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Resumen

La valoracidon de los padres en unidades neonatales debe entenderse como una herramienta mas de evaluacién de la
calidad de los cuidados alli ofrecidos, los Cuidados Centrados en el Desarrollo, asi como del grado de implementacion de
los mismos. Objetivos. Valorar la calidad percibida y grado de satisfaccién de padres con nifios prematuros ingresados
en una unidad neonatal en relacién a sus cuidados. Metodologia. Estudio descriptivo transversal observacional, siendo el
ambito de estudio la consulta de neonatologia del Hospital General Universitario Gregorio Marafién. Se recogeran datos
de 60 madres a través de un cuestionario de satisfaccion, reflejando principalmente su opinidn sobre la idoneidad y grado
de participacion en los cuidados, la formacion e informacion recibida, el funcionamiento de la unidad, o su relacién con
el personal. Se realizara un analisis descriptivo global de todas las variables, y estratificado por variables sociodemogra-
ficas. Se compararan porcentajes de satisfaccion mediante los test estadisticos correspondientes, segun la naturaleza
de las variables.
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Abstract

Parent’s evaluation in neonatal units should be seen as another tool of quality care assessment provided there (known
as Developmental Centered Care), as well as an assessment of their level of implementation. Objectives. To evaluate
parent’s satisfaction and perceived quality care, whose premature infants are admitted in the neonatal unit. Methods. A
descriptive, cross-sectional observational study, being considered the neonatologist appointment at the Hospital General
Universitario Gregorio Marafidn is our scope of research. Data will be collected from 60 mothers by means of a satisfac-
tion questionnaire, mainly reflecting their points of views about the suitability and degree of health care involvement,
the training gained and information received the operation of the neonatal unit, or their relationship with the health staff.
A global descriptive analysis will be performed including all variables, as well as another stratified analisys according to
sociodemographic variables. Percentages of satisfaction will be compared by the appropiate statistical tests, according
to the nature of the variables being compared.

Key words

Parents; premature; Patient Satisfaction; Nursing Care; Infant Care.

Centro de Trabajo: Enfermero especialista en pediatria. Hospital Universitario Gregorio Marafion.



Calidad percibida de los Cuidados Centrados en el Desarrollo de padres de niflos prematuros

en una unidad neonatal

@ Juan Antonio Lépez Mirén

ANTECEDENTES

En la actualidad se producen alrededor de 15 mi-
llones de nacimientos prematuros anualmente en
todo el mundo, observandose un aumento general
de su incidencia. Su nimero oscila entre el 5% vy el
18% del total de recién nacidos. Las cifras varian se-
gun el nivel de desarrollo econdmico del pais, obte-
niéndose medias del 9% en las regiones con mayores
ingresos, pudiendo llegar hasta el 12% en las zonas
mas pobres. De forma mas especifica, en Espaia se
constatan porcentajes menores al 10% (1, 2).

Que no haya disminuido la frecuencia de partos
prematuros esta relacionado, en parte, a nuevas si-
tuaciones de riesgo, como pueden ser la edad de las
madres o el uso de técnicas de reproduccién asisti-
da (asociadas a gestacion multiple). Esto, junto al
aumento de la supervivencia (el limite de viabilidad
ha bajado hasta las 22-24 semanas de edad gesta-
cional) gracias a los avances terapéuticos, ha provo-
cado que los esfuerzos por parte de los profesiona-
les sanitarios se centren ya no sélo en asegurar la
supervivencia del recién nacido pretérmino (RNPT),
sino en intentar prevenir la aparicion de secuelas
(3).Y es en esto donde radica realmente el valor del
adecuado control sobre el nifio, pues la prematuridad
representa la principal causa de mortalidad perina-
tal, llegando del mismo modo a justificar gran parte
de las discapacidades en la infancia, especialmente
los trastornos del neurodesarrollo (ej. aumento del
riesgo de paralisis cerebral, sordera, dificultad en el
aprendizaje, etc) (4).

Asimismo, todo ello conlleva consecuencias de
tipo familiar y psicosocial. Por un lado, los padres
deben enfrentarse a la ruptura de sus expectativas,
a la pérdida del hijo idealizado, experimentando una
realidad, fuente de gran estrés (a menudo acentua-
do por la hospitalizacion), para la que no estaban
preparados. Por otro, los RNPT requieren la aten-
cién multidisciplinar de personal altamente cualifica-
do y el empleo de tecnologia sofisticada, a menudo
durante largos periodos de tiempo (el seguimiento
desde sanidad se alargara mas alla del periodo neo-
natal); con el gasto econdémico correspondiente (5).

En 1982, la Dra. Heidelise Als desarrollé un méto-
do para valorar de manera integral las necesidades
de los recién nacidos prematuros llamado Newborn
Individualized Developmental Care and Assessment
Program (NIDCAP) centrado en el medio ambiente,
el neonato, y su vinculo con la familia (6). El instru-
mento mas importante empleado en dicho método
es la observacion formal y repetida del neonato por
personal entrenado. Asi, se demostroé la importancia
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que tiene la calidad de los cuidados brindados al re-
cién nacido y, por tanto, la disminucién de la sobre-
estimulacion y el estrés para contrarrestar los efec-
tos nocivos en el desarrollo cerebral del prematuro.

Los Cuidados Centrados en el Desarrollo (CCD)
serian los encargados de trasladar esta filosofia de
cuidados a nuestro pais. La diferencia presente en-
tre ambos métodos radica en el hecho de que el
profesional que desempefia actividades dentro del
NIDCAP ha sido formado expresamente para ello.

Las diversas actividades dentro de los cuidados
centrados en el recién nacido y la familia podrian
agruparse de la siguiente forma:

— Eliminacion o reduccion de estimulos no esen-
ciales, esto es principalmente, control de la luz y
el ruido (7, 8).

— Minima manipulaciéon y adecuado posiciona-
miento (9).

— Control y prevencion del dolor mediante anal-
gesia no farmacoldgica (ej. uso de sacarosa o
leche materna) (10, 11).

— Fomento del vinculo padres-hijo, favoreciendo
entre otros la lactancia materna y el contacto
piel con piel (12).

Los beneficios del NIDCAP han sido descritos por
diferentes autores, como Wallin y Eriksson (13), en
Cuya revision se sugiere que, gracias a la accién de
esta serie de cuidados, podria haber cierta mejo-
ria en prematuros con patologia pulmonar crénica,
acortamiento del tratamiento con CPAP, menor inci-
dencia de enterocolitis necrotizante, disminucion de
la estancia hospitalaria, una mayor ganancia peso,
y menores secuelas a largo plazo (en areas como la
motora, comportamental, aprendizaje, lenguaje...).
Trabajos como los de McAnulty et al. (14, 15) abar-
can a su vez los posibles cambios y beneficios neu-
ropsicolégicos, estructurales y comportamentales
en edades posteriores.

Igualmente, Symington y Pinelli (16) sefialan
que la inclusién de programas de CCD en las unida-
des neonatales podria tener este tipo de influencia
en el progreso del nifio. No obstante, ambas revi-
siones coinciden en que deberian interpretarse al-
gunos datos con cautela pues la evidencia cientifica
en algunos casos es limitada (fundamentalmente
si se habla de los efectos a largo plazo), debido al
tipo de metodologia empleada (ej. falta de ciego,
tamafio muestral pequefio, evaluacion de multiples
intervenciones).
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En cuanto a los condicionantes que influyen en la
vivencia y la percepcién de los padres, publicaciones
tales como las de Reis et al. (17) comparten la idea
de que, entre otros, la relaciéon con la enfermera es
uno de los factores con mayor influencia.

Por otra parte, dentro de los estudios en los que
si se ha analizado la accién de los cuidados indi-
vidualizados sobre la percepcién parental, y segun
Kleberg et al, se halla que las madres bajo el mé-
todo NIDCAP se sienten mds unidas y cercanas a
sus hijos que las madres de grupos control, si bien
su grado de ansiedad es mayor. Este dato podria
interpretarse como un signo de apariciéon temprana
del vinculo paterno-filial, por lo que los autores con-
sideraban esta ansiedad como una fuerza positiva.
Explican, por consiguiente, que intervenciones cen-
tradas en el desarrollo favorecen el vinculo emocio-
nal y la participacién de la madre en el cuidado (18).

Asimismo, investigaciones referentes a los cui-
dados enfermeros como la descrita por Wielenga
et al. apuntan que lo mas influyente en los niveles
de satisfaccion son respetar las particularidades
del paciente, dar informacién o proporcionar se-
guridad (19).

Como sintesis sobre lo ya descrito, una revision
de 2013 comparoé un grupo de estudios enfocados
en cuatro grandes temas: grado de satisfaccion de
los padres con el cuidado, factores asociados con
su satisfaccién, componentes del cuidado relevan-
tes para los padres y discrepancias entre sus ex-
pectativas y el cuidado ofrecido. Se concluye, pri-
mero, que de nuevo la relaciéon con la enfermera
es fundamental para ellos. Y segundo, que pese a
que un alto porcentaje de padres expresaban un
gran nivel de satisfaccién tanto con el cuidado como
con la informacion recibida y la relacion establecida
con el trabajador sanitario, ésta disminuia cuando
se enfrentaba a sus expectativas o a elementos de-
terminados del cuidado (contribucién en la toma de
decisiones, falta de preparacién al alta hospitalaria
y regreso al hogar, o deteccién de incoherencias en
la practica enfermera). Por esta razén, se invita a
dirigir esfuerzos hacia puntos clave del cuidar como
la comunicacidn, el apoyo o la participacién de las
familias en la atencion al neonato (20).

En lo relativo a su repercusion en Espafa, el
numero de publicaciones no es demasiado extenso,
mas si se trata de valorar la calidad de estos cui-
dados mediante estudios de satisfaccion o calidad
percibida; los cuales no suelen estar dirigidos a una
unidad neonatal ni a los CCD propiamente dichos.
La introduccién y evolucion en nuestros hospita-
les de este nuevo planteamiento de los cuidados
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que emana del NIDCAP implica necesariamente la
evaluacion de su idoneidad, utilidad, efectividad y
efectos dentro de la atencion integral del paciente
(ej. dificultades de implementacion por costes for-
mativos y falta de recursos, opinion del profesio-
nal sanitario, valoracion de los usuarios, etc) (21).
Y es precisamente en lo que se baso la busqueda
bibliografica principal.

En 2006 Perapoch et al. (22) estudiaron la situa-
cion de los CCD en nuestro pais, poniendo de mani-
fiesto que en la gran mayoria de centros a los que
se atendia a neonatos menores de 1500gr, se rea-
lizaban actividades relacionadas con estos cuidados
(sobretodo las dirigidas al control de estimulos lumi-
nicos y al buen posicionamiento del recién nacido);
sin embargo, algunas de ellas, como por ejemplo la
entrada libre de los padres la unidad, la utilizacién
de sacarosa y de escalas de dolor, o la aplicacion del
método canguro, poseian una tasa de implementa-
cion muy baja. Esto no quiere decir, indica el ar-
ticulo, que no haya una verdadera motivacién por
introducir los CCD a la practica habitual. En reali-
dad, medidas como la creacion de grupos exclusivos
orientados a la promocién y conocimiento sobre los
CCD no estan tan implantadas como en otros paises
debido a la heterogeneidad de los cuidados efectua-
dos entre los diferentes centros.

A modo de actualizacion, se retomd una vez mas
la idea de describir el estado de los CCD en el pais
con objeto de establecer una comparaciéon entre
ambos estudios (el publicado en 2006 y éste ultimo,
de 2013). Los autores manifestaban una actitud op-
timista al descubrir cambios favorables en el grado
de implantacion de los CCD, subrayando el avance
de determinadas actividades (entrada libre de pa-
dres a la unidad, control acustico y luminico, realiza-
ciéon de método canguro), no olvidando sin embargo
gue existen todavia aspectos a tratar, como podrian
ser la presencia de los padres ante algunos procedi-
mientos al nifo y el uso de técnicas de analgesia no
farmacoldgica (23).

Otro estudio elaborado por Capdevila Cogul et
al. (24) arroja informacion sobre la valoraciéon que
los padres realizan de una unidad de neonatologia
en la que se llevan a cabo actividades acordes con
lo planteado por los CCD, si bien sus objetivos no
buscan explicitamente una relacion entre ello, sino
comparar el nivel de satisfaccion con la gravedad
del recién nacido. A pesar de ello si aporta datos
referentes a la calidad de estos cuidados. Destaca la
valoracion del horario de acceso de los padres y la
critica sobre mobiliario, luz y espacio fisico (indica-
dores mas o menos significativos segun la condicion
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del nifio y el periodo de estancia en la unidad). La
percepcion del dolor y la accesibilidad variaban de
igual manera. Algunas de las multiples dimensiones
gue pueden influir en la satisfaccion segun este es-
tudio son: la informacidn, las emociones, el vinculo
de los padres con el RN y las condiciones fisicas de
la unidad. Puede observarse que todos ellos son as-
pectos relacionados con los CCD.

La implementaciéon del NIDCAP, como cualquier
otra transformacién o apariciéon de nuevas medidas
en el dmbito laboral, requiere de un considerable
esfuerzo por parte de todo el equipo debido a las
barreras iniciales que deben ser afrontadas. Asi, la
opinidn de los profesionales muestra como obsta-
culos principales el nivel de ruido, su falta de coor-
dinaciéon, problemas de relacién con los padres o la
necesidad de contar con mayor tiempo, formacion
y personal. Aun con todo, se valora el NIDCAP de
forma positiva, reconociéndose de igual modo como
una parte basica en la atencion del nifio (25).

En resumen, el incremento de la incidencia de
partos prematuros y sus secuelas justifica el au-
mento del interés por la introduccién de los CCD en
las distintas unidades de neonatologia.

Sabiendo el impacto resultante que el ambiente
intrahospitalario supone en los padres y su figura
como cuidadores, promover una practica profesio-
nal en el que los protagonistas de los cuidados sean
el nifo y la familia (haciéndoles responsables de la
toma de decisiones, y del cuidado) contribuira al au-
mento de la satisfaccién de los padres.

De la misma manera, y entendiendo el elemento
subjetivo de la calidad como la “visién externa, en
la medida en que dicha calidad se obtiene a través
de la determinacién y el cumplimiento de las nece-
sidades, deseos y expectativas de los clientes”, los
CCD contribuirian a mejorar la calidad percibida de
la atencion sanitaria ofrecida.

La satisfaccion parental en una unidad neonatal
debe ser evaluada como elemento de calidad asis-
tencial, y entenderse como instrumento de perfec-
cionamiento del cuidado; realizando gracias a su
valoracion, la autocritica correspondiente y la toma
de decisiones oportuna con el fin de ofertar unos
servicios integrales a paciente y familia, en sintonia
con la metodologia de los CCD; ofreciendo cuidados
integrales en el contexto tan especial que supone el
nacimiento de un RNPT. Se hace imprescindible co-
nocer el punto de vista de los padres, desarrollar la
comunicacién, informacién, ambiente, seguimiento
o integracion de las familias dentro de la unidad y
SuU proceso.
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OBJETIVOS

General

Valorar la calidad percibida y grado de satisfac-

cion de padres con nifos prematuros ingresados

en

neonatologia con respecto a los cuidados alli

recibidos.
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Especificos

— Evaluar, por parte de los padres de estos ninos,
el trato recibido en la unidad, el grado de infor-
macion obtenido sobre la situacidén de su hijo y
los cuidados a los que ha sido sometido, la edu-
cacion y preparacién al alta (ej. grado de auto-
nomia y conocimiento); asi como la coordinacion
del equipo y lo adecuado del entorno asistencial.

— Establecer una comparacion de los niveles de
satisfaccion en funcién de variables sociodemo-
graficas, formacion de los padres, género, ex-
pectativas, experiencias anteriores, edad, tipo
de familia, etc.

— Conocer la valoracidn realizada por estos padres
sobre los cuidados centrados en la individualidad
del neonato y su familia; y la posible influencia que
este tipo de actividades hayan podido tener en su
experiencia global durante la hospitalizacion.

METODOLOGIA

Tipo de diseiio

Estudio descriptivo transversal observacional.

Poblacion de estudio

La poblacidn a estudio seran padres de nifios na-
cidos en el Hospital General Universitario Gregorio
Marafion (HGUGM) entre las 30-33 semanas de ges-
tacion, que acudan a la Consulta de Neonatologia
para la primera revision tras el alta de la Unidad de
Cuidados Medios en el HGUGM.

Segun datos del HGUGM, durante el ano 2011
hubo un total de 159 nacimientos prematuros, entre
las 30-33 semanas de gestacion. De ellos, 81 fue-
ron mujeres y 78 varones, 72 asociados a embarazo
multiple. En cuanto a su estancia, 28 ingresaron en
UVI (el resto sélo en cuidados medios) y, entre los
motivos de alta, 7 fueron a causa de fallecimiento
del nifio. Diferenciando entre edad gestacional, las
cifras obtenidas serian las siguientes:

— RNPT de 30 semanas de gestacion: 20 nifios en
total (14 mujeres, 7 varones).

- RNPT de 31 sem: 36 en total (20 mujeres, 17
varones).
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- RNPT de 32 sem: 42 (20 mujeres, 23 varones).
- RNPT de 33 sem: 58 (27 mujeres, 31 varones).

Los criterios de inclusién que se tendran en cuen-
ta son: padres cuyo hijo tras nacer en el HGUGM
haya estado ingresado en neonatologia (sin haber
estado previamente en UVI), con prematuridad aso-
ciada (30-33 semanas de edad gestacional), pu-
diendo ser la gestacidn de tipo gemelar; al alta el
nifio, a excepcion de los riesgos generales de todo
prematuro, no mostrara patologia grave; no necesi-
tando un seguimiento especial salvo el indicado en
la consulta de neonatologia entorno a las 2 semanas
del alta. Asimismo, deberdn ser hispanohablantes, y
aceptaran su participacion en el estudio (Anexo 1).

Por otro parte, se considerarda como criterio de
exclusién no completar al menos el 60% del cues-
tionario.

Partiendo de una poblacion aproximada de 125
pacientes, y suponiendo que el porcentaje de pa-
dres satisfechos sea del 50% (p=q=0'50 en el peor
de los supuestos), para una precision del 10% y un
NC:95%, con un porcentaje de pérdidas del 5%, se
estima un tamafio muestral de 60.

La eleccion de los sujetos se efectuara mediante
muestreo probabilistico de casos consecutivos hasta
completar tamafio muestral.

Instrumento de medida

En la fase de recogida de datos, se revisara his-
torial clinico y, a todos aquellos padres que cumplan
con los criterios de inclusion del estudio, se les entre-
gard un cuestionario a rellenar tras aceptar el con-
sentimiento informado. En éste, aparte de agradecer
su participacion, se explica los objetivos que se persi-
guen con su colaboracién, y en qué consiste el proyec-
to. Se aclararan las dudas pertinentes y se enfatizara
en el uso que se dard a los datos que proporcionen,
y en la importancia y confidencialidad de los mismos.

El cuestionario serd entregado cuando los padres
acudan a la primera revisién en el servicio de neona-
tologia a los 15 dias del alta hospitalaria, al finalizar
la consulta con su neonatélogo, en la sala de espera.
Se aclararan dudas y, antes de marcharse, el inves-
tigador les indicard dénde depositar el cuestionario
una vez lo hayan completado. Siempre que la madre
esté presente, el cuestionario serd cumplimentado
por ella. En su defecto, por el cuidador principal.
Una vez éste sea cumplimentado, podra devolverse
en la misma consulta.
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Este cuestionario cuenta con una serie de pre-
guntas con las que se buscara obtener informacion
de las siguientes variables:

- Edad del padre/madre.

— Nacionalidad: espanola o extranjera (de ser asi,
se especificarad procedencia).

- Nivel de estudios: Sin estudios, primarios, se-
cundarios, universitarios.

— Profesidn: Auténomo, por cuenta ajena, actual-
mente no trabaja.

— Estado civil: con o sin pareja estable.

— Tipo de convivencia: sélo el padre o la madre
convive con el nifio, los dos, otros miembros de
la familia ademas de los padres, otras familias
ademas de la del nifio.

- Antecedentes de prematuridad.

— Tratamientos de fertilidad: si los padres han re-
currido a técnicas de fertilidad anteriormente o
en la ultima gestacion.

- Numero de embarazos/abortos (incluido éste).
— Sexo del bebé.

- Edad gestacional al nacimiento: 30, 31, 32 6 33
semanas de gestacion.

— Dias de estancia hospitalaria.

Por otro lado, para evaluar la satisfaccion de los
padres con el cuidado y trato recibido, en el cuestio-
nario se abordaran 4 aspectos:

— Cuidados / Implicacién. Comprobar si consi-
deran que estos cuidados fueron suficientes y
apropiados, si los padres pudieron formar parte
de la toma de decisiones, si pudieron consolar a
su hijo durante la realizaciéon de procedimientos
invasivos, reconocieron las sefiales y necesida-
des del nifio, se sintieron comodos cuidandole (y
notaban que el bebé disfrutaba de ese contacto)
y si los distintos profesionales respetaron el des-
canso de su hijo.

— Educacién / Informacién / Comunicacion recibi-
da durante la hospitalizacion. Antes de prestar
algun cuidado al nifio, los padres han sido in-
formados de ello y de las razones por las que
se realiza tal cuidado. Se valorara también el
grado de accesibilidad y adecuacion de la res-
puesta del personal ante las dudas y preocu-
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paciones que tuvieran los padres, la calidad de
la informacién dada en todo momento; y si se
formo a los padres sobre las peculiaridades de
la prematuridad, sus cuidados al alta, o progra-
mas de apoyo existentes.

— Comodidad / Funcionamiento de la unidad. Re-
lacionado con la calidad de las instalaciones y lo
confortable del mobiliario, la idoneidad del ho-
rario de visitas, el respeto a la intimidad del pa-
ciente y familiares, la percepcion del trabajo en
equipo, si se ha permitido a los padres estar con
su hijo en cualquier momento del dia, y si la vi-
sita médica (o cualquier otro profesional) se hizo
respetando el periodo de suefio del recién nacido.

— Trato / Aspectos emocionales. Se valora la pre-
ocupacion del personal por como puede afectar
la experiencia a los padres, asi como si el trato
recibido ha sido el adecuado. Si el personal se
presentaba con su nombre, los padres han po-
dido hablar libremente con el personal, se han
sentido o no apoyados, o creian que éste en-
tendia suficientemente a su hijo.

Analisis de datos

Se realizara un analisis descriptivo global de to-
das las variables, y estratificado por variables so-
ciodemograficas. Se compararan los porcentajes de
satisfaccion en funcion de las diferentes categorias
de dichas variables.

Para ello, se emplearan frecuencias y porcenta-
jes para las variables cualitativas. En cuanto a las
variables cuantitativas, serdan medidas mediante
media y desviaciones estandar, mediana y rango in-
tercuartilico si fueran asimétricas.

Para comparar los porcentajes de satisfaccion se
utilizaran los test estadisticos correspondientes, se-
gun la naturaleza de las variables a comparar:

— Cualitativa/Cualitativa: Chi cuadrado.

— Cuantitativa/Cualitativa: T de Student/Kruskal-
Wallis.

CONSIDERACIONES ETICAS

El proyecto serad presentado al Comité de Eti-
ca de investigacion Clinica del H.G.U. Gregorio
Marafdn para su aprobacién. El tratamiento, la

Noviembre - Diciembre 2014

.




Calidad percibida de los Cuidados Centrados en el Desarrollo de padres de niflos prematuros

en una unidad neonatal

Juan Antonio Lépez Mirén

comunicacion y la cesion de los datos de carac-
ter personal de todos los sujetos participantes,
se ajustan a lo dispuesto en la Ley Organica
15/1999, de 13 de diciembre de proteccion de
datos de caracter personal. De acuerdo a lo que
establece la legislacion mencionada, los partici-
pantes pueden ejercer los derechos de acceso,
modificacién, oposicidon y cancelacion de datos,
para lo cual deben dirigirse al investigador prin-
cipal del estudio.

RELEVANCIA CIENTIFICA Y
SOCIOSANITARIA DEL ESTUDIO

Mediante el presente articulo se pretende dar
a conocer la satisfaccion general de padres con
hijos ingresados en unidades de neonatologia, va-
lorando el grado de influencia de los CCD durante
su estancia hospitalaria, los cuales podran actuar
de modo favorable, puesto que mediante ellos se
intenta incidir en los aspectos de la atencién al
paciente mas valorados por los padres.

CRONOGRAMA

Como punto de partida para la mejora de la ca-
lidad asistencial, la satisfaccion percibida por el pa-
ciente también resulta ser una herramienta esencial
por su capacidad de brindar al profesional informa-
cién de gran utilidad a la hora identificar, analizar y
juzgar posibles areas de refuerzo en la prestacion
de servicios sanitarios.

Para continuar con el progreso en la atencién
prestada a este tipo de poblacion, la implementa-
cion de los CCD en hospitales del pais podria ser
una alternativa especialmente interesante a consi-
derar, ya que con la incorporacion de los padres en
el cuidado podria darse la respuesta adecuada a sus
necesidades. Por tanto, deberian favorecerse estra-
tegias que apoyen, optimicen y enfaticen el desa-
rrollo de una atencidén integradora, en blusqueda de
la unién natural interrumpida padres-hijo.
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Informacion sobre el proyecto en las unidades implicadas
Recopilacion de informacion: Contacto con el personal implicado, recogida
3 . . ) 6 meses
de datos mediante cuestionario.
4 Analisis e interpretacion de datos. 2 meses
5 Preparacion del informe final. 3 meses
6 Publicacion de resultados en revistas y presentacion a congresos. 2 meses
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ANEXO 1

HOJA INFORMATIVA / CONSENTIMIENTO

Titulo del Proyecto

Calidad percibida de los Cuidados Centrados en el Desarrollo de padres de nifios prematuros ingresa-
dos en una unidad de neonatologia.

Nombre del Investigador Principal

Juan Antonio Lépez Miron.

Centro

HGUGM

Introduccion

Nos dirigimos a usted para informarle sobre este Proyecto de Investigacion en el que se le invita a
participar.

Nuestra intencidén es tan solo que usted reciba la informacidn correcta y suficiente para que pueda
evaluar y juzgar si quiere o no participar en este Proyecto. Para ello lea esta hoja informativa con aten-
cion y le aclararemos las dudas que le puedan surgir después de la explicacion.

Participacion voluntaria

Debe saber que su participacion en este estudio es voluntaria y que puede decidir no participar y re-
tirar el consentimiento en cualquier momento, sin que por ello se altere la relacion con los profesionales
ni se produzca perjuicio alguno en su cuidado.

Descripcion general del estudio

Dado el gran interés que supone la poblacion a la que va dirigido, el objetivo fundamental de este es-
tudio es obtener y conocer la opinidn de los padres de nifios prematuros ingresados en neonatologia con
respecto a la calidad de los cuidados alli implementados. Su vivencia supone una importante oportunidad
de mejora del trabajo diario en dicha unidad.

Con este fin, se les proporcionara un cuestionario en el que se recogen una serie de preguntas sobre
la calidad percibida del cuidado prestado durante el ingreso de su hijo en el hospital. Antes de cumpli-
mentarlo se resolveran todas las dudas pertinentes, ofreciendo toda la informacidon necesaria para su
adecuada colaboracién.
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Beneficios y riesgos derivados de su participacion en el estudio

Es posible que no obtenga ninguln beneficio en este estudio. Al igual que no se deriva ningln riesgo
de su participacién.

El interés de este estudio es el de poder valorar, gracias a la perspectiva y experiencia del cuidador
principal, las necesidades de un nifio nacido prematuro; y con ello, favorecer el avance en la calidad de
los futuros cuidados que puedan prestarse, tanto a padres como a hijos, durante su hospitalizacion en
una unidad de neonatologia.

Confidencialidad

El tratamiento, la comunicacidn y la cesidon de los datos de caracter personal de todos los sujetos par-
ticipantes, se ajustara a lo dispuesto en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre de proteccién de
datos de caracter personal. De acuerdo a lo que establece la legislacion mencionada, usted puede ejercer
los derechos de acceso, modificacion, oposicion y cancelacion de datos, para lo cual debera dirigirse al
investigador principal del estudio.

Consentimiento

La cumplimentacidon y entrega del cuestionario implica su CONSENTIMIENTO para participar en el
estudio.

No dude en preguntarnos todo aquello que considere oportuno y reciba nuestro agradecimiento por
anticipado.

Informacion de contacto

Nombre del Investigador Principal: Juan Antonio Lépez Mirdn

Teléfono de contacto:
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