualitzat al Mediterrani. Aquesta localitzacid, a diferencia dels paisos
nordics esta caracteritzat per un clima assolellat i temperatures estivals altes
qgue poden durar fins a 5 mesos. Aquest context es relaciona amb les
molésties que la calor aporta en el tractament de pressoterapia, els riscos de
I'exposicié de les cicatrius al sol i la confianca del pacient per mostrar les

seves cicatrius en indumentaria estival.

Els beneficis obtinguts d’aquest estudi son:

e Pels pacients:
— Sentiment de recolzament en la gestio de les seves lesions
— Millora en els seus coneixements en l'autocura de les lesions

- Coneixengca de com autogestionar-se els simptomes fisics, d’aquesta
manera segurament hi haura una rebaixa en lI'angoixa respecte les cures i
probablement disminuiran les consultes al metge de capcalera degut a

aguest problema.
- Possible millora en la percepci6 de salut

— Possible creacio d'una xarxa social

Inici en I'exploracié de sentiments i emocions envers la seva nova imatge
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— Possible augment en la qualitat de vida percebuda respecte a I'inici de les

sessions

— Disminuci6 dels dubtes i preguntes sobre el futur de les seves lesions

e Pels professionals de salut, que coneixeran millor les necessitats dels

seus pacients:

Augment en la qualitat de les intervencions del personal sanitari, sempre

gue s’enfoquin a les necessitats percebudes pels pacients.

— Durant les consultes individuals saber quina informacié cal aportar
enfocada al que el pacient percep com a Util i necessari, aixo fara baixar la
incertesa i 'angoixa del pacient i disminuir les consultes espontanies per

aquest tema.

— Millora en la identificacié de simptomes que puguin assenyalar desconfort
del pacient en la seva autoimatge, autoestima per tal de que es pugui

demanar ajuda als professionals de la salut mental si convé.

— Plantejament de fer intervencions psicosocials com a mesura d’'estalvi de

futures complicacions pels pacients.

Aquest estudi pot ser vist com un dels inicis dins del context espanyol, per poder
estudiar la necessitat i I'eficacia d’intervencions grupals conduides per lesionats

per cremades.

A partir d’aquest estudi es poden estudiar les segu ents propostes:

» Avaluar l'eficacia de la intervencié psicosocial de pacient expert i
satisfaccio dels usuaris comparada amb una interven cio grupal classica

(sense la preséncia d’'un pacient expert).
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* Realitzar el mateix estudi de Pacient Expert enfoca t a pacients d’'una
franja d’entre 31 i 40 anys per percebre les diferéncies en les seves

preocupacions.

* Fer un estudi a llarg termini avaluant els costos d  erivats de
complicacions entre pacients que han rebut una inte rvencio de pacient

expert i els que no I'han rebuda.

* Realitzar un estudi a llarg termini comparant la pe  rcepcio de qualitat de
vida entre els pacients que han estat inclosos a un grup de pacient
expert i altres que nomeés han rebut les atencions e  standards dels

professionals.
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6.

6.1.

ORGANITZACIO DEL PROJECTE

DEFINICIO DE LES ETAPES

Durada de tot el projecte: 18 mesos

Seguidament es defineixen les etapes que se seguiran per a l'elaboracié del

projecte. A la taula 7 de la pagina 64 es veu un cronograma amb el temps previst

per a cada una de les lletres assignades de la llegenda.

a)

b)

Bibliografia i documentacio

Personal : 2 infermeres investigadores
Durada estimada: 4 setmanes

Tasques: Cerca bibliografica a les bases de dades de ciencies de la salut
més importants internacionalment. L'objectiu és trobar els estudis i revisions
bibliografigues més recents (menys de 5 anys d’antiguitat) sobre el tema a
tractar. Veure si hi ha precedents d'aquest estudi, l'efectivitat de la
intervencio, etc. Paral-lela a aquesta tasca es pot anar iniciant I'etapa h)
“elaboracié de l'informe final en l'apartat” i redactar els “antecedents i estat
actual del tema”. Reunions entre les dues investigadores per posar en comu

la cerca.

Planificaci6 del treball de camp
Personal: 2 infermeres investigadores i personal sanitari col-laborador
(cirurgia plastic, fisioterapeuta, infermera medicoquirdrgica)

Durada estimada: 4 setmanes

Tasques: Col-laboraci6 d'un fisioterapeuta per tal de cercar un primer
contacte amb els possibles participants que volguessin anar a fer la prova de

seleccid per entrar al grup de pacient expert i també cerca dels candidats a
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PE. Col-laboracio de les infermeres de planta de cremats per tal d’aportar el

primer contacte de possibles participants al grup.

Reuni6 entre les 2 investigadores per planificar les tasques

- Reuni6 entre les 2 investigadores i els professionals col-laboradors per

establir les bases.

- Elaboracio per part del personal sanitari col-laborador esmentat d'una guia
metodologica i el material educatiu especifics, dirigits al pacient expert i

als professionals sanitaris que faran d’observadors.

— Presentar la proposta al comité étic.

c) Recollida de dades

e Personal: 2 infermeres investigadores

e Durada estimada: 49 setmanes (1 any aproximadament) amb periodes

entremitjos de descans repatrtits en:

cl: 4 setmanes
— C2: 2 setmanes
— €3: 18 setmanes
— 26 setmanes sense veure els pacients
— 4. 2 setmanes
* Tasques:

— cl: Fer entrevistes personals dels candidats (candidats a PE i a assistents
de les sessions). Seleccionar els candidats al procés de seleccié com a

pacients i com a PE. Citar-los per fer el procés de seleccio.

— ¢2: Procés de seleccid. Explicar-los en qué consisteix el programa i

seleccionar-los mitjancant una entrevista i uns questionaris. Citar-los per
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fer les sessions. Tot aquest procés ens servira per anar coneixent les 8-10
persones de la mostra, tenir una base a I'hora d’analitzar els seus

resultats.

- ¢3: Sessions quinzenals d’'una hora i mitja de durada, fent un total de 9
sessions. Mentre el PE realitza les sessions, la infermera de salut mental

pren notes de camp i la infermera comunitaria controla el grup.

- c4: Citar i entrevistar als candidats 6 mesos després d’haver finalitzat les

sessions per fer una entrevista de seguiment

d) Creacié de la base de dades

* Personal: Les 2 infermeres investigadores

e Durada estimada: 49 setmanes (1 any aproximadament) amb periodes
entremitjos de descans. La creaci6é de base de dades es fara paral-lela a la
recollida de dades. Les setmanes de treball queden exactament repartides
com la recollida de dades. Es pot consultar la disposicié de les setmanes a

I'apartat anterior “c: Recollida de dades”.

e Tasques: Reunio entre les investigadores per assignacié d’un ndmero per
cada pacient candidat al procés de seleccié. Una vegada hi hagi decidida la
mostra, es destruira la informacié de la resta de candidats que no patrticipen.
Es creara una base de dades definitiva amb un codi per cada un dels 8-10
pacients + el PE per tal de protegir les seves dades personals. Amb les
observacions que realitzin de les dues investigadores durant les sessions i

les dues entrevistes posteriors, s'anira classificant la informacio.

e) Analisi dels resultats

e Personal: Les 2 infermeres investigadores
e Durada estimada: 7 setmanes

» Tasques: Reunié de les investigadores per tal de posar les bases de I'analisi

de resultats. Cercar els temes examinant les dades. Reunir i analitzar totes
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f)

9)

h)

les dades que es refereixen a temes, idees, conceptes, interpretacions i
proposicions tan qualitativament com guantitativament. Categoritzar, codificar

les dades. Interpretar les dades en el context en que van ser recollits.

Discussi6

Personal: Les 2 infermeres investigadores
Durada estimada: 4 setmanes

Tasques: Reuni6 entre les investigadores per fer la discussi6 i elaborar-la.
Reflexionar i redactar qué aporta I'estudi de nou. Comparar amb els estudis
gue ja s’havien cercat anteriorment en la forma com han estat duts a terme.

Identificar les limitacions de I'estudi.

Elaboracio de I'informe final

Personal: Les 2 infermeres investigadores
Durada estimada: 7 setmanes

Tasques: Reunio de les investigadores per tal de redactar I'informe a partir
de I'analisi dels resultats. Treure conclusions de la feina feta, de la utilitat del

treball. Estructurar-lo d’acord amb la normativa de presentacié dels estudis.

Presentacio6 oral i escrita

Personal: Les 2 infermeres investigadores
Durada estimada: 7 setmanes (treball paral-lel a I'elaboracio de I'informe)

Tasques: Elaborar una presentacié oral a partir de mitjans tecnologics.
Imprimir i enquadernar l'informe escrit i presentar-lo i entregar-lo a les

autoritats per la seva publicacio.
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6.2. CRONOGRAMA

Aguest cronograma representa la distribucié de tasques setmanals al llarg dels 2
anys de projecte. Cada lletra (a, b, c...) representa una referéncia que es pot
trobar a la pagina anterior, on es descriuen les tasques i els responsables.

Taula 7: CRONOGRAMA DE LES TASQUES DE L’ESTUDI EN SETMANES
Etapa/Setmana

Bibl iografia i
documentacio

Planificacio del

treball de camp

Recollida de

dades

Creacio de la

base de dades

Analisi dels

resultats

Discussio

Elaboraci6 de

I'informe final

Presentacio oral i

escrita
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Etapa/Setmana

Bibliografia i
documentacio

Planificaci6 del

treball de camp

Recollida de

c3 c3 c3
dades
Creacio de la base d d d

de dades

Analisi dels

resultats

Discussio

Elaboraci6 de

I'informe final

Presentacio oral i

escrita

Etapa/Setmana 31-56 | 57-58 | 59-65 66-69 70-77
Bibliografia i ]
documentacio

Planificaci6 del

treball de camp

Recollida de dades c3 c3 c4

Creacio de la base d d d

de dades

Analisi dels

resultats

Discussio f

Elaboraci6 de

I'informe final

Presentacio oral i h

escrita
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7.3. DESCRIPTORS

Les paraules clau utilitzades en la cerca han estat introduides tant en angles
com en castella. No obstant aix0, les cerques realitzades en anglés han obtingut
més resultats satisfactoris. A la seglent taula es mostren les paraules clau

utilitzades en la cerca:

Taula 8 Paraules clau utilitzades en la cerca.

En anglés En castella Traducci6 al catala

Burn Quemadura Cremada

EPP (Expert Patient) Paciente experto Pacient expert

Psychosocial Psicosocial Psicosocial

Psychology Psicologico Psicologic

Intervention Intervencion Intervenci6

Chronic Crénico Cronic
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8. PRESSUPOST

Taula 9 PRESSUPOST

CONCEPTES

1. PERSONAL:

— 2 infermeres investigadores (sou brut) 36.000€

2. MATERIAL INVENTARIABLE:

— Lloguer d’'una sala del CAP (per entrevistes i sessi  ons) 1.200€

3. MATERIAL FUNGIBLE

— 2 ordinadors portatils 1.500€
— 1 impressora 200€
— Programa informatic SPSS 1.000€

— Material administratiu (paper, téner, folletons, bo lis, pen drive, 500€

etc.)

4. VIATGES | DIETES

- Viatges (prova de seleccid, entrevistes, formacio, reunions, etc.) 700€

— Dietes 600€
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5. ALTRES DESPESES

— 2 teléfons i trucades 1.000€

— Col-laboraciéo d’equip extern: cirurgia plastic, fis ioterapeuta, 2.000€

infermera medicoquirdrgica

— Curs de formaci6é per observadors de pacient expert (per les 2

_ ) 2.000€
investigadores)
— Suport informatic 500€
— Suport d’'un expert en investigacioé en ciéncies de | a salut 500€
— Aliments i begudes pel piscolabis del primer dia 25€
— Obsequi d'agraiment per al PE i als participants 150€

TOTAL 47.875€
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ANNEX A: QUESTIONARI WHOQOL-BREF *

Aquest test ens ajudara a saber com valora la seva qualitat de vida. Per cada
pregunta, si us plau, encercli el valor que cregui que respon millor a les seves

sensacions.

Taula 10 QUESTIONARI WHOQOL-BREF

Molt pobre Pobre Ni pobre ni
bona

1. Com valoraries

la teva qualitat de

vida?

Ni satisfet
Gens Poc . . Molt
: . ni no Satisfet .
satisfet satisfet . satisfet
satisfet

2. Quant satisfet
estas amb la teva

salut?

Una mica Moderat Bastant Molt

3. Fins a quin punt
sents que el dolor

fisic et reté de fer 3 2 1

el que necessites

fer?

4 Font: World Health Organization, 2004
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4. En quin grau
necessites

tractament medic
per la teva vida

diaria?

5. En quin grau
gaudeixes de la

vida?
6. Fins a quin punt

creus que la teva

vida no té sentit?

Una mica

7. Quina capacitat

tens per

concentrar-te?

8. Quan segur et
sents en la teva

vida diaria?

9. Com de
saludable és la

teva vida diaria?

Moderat

Extrema

dament
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Gens Una mica Moderat Bastant Total

10. Tens prou
energia per a la 1 2 3 4 5

vida diaria?

11. Ets capag
d’'acceptar la teva 1 2 3 4 5

aparenca fisica?

12. Tens prou

diners per satisfet

les teves ! 2 3 4 >
necessitats?

13. Quina és la

disponibilitat

d’'informacié que 1 2 3 4 5
necessites per a

la vida diaria?

14. Fins a quin

punt tens

l'oportunitat  per 1 2 3 4 5

fer activitats de

lleure?
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Molt pobre Ni pobre ni Bona Molt

bona bona

15. Quina és la
teva capacitat de

moure’t?

o e Ni satisfet T

ens g olt

. safisfet ni no Satisfet .

satisfet . satisfet
satisfet

16. Quina és la
teva  satisfaccié

amb el dormir?

17. En quina
mesura estas
satisfet amb les
teves habilitats
per actuar en les
activitats de la

vida diaria?

18. Quin és el
grau de
satisfaccio amb la
teva capacitat de

treballar?

19. Quin grau de
satisfacci6  tens

amb tu mateix?
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20. Quin grau de
satisfacci6  tens
amb les relacions

personals?

21. Quin grau de
satisfacci6  tens
amb la vida

sexual?

22. Quin grau de
satisfaccio  tens
amb el suport que 1 2 3 4 5
et donen els

amics?

23. Quin grau de
satisfaccio  tens
amb les
condicions de
vida de la teva

zona residencial?

24. Quin grau de
satisfacci6  tens
amb [l'accés als

serveis de salut?

25. Quin grau de

satisfacci6  tens 1 2 3 4 5

amb el transport?
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26. Amb

frequiencia

sentiments
negatius
tristesa,
desesperacié

depressi6?

A vegades

Sovint

Molt
: Sempre
sovint
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PUNTUACIO DEL QUESTIONARI

Taula 11 TAULA PER VALORAR LA PUNTUACIO DEL QUESTIONARI WHOQOL-BREF.

Dominis Equacions per convertir les puntuacions Puntuacio

dels dominis

Domini 1 [[(6-P3)+(6-P4)+P10+P15+P16+P17+P18 ]/ 7

. a.=
Fisic It
Domini 2:

[P5+P6+P7+P11+P19+(6-P26)] / 6] * 4 a=
Psicologic
Domini 3:

[[P20+P21+P22]/3]* 4 a.=
Relacions socials
DI A [P8+P9+P12+P13+P14+P23+P24+P25] / 8] *

. -

Ambient

Aquest questionari, realitzat per a 'OMS, conté 26 preguntes i respon a la
gualitat de vida percebuda per al propi pacient durant les darreres 4 setmanes.
Es considera que és un questionari complet ja que inclou aspectes de 4 dominis
diferents: fisic, psicologic, relacid social i ambiental. La puntuacié es calcula
mitjancant les férmules anteriors. Es sumen els valors segons la formula, es fa la
mitjana de la puntuacio i després es multiplica per 4. D’aquesta manera s’arriba a
'escala amb una puntuacié maxima de 100. A més puntuacio, més qualitat de
vida percebuda.
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ANNEX B: ESCALA DE L’AUTO-EFICACIA PER AL MANEIG DE MALALTIA
CRONICA®

Ens agradaria saber quina sensacio de seguretat té en fer certes activitats. Per a

cada una de les preguntes segients, esculli el nUmero que correspon a la seva

confianga en poder realitzar les tasques seguents de forma regular.

Taula 12 ESCALA D’AUTO-EFICACIA.

Escala de I'auto-eficacia per al maneig de malaltia ~ cronica

Quina seguretat té en
saber evitar la fatiga
causada per la malaltia
per no interferir amb les

coses que vol fer?

Quina seguretat té en
saber evitar el desconfort
fisic o el dolor causat per
la malaltia per no
interferir amb les coses

gue vol fer?

Quina seguretat té en
saber evitar l'estrés
emocional causat per la
malaltia per no interferir
amb les coses que vol

fer?

Quina seguretat té en
saber evitar altres

simptomes o problemes

de salut que té per no

interferir amb les coses

cap

seguretat

cap

seguretat

cap
seguretat

cap

seguretat

1 T 1 1 totalment
1. 2 3 4 5 6 7 8 9 10 segur

1 1 1 1 1 1 1 1 [ tomament
123 4567 8 910 goqy
T 0 T 1 1 1 | | [ Utalment
123 4567 8 910 goqy

totalment

|| |

5 Font: Stanford Patient Education Research Center, 2007
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l que vol fer?

Quina seguretat té en
poder fer les diferents
tasques i activitats
necessaries per controlar

la seva condici6 de salut

per tal de reduir Ila

necessitat d’anar al

metge?

Quina seguretat té en
poder fer coses que no
siguin  només prendre
medicaments per reduir
'afectacié de la malaltia
amb la seva vida

quotidiana?

Interpretaci6 dels resultats:

cap

seguretat

cap

seguretat

totalment

-
N —
w—
g
o —
o —
-~
oo —
o —
=

o

segur

T totalment

Cal sumar la xifra encerclada de les 6 preguntes i fer-ne la mitjana. A més valor,

més auto-eficacia.

Si hi hagués dos numero consecutius encerclats s’agafa el de menor valor. Si

n’hi ha dos d’encerclats, la pregunta queda anul-lada. Si hi ha més de dues

preguntes sense respondre, tot el test queda invalid.

Gemma Bou Corominas
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ANNEX C: DOCUMENT DINFORMACIO AL PARTICIPANT DE LA
INVESTIGACIO, CONSENTIMENT INFORMAT PER A LA PARTIC IPACIO A
LA INVESTIGACIO | INCLUSIO DE LES DADES PERSONALS A LA BASE DE
DADES DEL PROGRAMA D'INVESTIGACIO ©

Informacio per a la participacié de I'estudi sense cap procediment invasiu

PROJECTE DE RECERCA TITULAT: Estudi sobre la utilitat de les intervencions

de pacient expert en pacients amb lesions per cremades.
Investigador principal:
Servei: Promotor: Codi promotor:

Centre: CAP Sant Rafael, Barcelona.

INTRODUCCIO:

Li demanem la seva participacid en aquest projecte d'investigacio. L'objectiu
principal és explorar I'opinié i el grau de satisfaccié dels participants en el grup

de pacient expert en lesionats per cremades.

La nostra Intencié és tan sols que voste rebi la informacio correcta i suficient
perqué pugui avaluar i jutjar si vol 0 no participar en aquest estudi. Per aixo,
llegeixi aquesta informacié amb atenci6 i nosaltres li aclarirem els dubtes que li
puguin sorgir després de I'explicacid. A més, pot consultar amb les persones que

consideri oportunes.

PARTICIPACIO VOLUNTARIA:

Cal que sapiga que la seva participacié en aquest estudi és voluntaria i que pot

decidir de no participar o canviar de decisié i anul-lar el consentiment en

® Elaboracié propia basada en els documents:
-CEIC, 2009
-Comité d’Etica d’Investigacio Clinica CEICLAR, s.d.
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gualsevol moment, sense que aixo alteri la relacié amb el seu metge ni produeixi

perjudici en el seu tractament.

DESCRIPCIO GENERAL DE L'ESTUDI:
Objectiu de I'estudi:

L'estudi en que el convidem a participar té com a principal objectiu conéixer la
satisfaccié i la opinié que hi ha sobre el programa de pacient expert dirigit a

persones amb lesions per cremades i en el qual vosté haura participat.

Intervencié del grup:

La intervencidé consistira en 9 sessions grupals on es parlara sobre els aspectes
fisics, emocionals i funcionals de les lesions per cremades. Aquesta sessid
estara formada per 8-10 persones que recentment han patit lesions per
cremades i un pacient que ja fa anys que ho ha patit i que conduira les sessions
del grup. Les sessions estan dissenyades per professionals sanitaris i previ a les

sessions formen al pacient expert en els coneixements que ha de donar.

En termes generals ni els investigadors ni el personal sanitari intervindran en el

grup excepte en casos excepcionals.

Les sessions combinaran una part tedrica i una part practica on es dura a terme

algun taller o cas relacionat amb el tema de la sessio.

Procediment de I'estudi

El procediment que es dura a terme en l'estudi en que voste participa sera el

seguent:

* Nosaltres elegirem els participants més representatius per al grup de pacient

expert mitjancant 2 testos i una entrevista totalment anonima

Gemma Bou Corominas 86 Grau en infermeria



Treball de fi de grau

UVI Universitat de Vic
Escola Universitaria

de Ciéncies de la Salut

Si vosté no ha estat seleccionat per a aquest grup, cancel-larem les seves

dades i el procés s’acabara aqui.

Si vosté ha estat seleccionat per participar en el grup, li comunicarem
mitjancant una trucada i el citarem perque participi en la primera reunié

grupal.

Iniciara la trobada amb el grup de pacient expert, consistent amb reunions
guinzenals de 1 hora i mitja de duracié en cada sessio al llarg de dos mesos i

mig

Durant les sessions, una infermera anotara els aspectes més rellevants que

puguin apreciar mitjancant I'observacio al grup.

A la finalitzacié de la ultima sessié hi haura una avaluacié mitjangant una
entrevista individual i una sessié grupal per valorar el programa en que vosteé

ha participat.

Els investigadors treballaran en I'elaboracio de I'estudi mitjangant les notes

de camp i les entrevistes i testos que li hauran realitzat.

Contactarem amb vosté al cap de 6 mesos d’haver finalitzat les sessions del
grup per tal de valorar la permanéncia dels coneixements passats aquests 6

mesos de les sessions.

Els investigadors treballaran amb aquestes Ultimes dades i elaboraran el

projecte final i I'estudi es donara per finalitzat

Tipus d’estudi:

L’estudi que es dura a terme sera fet amb metode mixt (qualitatiu i quantitatiu), i

es busca principalment comprendre la realitat tal i com I'experimenten els

usuaris.
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Duracié de I'estudi:

L’estudi té una duracio de 1 any i 6 mesos. Dins d’aquest temps haura d’assistir

en 11 ocasions al CAP de Sant Rafael de Barcelona de la segient manera:
« 1 cita per a fer entrevista d’idoneitat amb el grup
e 9 cites per seguir les 9 sessions del grup

e 1 cita per valorar els seus coneixements després dels 6 mesos posteriors a la

finalitzaci6 de la Ultima sessi6

Nombre de participants:

El grup estara format per 8-10 participants incloent-lo a voste i un pacient amb
anys d’experiéncia amb lesions per cremades, anomenat el “pacient expert”, que

sera el responsable de conduir les sessions.

Tots els pacients tindran les mateixes possibilitats d’expressar-se i de participar

durant les sessions.
BENEFICIS | RISCOS DE LA PARTICIPACIO EN L’ESTUDI:
En general

Es possible que de la seva participacié en aquest estudi no s'obtingui un benefici
directe. No obstant aix0, el fet d’identificar factors relacionats amb la satisfacci6
dels usuaris en el grup de pacient expert i la percepcié d'utilitat del grup podria
beneficiar en un futur a altres pacients que la pateixen i contribuir a un millor

coneixement i tractament d’agquestes lesions.

També cal destacar que s’ha previst que la intervencio no li provocara cap dany
ni efecte advers a la seva salut, per tant, el risc de participar en aquest estudi és,

a priori, nul.
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Embaras i lactancia

Si vosté esta embarassada o esta donant alletament matern al seu fill, ha de
saber que la participacio en aquest estudi no implica cap risc per al seu fetus ni

pel seu fill.

ASSEGURANCA

El promotor de I'estudi disposa d’'una polissa d’asseguranca que S'ajusta a la
legislacio vigent i que li proporcionara la compensacio i indemnitzacié en cas de
menyscabament de la seva salut o de lesions que es puguin produir en relacio
amb la participacié en l'estudi, tot i que s’estima que la participacid en aquest

estudi no li ocasionara cap dany ni efecte advers per la seva salut.

COMPENSACIO ECONOMICA

El promotor de I'Estudi és el responsable de gestionar el finangament del mateix.
Per a la realitzacio de I'estudi el promotor del mateix ha signat un contracte amb

el centre on es realitzara i amb la infermera de I'estudi.

La seva participacio en l'estudi no li suposara cap despesa excepte pels trasllats
fins a la zona de reunié de les sessions que sera el CAP Sant Rafael, al Passeig
de la Vall d’Hebron ndmero 107-117.

ALTRA INFORMACIO RELLEVANT

Si voste decideix anul-lar el consentiment per participar en aquest estudi, cap
dada nova sera afegida a la base de dades i podra exigir la destruccio de totes

les mostres identificables previament.

També ha de saber que pot ser exclos de l'estudi si el promotor o els
investigadors de l'estudi ho consideren oportd, ja sigui per motius de seguretat,

per qualsevol esdeveniment advers en I'estudi o perquée consideren que no esta
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complint amb els procediments establerts. En qualsevol dels casos, voste rebra

una explicacié adequada del motiu que ha ocasionat la seva retirada de I'estudi.

En signar el full de consentiment adjuntat, es compromet a complir amb els

procediments de I'estudi que li han exposat.

Quan acabi la seva participacié rebra la millor intervencié disponible i el que el
seu metge consideri el més adequat per la seva malaltia, perd é€s possible que
no se li pugui oferir una intervencié igual que la que ha rebut durant I'estudi. Per
tant, ni l'investigador ni el promotor adquireixen compromis de mantenir aquest

grup d’intervencio fora d'aquest estudi.

CONFIDENCIALITAT

El tractament, la comunicacio i la cessio de les dades de caracter personal de
tots els subjectes participants s’ajustara al que disposa la Llei Organica 15/1999,
de 13 de desembre, de Proteccié de Dades de Caracter Personal. D'acord al que
estableix la legislacié esmentada, voste pot exercir els drets d'accés, modificacio,
oposicio i cancel-laci6 de dades, per la qual hauria de dirigir-se a la seva
infermera de l'estudi. Les dades recollides per a I'estudi estaran identificades
mitjancant un sol codi i només la infermera l'estudi i col-laboradors podra
relacionar aquestes dades amb vostée i amb la seva historia clinica. Per tant, la
identitat no sera revelada una a ninga excepte algunes excepcions com en cas

d'urgéncia médica o requeriment legal.

Només es transmetran a tercers i a altres paisos les dades recollides per I'estudi
i que en cap cas contindran informacié que li pugui identificar directament, com
nom i cognoms, inicials, direccid, n° de la seguretat social, etc. En el cas de que
es produeixi aquest cessio, sera per a les mateixes finalitats de I'estudi descrit i
garantint la confidencialitat de com amb el nivell minim de proteccié de la

legislacié vigent en nostre pais.

L'accés a la seva informacié personal quedara restringit al metge de l'estudi /
col-laboradors, autoritats sanitaries (Agéncia Espanyola del Medicament i

Productes Sanitaris), Comunitats Autonomes (inspeccié), al Comité Etic
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d'Investigaci6 Clinica i personal autoritzat per el promotor, quan ho necessitin per
comprovar les dades i procediments de l'estudi, perd sempre mantenint la

confidencialitat dels mateixos d'acord amb la legislacio vigent.

DADES DE CONTACTE:
Investigadora: Nom i cognoms de les 2 infermeres investigadores
Direcci6: Pg. de la Vall d'Hebron, 107-117

Direccio de correu electronic:  correu electronic de les 2 infermeres
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Codi de I'estudi:

Jo (nom i cognoms)

* He llegit el full d'informacié que se m’ha entregat
* He pogut fer preguntes sobre I'estudi.

» He rebut suficient informacié sobre I'estudi.

e He parlat amb: Gemma Bou Corominas
Comprenc que la meva participacio és voluntaria.
Comprenc que puc retirar-me de l'estudi:

1r. Quan vulgui.

2n. Sense haver de donar explicacions.

3r. Sense que aixo repercuteixi en les meves cures mediques.

- Presto lliurement la meva conformitat per partici par en l'estudi i dono el
meu consentiment per a l'accés i utilitzacio de les meves dades a les

condicions detallades en el full d'informacio.

SI O NO O

Firma del pacient: Firma de I'investigador:

Nom: Nom:

Data: Data:

Data:

Aquest document es firmara per duplicat quedant-ne una copia per

l'investigador i un altre pel pacient
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ANNEX D: ENTREVISTA MOTIVACIONAL INDIVIDUAL PER ENT RAR COM A
PARTICIPANT AL PROGRAMA DE PACIENT EXPERT

Codi participant: Genere: Data:

Aquesta entrevista servira per poder valorar la necessitat, compromis i motivacio
dels candidats en entrar a formar part del grup. Algunes de les preguntes

seglents tenen caracter personal. Voste té tot el dret a no respondre-les.

1. Ha entés tota la informacié que li hem donat durant la xerrada sobre el

funcionament del grup?
2. Té algun dubte que vulgui aclarir abans de comencar I'entrevista?
3. Queé n'espera del grup? Que creu que li aportara de nou?
4. Quina disponibilitat horaria té? Seria compatible amb I'horari de les sessions?

5. Té responsabilitats familiars que li puguin impedir d'assistir de forma

continuada?

6. Que en pensa de la informacié que se li dona a les consultes dels diferents

especialistes de salut on es visita per les lesions? Es suficient i clara?

7. Quina és la superficie corporal té afectada (en percentatge)? Ens pot dir on

son les lesions?
8. Hiha alguna cosa que li faci por? Quina?
9. Sent angoixa pel futur? En quin sentit?

10. Qué és el que més li molesta de les seves lesions? Creu que el fet d’estar al

grup li pot aportar un alleugeriment?

11. Com creu que l'afectara el fet d’estar en un grup amb persones amb les

mateixes lesions que voste?
12. Ha parlat mai davant d’'un grup de persones ampli?

13. Per quin motiu creu que vosté necessita participar en aquest grup?
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14. Té parella estable? Té fills?

15. On va tenir l'accident? (domestic, laboral, espai public, zona recreativa i

esportiva, altres)

16. Quina va ser la causa de la lesié? (flama, escaldadura, friccid, substancia

guimica, contacte electric, altres causes)
17. Com considera que té la seva xarxa social? (forta, debil, etc.)
18. Com considera que té la seva xarxa familiar? (forta, débil, etc.)

19. Les lesions li han provocat algun tipus de discapacitat? Quina?
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ANNEX E: ENTREVISTA INDIVIDUAL DE VALORACIO DEL PRO GRAMA
ALS PARTICIPANTS DEL GRUP (FINAL DE LES SESSIONS)

Codi participant: Genere: Data:

L’objectiu d’aquesta entrevista és veure I'opinié que té sobre el programa en que
ha estat implicada durant aquests gairebé 3 mesos de sessions. Voldriem saber
la seva opini6 per tal de poder valorar la utilitat del programa i poder millorar de
cara a posteriors grups que es formin. Recordi que aquest estudi esta fet per

poder millorar I'atencié als pacients amb cremades com voste.

1. Em podria dir quina utilitat creu que li ha aportat el programa (del nimero 1 al
10)?

2. Que és el que més li ha agradat del programa?

3. Que és el que menys li ha agradat del programa?

4. Creu que I'ha ajudat venir a les sessions? En quin sentit?

5. Sipogués tirar enrere en el temps, tornaria a participar en el programa?

6. Pensa que la informaci6 i els tallers practics que es fan li han estat Gtils de

cara a acceptar i manejar la seva lesié?
7. Recomanaria aquest programa a altres pacients com voste?
8. Com s’ha sentit dins del grup?

9. Elfet d’haver de parlar dins d'un grup ampli, I'ha fet deixar de preguntar o dir

coses que li hagués agradat saber?

10. Qué en pensa del fet de que el conductor del programa fos una persona amb

el mateix tipus de lesions que vosté?

11. Trobaria util que s’ampliés aquest tipus de programes a més pacients

afectats per lesions per cremades?

12. Ara que ja s’han acabat les sessions té por de desvincular-se a aquest grup?
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ANNEX F: ENTREVISTA INDIVIDUAL DE SEGUIMENT DEL PRO GRAMA ALS
PARTICIPANTS DEL GRUP (ALS 6 MESOS)

Codi participant: Genere: Data:

Després d’aquest temps, deu haver pogut valorar la utilitat o no utilitat i la

importancia o no d’haver assistit al grup. En aquesta entrevista voldriem valorar

la seva opini6é passats aquests 6 mesos.

1.

10.

Com esta a 'actualitat fisicament
| emocionalment?

Creu que tot el que es va parlar a les sessions I'’ha ajudat a acceptar i a tenir
cura de si mateix d'una forma especial? Creu que les sessions li han servit

de guia per estar millor?

Se'n recorda encara de les cures que li van ensenyar? Les ha anat
practicant? Li han estat Gtils per tal de disminuir la pruija i el dolor (si en

tenia)?

Continua tenint la mateixa opinié sobre la utilitat de les sessions? (tan si
'opini6 era bona com dolenta) Continuaria recomanant o0 no recomanant

I'assistencia al grup?

Els possibles dubtes i pors s’han anat disminuint al llarg del temps? Si és que

si, creu que l'assistencia al grup podria haver ajudat?

Hi ha alguna cosa que va aprendre al grup i que ara, 6 mesos després

encara ho fa servir?
Creu que ha acceptat tot el que li ha passat?
Ara té por d’alguna cosa? Si és que si, de quina?

Des de la finalitzacié del grup fins ara, s’ha sentit més, menys o igual de sola

que quan estava dins del grup?
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ANNEX G: ENTREVISTA MOTIVACIONAL INDIVIDUAL PER ENT RAR COM A
PACIENT EXPERT DINS DEL PROGRAMA (LIDER DEL PROGRAM A)

Aguesta entrevista servira per poder valorar la necessitat, compromis i motivacio

dels candidats en entrar a formar part del grup.

1. Ha entés tota la informacié que li hem donat durant la xerrada sobre el

funcionament del grup i del que seria la seva funci¢?
2. Té algun dubte que vulgui aclarir abans de comencar I'entrevista?
3. Que n'espera del grup? Que creu que li aportara de nou?
4. Quina disponibilitat horaria té? Seria compatible amb I'horari de les sessions?

5. Té responsabilitats familiars que li puguin impedir d'assistir de forma

continuada?

6. Que creu que pot aportar al grup a diferencia del que explica el personal

sanitari?
7. Quina és la seva professio?
8. Esta acostumat a parlar en public?

9. Ha liderat mai algun grup (social, president de I'escala de veins, etc.) i com

s’ha sentit?

10. Esta disposat a aprendre més sobre les seves lesions i a transmetre els

coneixements davant del grup?
11. Creu que vosté ha acceptat el que li va passar? Per quin motiu?
12. Quina edat tenia quan va patir les lesions i com va succeir?
13. Se sent satisfet amb la seva vida que porta ara? En quin sentit?

14. Creu que el fet de tenir aquestes lesions visibles I'ha perjudicat per dur a

terme els objectius de vida que s’havia plantejat?

15. Qué n’espera del grup que liderara?
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ANNEX H: ENTREVISTA INDIVIDUAL DE VALORACIO DEL PRO GRAMA AL
CONDUCTOR DEL GRUP (FINAL DE LES SESSIONS)

L’objectiu d’aquesta entrevista és veure I'opinié que té sobre el programa en que

ha estat implicada durant aquests gairebé 3 mesos de sessions. Voldriem saber

la seva opini6 per tal de poder valorar la utilitat del programa i poder millorar de

cara a posteriors grups que es formin. Recordi que aquest estudi esta fet per

poder millorar I'atencié als pacients amb cremades com vosteé.

1.

10.

11.

12.

Em podria dir quina valoracié li déna al programa en qué ha participat (del

namero 1 al 10)?

Que és el que més li ha agradat del programa?

Que és el que menys li ha agradat del programa?

Creu gue les sessions han estat una ajuda pels participants? En quin sentit?
Que li ha aportat com a persona el fet de liderar el grup? | com a pacient?

Si pogués tirar enrere en el temps, tornaria a participar en el programa com a

pacient expert?

Pensa que la informacié i els tallers practics que s’han dissenyat han pogut

ser Utils als participants de cara a acceptar i manejar la seva lesié?
Recomanaria el fet de liderar aquest programa a altres pacients com voste?
Com s’ha sentit dins del grup?

El fet d’haver de parlar com a lider dins d’'un grup ampli, I'ha fet deixar de

preguntar o dir coses que li hagués agradat explicar als participants?

Creu que si guan vosté va patir les lesions hagués existit un programa
d'aquest tipus, I'hagués ajudat assistir com a pacient lesionar? En quin

sentit? Creu que s’hagués sentit motivat

Trobaria Util que s’ampliés aquest tipus de programes a més pacients

afectats per lesions per cremades?
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ANNEX I: FULL DE REGISTRE-RESUM D'’OBSERVACIO GENERA L’

Estudi sobre la utilitat de les intervencions de pacient expert en pacients amb

lesions per cremades

Data: Hora: Reunio:

Participants:

Lloc:

1. Temes principals. Impressions (de l'investigador). Resum del que succeeixi a

les sessions

2. Explicacions o0 especulacions i hipotesi del que succeeixi en les

sessions/entrevista

3. Explicacions alternatives. Explicacions d’altres que experimenten o viuen la

situacio.

4. Seguents passos en la recollida de dades. Derivat dels passos anteriors,

quines altres preguntes o indagacions és necessari realitzar.

5. Revisio actualitzacid. Implicacions de les conclusions.

" Elaboracié propia basada en el llibre de Fernandez (2006).
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ANNEX J: VALORACIO DE LA SUPERFICIE CORPORAL MITJAN GANT LA
REGLA DE WALLACE

Per tal de poder saber el percentatge de superficie corporal, existeix la regla dels
9 de Wallace, que valora les parts del cos en superficies del 9% i mdltiples. A la

figura seglent es pot apreciar un esquema del cos d’'un adult.

Els nens tenen una valoracié de la superficie corporal diferent a les dels adults
degut a les diferencies de proporcié corporal caracteristiques en l'etapa de

creixement.

PORCENTAJE DE SUPERFICIE CORPORAL
[EN FUNCION DE LA EDAD
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Figura 4: Percentatge de superficie corporal en adults i nens

Font: Pérez Boluda, 2006
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10. AGRAIMENTS | NOTA FINAL DE L’'AUTOR

AGRAIMENTS:

Agraeixo a la tutora del treball, Montserrat Gea pel seu interés. També al Jordi

Casanovas Iborra i a la Mireia Solerdelcoll Arimany per I'ajuda prestada.

NOTA FINAL:
També m’agradaria dedicar aquest projecte a:

A totes aquelles persones que un dia es van mirar al mirall i no es van poder

reconeixer, gracies per mostrar-me qué és la fortalesa i I'optimisme.
Als seus familiars i amics, que mai sabran el “per qué”.

Als professionals de la planta de cremats de I'Hospital de la Vall d’'Hebron, pel

seu interés diari en cuidar i alegrar I'estada a aquests lluitadors.
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