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1. RESUMEN Y PALABRAS CLAVE
1.1. Resumen

Introduccion: Los avances cientificos y tecnoldgicos que se han producido en las Unidades
de Cuidados Intensivos Pediatricos (UCIP) provocaron un cambio en la forma de enfocar
los cuidados, prestando mayor atencion a la parte técnica y practica de la profesion y
dejando en un segundo plano las necesidades emocionales y humanas de los pacientes.
Ante esta situacion, surge la necesidad de humanizar estas unidades, considerando a los
pacientes de forma integral y estableciendo relaciones entre los profesionales y los
pacientes basadas en el respeto, la empatia, la escucha activa, el trato digno y la

comunicacion afectiva.

Los profesionales de la salud desempefian un papel muy importante en la humanizacién de
los cuidados. Analizar la satisfaccion de los padres y las madres respecto de la
humanizacion de los cuidados en estas unidades podria redundar en un mejor conocimiento

sobre aquellos aspectos que sean susceptibles de mejora o de cambio.

Objetivo general: Conocer la satisfaccion de los padres y las madres con la humanizacion
de los cuidados prestados en la UCIP del Hospital Teresa Herrera (HTH), perteneciente al

Complejo Hospitalario Universitario de A Corufia.

Metodologia: Estudio descriptivo, observacional, transversal y prospectivo. Se llevara a
cabo en la UCIP del HTH durante 37 meses, comenzando en diciembre de 2019 y

finalizando en diciembre de 2022.

Se utilizara el cuestionario validado EMPATHIC — 30, que valora la satisfaccién de los
padres y las madres respecto de la humanizacién de los cuidados proporcionados a su hijo
o] hija a lo largo de su estancia en la UCIP.
La poblacion para realizar este estudio se seleccionara siguiendo unos criterios de inclusion
y exclusion previamente establecidos hasta alcanzar la muestra necesaria de 377
participantes, con una seguridad del 95%, una precision de = 3 y asumiendo un 15% de
pérdidas. Los resultados obtenidos se analizaran con los programas SPSS 24.0 y Epidat
4.2.

Aspectos ético — legales: Se solicitaran los permisos necesarios al Comité Autonomico

de Etica de la Investigacién de Galicia y a la Xerencia de Area Sanitaria de A Corufia.
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Ademas, este estudio se llevara a cabo respetando todos los principios éticos de la

investigacion, asi como toda la legislacion vigente en la actualidad.

Palabras clave: satisfaccion, humanizacion, cuidados, unidad de cuidados intensivos
pediatricos.
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1.2. Resumo

Introducion: Os avances cientificos e tecnoléxicos que se produciron nas Unidades de
Coidados Intensivos Pediatricos (UCIP) provocaron un cambio na forma de enfocar os
coidados, prestando maior atencidén a parte técnica e practica da profesion e deixando nun
segundo plano as necesidades emocionais e humanas dos pacientes. Ante esta situacion,
xorde a necesidade de humanizar estas unidades, considerando 6s doentes de forma
integral e establecendo relaciéns entre os profesionais e os pacientes baseadas no

respecto, a empatia, a escoita activa, o trato digno e a comunicacion afectiva.

Os profesionais da saude desenvolven un papel moi importante na humanizaciéon dos
coidados. Analizar a satisfaccion dos pais e das nais respecto da humanizacion dos
coidados nestas unidades poderia redundar nun mellor cofiecemento sobre aqueles

aspectos que sexan susceptibles de mellora ou de cambio.

Obxectivo xeral: Cofiecer a satisfacciéon dos pais de das nais coa humanizaciéon dos
coidados prestados na UCIP do Hospital Teresa Hererra (HTH), pertencente ao Complexo

Hospitalario Universitario da Coruia.

Metodoloxia: Estudo descriptivo, observacional, transversal e prospectivo. Levarase a
cabo na UCIP do HTH durante 37 meses, comezando en decembro de 2019 e rematando
en decembro de 2022.

Utilizarase o cuestionario validado EMPATHIC — 30, que valora a satisfaccién dos pais e
das nais respecto da humanizacion dos coidados proporcionados ao seu fillo ou filla ao

longo da sua estancia na UCIP.

A poboacion para realizar este estudo seleccionarase seguindo uns criterios de inclusion e
exclusion previamente establecidos ata alcanzar a mostra necesaria de 377 participantes,
cunha seguridade do 95%, unha precision de + 3 e asumindo un 15% de perdas. Os

resultados obtidos analizaranse cos programas SPSS 24.0 e Epidat 4.2.

Aspectos ético — legais: Solicitaranse os permisos necesarios ao Comité Autonémico da
Etica da Investigacion de Galicia e & Xerencia de Area Sanitaria de A Corufia. Ademais,
este estudo levarase a cabo respectando todos os principios éticos da investigacion, asi

como toda a lexislacion vixente na actualidade.

Palabras clave: satisfaccion, humanizacion, coidados, unidade de coidados intensivos
pediatricos.
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1.3. Abstract

Introduction: The scientific and technological advances that have occurred in the Pediatric
Intensive Care Units (PICU) caused a change in the way of focusing care, paying more
attention to the technical and practical part of the profession and leaving in the background
the emotional and human needs of patients. In this situation, the need arises to humanize
these units, considering the patients in an integral way and establishing relationships
between professionals and patients based on respect, empathy, active listening, dignified

treatment and affective communication.

Health professionals play a very important role in the humanization of the cares. Analyze
the satisfaction of fathers and mothers respect for the humanization of care in these units

could lead to better knowledge on those aspects that are subject to improvement or change.

General objective: To determine the level of satisfaction of fathers and mothers with
humanization of care provided in the PICU of Teresa Herrera Hospital (HTH), belonging to

the University Hospital Complex of A Coruia.

Methods: Descriptive, obsevational, cross — sectional and prospective study. It will be held
in the PICU of the HTH for 37 months, begining in December 2019 and ending in December
2022.

The validated questionnaire EMPATHIC — 30 will be used, which assesses the satisfaction
of the fathers and mothers respect for the humanization of the care provided to their child or

daughter throughout her stay at the PICU.

The population to carry out this study will be selected following inclusion and exclusion
criteria previously established until reaching the necessary sample of 377 participants, with
a security of 95%, a precision of £ 3 and assuming 15% of losses. The results obtained will
be analyzed with the SPSS 24.0 and Epidat 4.2 programs.

Ethical — legal aspects: The necessary permits will be requested from the Autonomous
Committee of Ethics of Research of Galicia and to the Integrated Management of A Corufia.
Furthermore, this study will be carried out respecting all the ethics principles of research, as

well as all current legislation.

Key words: satisfaction, humanization, care, pediatric intensive care unit.
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2. ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA

El Ministerio de Sanidad y Politica Social en sus estandares y recomendaciones define la
Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) como “una organizacion de profesionales sanitarios
que ofrece asistencia multidisciplinar en un espacio especifico del hospital, que cumple
unos requisitos funcionales, estructurales y organizativos, de forma que garantiza las
condiciones de seguridad, calidad y eficiencia adecuadas para atender pacientes que,
siendo susceptibles de recuperacion, requieren soporte respiratorio o que precisan soporte
respiratorio basico junto con soporte de, al menos, dos 6rganos o sistemas; asi como todos

los pacientes complejos que requieran soporte por cuidados” .
Concepto de Humanizacion

Durante los ultimos afos se han vivido grandes avances cientificos y tecnolégicos en estas
unidades que, en muchos casos, han provocado un cambio en la forma de enfocar el
cuidado, prestando mayor atencion a la parte técnica y practica de la profesion y dejando

en el olvido la esfera psicoldgica del paciente 24,

Ante esta situacion, se hace evidente la necesidad de humanizar estas unidades. El término
humanizacion hace referencia al hecho de considerar a la persona de forma integral, es
decir, desde una perspectiva biopsicosocial. Al considerar a los individuos en estas tres
esferas debemos comprender y satisfacer todas sus necesidades de comunicacion,

espiritualidad, religiosidad, confort, seguridad y personalizacion #8.

Para tratar a los pacientes desde la perspectiva de la humanizacién es necesario establecer
una relacion profesional — paciente basada en la tolerancia, el respeto de sus creencias y
valores, la empatia, la escucha activa, la confianza, la comunicacion afectiva y el trato

cordial 819,
Proyecto HU-CI

Se han desarrollado diversas iniciativas para llevar a cabo el proceso de humanizacién de
estas unidades, en especial de las UCIP, por la especial vulnerabilidad de estos pacientes.
Entre estas iniciativas cabe destacar el proyecto HU-CI desarrollado por Gabriel Heras en
el afio 2015 en el Hospital Torrejon de Madrid, en el cual se recogen las siguientes medidas
humanizadoras: UCI de puertas abiertas, comunicacion afectiva, promover el bienestar del
paciente, presencia y participacion de los familiares en los cuidados, crear una
infraestructura humanizada y cuidados al final de la vida ' 12,
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La UCI de puertas abiertas es una propuesta que pretende avanzar hacia unos horarios de
visita mas flexibles, permitiendo que los familiares permanezcan en la unidad todo el tiempo

que deseen 24 11,12,

Ademas, es necesaria una comunicacion adecuada que permita proporcionar a los padres
informacion precisa sobre la situaciéon en la que se encuentra su hijo o hija, asi como
instruirles en la correcta realizacidon de los cuidados al nifio o nifia, ya que la carencia de
esta informacion les genera un elevado grado de estrés. Pero una buena comunicacion no
es solo eso, sino que también implica que las enfermeras se presenten, se dirijan al paciente
por su nombre, oferten disponibilidad para resolver todas las dudas que se le presenten,
asi como ayudarles a canalizar sus sentimientos y percepciones acerca de la situacion.
Cabe destacar también la relevancia de la comunicacion no verbal, ya que con los gestos,
las expresiones y la actitud estamos transmitiendo informacion, la cual es percibida y
analizada por los pacientes, y en muchas ocasiones tiene mayor importancia que la
comunicacion verbal. La calidad de la comunicacion se traduce en una mayor satisfaccion
por parte del paciente y la familia, en un mejor manejo del dolor al comprender lo que le
sucede, en una mayor adherencia al tratamiento y, por tanto, en un pilar basico para la

recuperacion 2 8-14,

Los pacientes ingresados en las UCI pediatricas presentan grandes dificultades para poder
comunicarse, lo que genera grandes consecuencias negativas para su recuperacion ya que
puede provocar episodios de insomnio, estrés, miedo e inseguridad % '°. Enfermeria
desempenia un papel muy importante en este aspecto, pues debe introducir elementos que
favorezcan la expresion del paciente, ya sean pensamientos, sentimientos o emociones, a

través de pizarras o dispositivos electrénicos 2 1112,

Durante la estancia de los pacientes en UCI se debe fomentar el bienestar del paciente a
nivel biopsicosocial. Para ello, deben llevarse a cabo medidas para paliar el dolor y, sobre
todo, medidas que respondan al sufrimiento psicolégico de los pacientes, ya que presentan
gran vulnerabilidad, pérdida de autonomia, dependencia de determinados dispositivos para
mantenerse con vida y grandes dificultades para comunicarse 24 1. 12, Ademas, se presta
atencion al bienestar ambiental, mediante la creacidon de una infraestructura adecuada
dentro de las UCI para generar un ambiente mas agradable, libre de ruidos (de alarmas,
teléfonos...), con un disefio que permita la entrada de luz natural, un disefio que permita
asegurar la privacidad de los pacientes (cortinas, biombos, boxes individuales), con un
mobiliario adecuado, con una decoracion adaptada al tipo de pacientes, con una

Satisfaccion de los padres y las madres con humanizacion de los cuidados en UCIP
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temperatura adecuada y con areas que permitan la distraccion de los pacientes. Dentro de
estas areas se incluyen salas de juegos, acceso a television, movil, tablet, libros de lectura

y una escuela infantil dentro del ambito hospitalario 24 1. 12,

Han surgido otras iniciativas para mejorar la estancia de los nifios y las nifias ingresados,
como por ejemplo la inclusién del payaso en la UCI, para brindar atencién y momentos de
distraccion a los nifios y nifias. Ademas, en la literatura hay evidencias de que supone un
gran beneficio para los nifios y los padres, quienes se muestran satisfechos con esta
iniciativa 5. Otra medida que se plantea incluir en las UCIP como estrategia de
humanizacion y que ya se lleva a cabo en otras unidades de hospitalizacion pediatricas, es
la realizacidn de intervenciones con animales, que ademas de ayudar a reducir su miedo y

estrés, permite que el paciente participe activamente en su proceso de recuperacion 6.

Actualmente, se esta impulsando la presencia y participacién de los familiares en los
cuidados intensivos. Las enfermeras ofertan a la familia la posibilidad de participar en los
cuidados siempre y cuando ellos estén de acuerdo, y ademas dan soporte a sus cuestiones
emocionales. Se proporciona informacion a los familiares en todo momento y se les
resuelven las posibles dudas que se les puedan presentar. Los familiares deben ser tenidos
en cuenta a la hora de tomar decisiones y también se deben valorar sus opiniones, ya que
ellos conocen mucho mas al nifio y nos pueden proporcionar informacion util a la hora de
realizar el diagndstico y el tratamiento. Ademas, con esta medida se favorece el contacto
entre familiares y pacientes, y también entre estos y los profesionales que trabajan en la
unidad 2 6 1012, 1720 En determinadas ocasiones, cuando los padres no pueden estar
presentes en la UCIP, la comunicacién entre padres, madres, nifios, nifnas y profesionales,
se realiza por via telematica, para que puedan participar en la toma de decisiones y tener
informacion acerca su evolucidén y, de esta forma, aportarles tranquilidad y una mayor

satisfaccion con la atencion prestada 9 20,

En el proceso de humanizacion de las UCI cabe incluir los cuidados al final de la vida, donde
el personal de enfermeria brinda apoyo emocional y espiritual a los familiares, los
acompana en todo momento y, sobre todo, respeta las preferencias de los pacientes sobre

esta situacion 11 12,

Todas las iniciativas de humanizacién tienen como objetivo centrar los cuidados en los
pacientes y las familias, que son el verdadero centro de la atencion sanitaria, y no toda la

tecnologia presente en la unidad. Esta tecnologia es un apoyo para el cuidado de los
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pacientes, pero en muchas ocasiones nos centramos tanto en ella que nos olvidamos que

detras hay personas con sentimientos, valores y creencias 2+ 6 8 10,12,
Plan de Humanizacién de la Asistencia Sanitaria

El Plan de Humanizaciéon 2016-2019 de la Conserjeria de Sanidad tiene como objetivo

asegurar una sanidad universal, cercana y humanizada.

Promueve una serie de intervenciones para asegurar una atencion liderada por la
humanizacion en las primeras etapas de la vida, en la infancia, en la adolescencia, en los
servicios de urgencias, en las UCI, en las unidades de hospitalizacion, en la atencién a la

salud mental, en la atencion al paciente oncoldgico y en la atencién al final de la vida 2.
Estratexia de Humanizacién da Asistencia Sanitaria

La “Estratexia de Humanizaciéon da Asistencia Sanitaria 2020” del Sergas es un proyecto
que pretende mejorar la salud y la calidad de vida de las personas que viven en Galicia.
Para ello establece una serie de medidas humanizadoras que, en lo referente a la UCI,
incorpora las medidas incluidas en el proyecto HU-CI, tales como la UCI de puertas abiertas,

la participaciéon de la familia en los cuidados, el manejo de situaciones terminales, etc.

Ademas, incluye medidas para prestar una atencion humanizada en todos los ambitos de

la atencidn sanitaria, tanto intrahospitalarios como extrahospitalarios 2.
Perspectiva de las enfermeras

A la hora de hablar de humanizacién, también debemos de tener en cuenta la perspectiva
de las enfermeras, ya que son las responsables de los cuidados. Existen diversas
circunstancias que favorecen las conductas humanizadoras como por ejemplo el bienestar
profesional, la coordinacién adecuada de todo el equipo de la UCI, una buena educacion y
formacion profesional, y el trabajo reconocido y valorado. Asimismo, también se pueden
encontrar condiciones que dificultan el trato humanizado como por ejemplo la reduccion de
personal, la falta de tiempo, la elevada demanda de los pacientes y la escasa formacion
tedrica y practica en estos aspectos 23-25,

También se evidencia la necesidad de que cada UCIP tenga una politica escrita sobre la
presencia y participacion de las familias para guiar la practica y mantener la continuidad de

la atencién 25,

En diversos estudios realizados acerca de la percepcién de las enfermeras sobre la
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humanizacion de los cuidados en las UCIP, se observa que la prestacién de una atencién
integral a los pacientes basada en el respeto, la escucha activa, el intercambio de
informacion, la participacion de los padres en los cuidados y la toma de decisiones, se
traduce en una mejor recuperacion de los nifios y nifas, asi como en una mayor satisfaccion

de los padres y las madres 17- 2324,

Este nuevo enfoque de los cuidados produce un cambio en el centro de la atencion, donde
antes se situaba a la enfermedad, y ahora se situan los pacientes y a las familias. Esta
situacion favorece la adherencia al tratamiento, mejora la confianza entre los profesionales
y las familias, aumenta la empatia, disminuye el tiempo de hospitalizacién y los

reingresos 24,

3. BUSQUEDA DE INFORMACION

Para el disefio de este proyecto se realizé una busqueda bibliografica en diferentes bases
de datos. En este caso, se utilizaron las siguientes bases de datos: Web of Science, Scopus,
SciELO Citation Index, Cinahl, PubMed y CUIDEN® Plus de Fundacién index (Anexo 1).

Durante la busqueda bibliografica se seleccionaron articulos cuya publicacion se ha

producido en un periodo inferior a 5 afios hasta la fecha actual.

Los Medical Subject Headings (MeSH) y los Descriptores de Ciencias de la Salud (DeCS)

utilizados para realizar la busqueda se reflejan en la siguiente tabla (Tabla 1):

DeCS MeSH

“Unidades de Cuidados Intensivos “Pediatric Intensive Care Units”
Pediatricos”
“Satisfaccion de los padres” “Parents satisfaction”
“‘Humanizacién” “‘Humanization”
“Cuidados criticos” “Critical care”

Tabla 1. Términos DeCS y MeSH

Satisfaccion de los padres y las madres con humanizacion de los cuidados en UCIP
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4. BIBLIOGRAFIA MAS RELEVANTE

A continuacion, se exponen las referencias mas relevantes relacionadas con el tema de

estudio:

Garcia-Salido A, Heras la Calle G, Serrano Gonzalez A. Revision narrativa sobre
humanizacién en cuidados intensivos pediatricos: ;dénde estamos? Medicina
Intensiva [Internet]. Junio 2019 [citado 20 Mar 2020]; 43(5):290-98. Disponible en:
https://lwww.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0210569118300172?via%3Di
hub . doi:10.1016/j.medin.2018.01.006

En esta revision se refleja la necesidad de humanizar las UCIP debido a los avances
cientificos y tecnoldgicos, que desplazan a un segundo plano las necesidades humanas y

emocionales de los pacientes.

Ademas, recoge una serie de estrategias para llevar a cabo esta humanizacion: UCI de
puertas abiertas, presencia de los padres, buena comunicacién entre profesionales —

pacientes — familias y entorno adecuado (luz, temperatura, ruido, mobiliario, etc.).

Rodriguez-Almagro J, Quero Palomino MA, Aznar Sepulveda E, Fernandez-Espartero
Rodriguez-Barbero, MM, Ortiz Fernandez F, Soto Barrera V, et al. Experience of care
through patients, family members and health professionals in an intensive care unit:
a qualitative descriptive study. Scand J Caring Sci [Internet]. 2019 May [cited 2020
Mar 20]; 33(4):912-20. Available from:
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/abs/10.1111/scs.12689 . doi:10.1111/scs.12689

En este estudio se describe la evolucion de la presencia de las familias dentro de las UCI,
donde en un principio eran considerados irrelevantes y actualmente se consideran
fundamentales en la atencion al paciente, ya que pueden contribuir a su recuperacion.
Ademas, se refleja la necesidad de una atencidn integral a los pacientes ingresados en
estas unidades, ya que las experiencias dentro de las UCI tienen una repercusion sobre los

pacientes en las tres esferas, bioldgica, psicologica y social.

Oliveros-Donohue MA. Humanizacion de la Pediatria. Acta Médica Peruana [Internet].
2015 [citado 20 Mar 2020]; 32(2):85-90. Disponible en:
http://lwww.scielo.orq.pe/pdf/famp/v32n2/a03v32n2.pdf
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En este articulo se describe el concepto de humanizacion como una interacciéon personal
basada en el respecto, la tolerancia, la empatia, la confianza, el compromiso, la escucha
activa, el trato cordial, la comunicacién afectiva y, siempre considerando al individuo desde

una perspectiva biopsicosocial.

Ferén Luiz F, Aquino Caregnato RC, Rosa da Costa M. Humanization in the Intensive
Care: perception of family and healthcare professionals. Rev Bras Enferm [Internet].
2017 Sep - Oct |[cited 2020 Mar 20]; 70(5):1040-7. Available from:
https://lwww.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-71672017000501040
doi:10.1590/0034-7167-2016-0281

En este estudio se hace énfasis especialmente en la comunicacion como estrategia de

humanizacion.

Destaca la importancia de una comunicaciéon verbal afectiva (llamando al paciente por su
nombre, empleando un lenguaje claro y cercano, asi como que todos los profesionales que
atienden al paciente se presenten), clara, empatica, asi como la necesidad de una escucha

activa.

En este estudio también se tiene en cuenta la comunicaciéon no verbal, mediante la cual se

proporciona informacion constantemente a través de los gestos, expresiones y actitudes.

Grupo de trabajo de certificacion de Proyecto HU-CI. Manual de buenas practicas de
humanizacién en Unidades de Cuidados Intensivos. Madrid: Proyecto HU-CI; 2019
[citado 20 de marzo de 2020]. Disponible en:

http://humanizandoloscuidadosintensivos.com/es/buenas-practicas/

Este proyecto fue desarrollado por Gabriel Heras en el afio 2015 en el Hospital Torrején de
Madrid. Promueve una serie de medidas para humanizar las UCI: UCI de puertas abiertas,
comunicacion afectiva, promover el bienestar del paciente, presencia y participacion de los

padres en los cuidados, crear una infraestructura humanizada y cuidados al final de la vida.

5. JUSTIFICACION Y APLICABILIDAD

Tras consultar la bibliografia existente, comprobamos que no se ha llevado a cabo ningun
estudio para conocer la satisfaccidon de los padres y las madres con el grado de
humanizacion de los cuidados en las UCIP en el Area Sanitaria de A Corufia y Cee.
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Al llevar a cabo una lectura pormenorizada y critica de la bibliografia mas relevante, queda
evidenciada la carencia de medidas humanizadoras en la mayoria de estas unidades,
debido a los avances cientificos y tecnoldgicos, lo que viene a poner en evidencia la
necesidad de humanizar los cuidados, considerando a los pacientes como seres

biopsicosociales y el eje de nuestros cuidados.

A través de este estudio pretendemos conocer la satisfaccion de los padres, identificando
que elementos serian susceptibles de mejora para lograr prestar unos cuidados enfermeros

de calidad.

Este estudio es pertinente a nivel social, ya que mediante los resultados obtenidos se
podran llevar a cabo iniciativas para mantener y mejorar los cuidados, y por tanto, la

satisfaccion de los padres y las madres.

También presenta pertinencia tedrica, pues permitiria tras su analisis detallado, identificar

las necesidades de los padres, las madres, los nifios y las nifias en la UCIP.

Igualmente, es pertinente a nivel profesional, porque permitira mejorar la asistencia
enfermera al hacer hincapié en la consideracion del nifio o nifia como un ser que presenta

necesidades bioldgicas, psicoldgicas y sociales.

Aplicabilidad: Los resultados que se obtendran con este estudio permitiran el desarrollo de

estrategias para mejorar el grado de humanizacion de los cuidados de la UCIP.

Los resultados del estudio se enviaran a la Direccion del Area Sanitaria de A Coruia y Cee,
a fin de que sean conocedores de los mismos y esto permita que sean evaluados y tenidos
en cuenta para establecer medidas encaminadas a mejorar la calidad de los cuidados
brindados en la UCIP.

6. HIPOTESIS

Las hipotesis de este proyecto de estudio son las siguientes:
6.1. Hipoétesis nula (Ho)

Los padres y las madres no estan satisfechos con la humanizacién de los cuidados

prestados a sus hijos o hijas ingresados en la UCIP del Hospital Teresa Herrera (HTH).
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6.2. Hipétesis alternativa (H1)

Los padres y las madres estan satisfechos con la humanizacion de los cuidados prestados

a sus hijos o hijas ingresados en la UCIP del HTH.

7. OBJETIVOS

Los objetivos de estudio planteados son los siguientes:

71. Objetivo general

- Conocer la satisfaccion de los padres y las madres con la humanizaciéon de los
cuidados prestados en UCIP del HTH.

7.2. Objetivos especificos

- Cuantificar el grado de participacién de los padres y las madres en la toma de
decisiones en UCIP.

- Analizar el nivel de adecuacion de la infraestructura de la UCIP.

- Evaluar la satisfacciéon de los padres y las madres sobre la calidad de la

comunicacion con los profesionales de la UCIP.

8. MATERIAL Y METODOS

8.1. Tipo de estudio

Es un estudio descriptivo, observacional, transversal y prospectivo.

8.2. Periodo de estudio

La duracién del estudio sera de 37 meses, comenzando en diciembre de 2019 y finalizando
en diciembre de 2022. La recogida de datos se llevara a cabo durante un afo, desde
diciembre de 2020 hasta diciembre de 2021.
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8.3. Ambito de estudio

El proyecto se llevara a cabo con padres y madres pertenecientes al Area Sanitaria de A
Corufia y Cee (Figura 1) que tengan hijos o hijas ingresados en la UCIP del HTH,
perteneciente al Complejo Hospitalario Universitario de A Corufia (CHUAC).

AREA DE REFERENCIA .
DA XERENCIA DE XESTION INTEGRADA DE A CORUNA

Figura 1. Mapa Area Sanitaria A Corufia y Cee

8.4. Poblacion de estudio

Este proyecto esta dirigido a padres y madres que tengan hijos o hijas ingresados en la
UCIP del HTH.
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Criterios de inclusion

- Padres y madres que firmen el consentimiento informado.
- Padres y madres que tengan mas de 18 afios.
- Padres y madres que tengan a su hijo o hija ingresado mas de una semana.

- Padres y madres que comprendan el idioma, en este caso castellano.

Criterios de exclusion

- Padres y madres que se nieguen a participar en el estudio.

- Padres y madres que no sepan leer o escribir.

- Padres y madres que presenten algun tipo de diversidad funcional fisica o psiquica
para cubrir el cuestionario.

- Padres y madres de nifios o nifias que presentan un prondstico de muerte.

- Padres y madres de nifios o nifas reingresados en UCIP.
8.5. Justificacion del tamaino muestral

Para determinar el tamafio muestral empleamos la férmula para el calculo de una poblacién
finita, ya que conocemos el numero de nifios ingresados al afo en la UCIP del Hospital

Teresa Herrera, mediante la memoria anual del Area Sanitaria de A Coruia y Cee 2.

Total poblacion N 458
Seguridad Zd? 1,962
Precision d 3% = 0,03
Proporcion p 50% = 0,5
o] 1-p 1-0,5=0,5

Tabla 2. Variables estadisticas para calcular el tamafo muestral

N*Z%*p* q 458+ 1,962* 0,5* 0,5
n= n=
d?2*(N-1)+Z%*p*q 0,03%2* (458 — 1) + 1,96°* 0,5 * 0,5

n =321
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Necesitamos un total de 321 participantes.

Ajustamos el tamafio muestral teniendo en cuenta que se esperan un 15% (0,15) de

pérdidas.

1 321

n (ajustado a pérdidas) = n = =377
1-R 1-0,15

La muestra necesaria para realizar el estudio seria de 377 participantes, con un 95% de

confianza, con una precision del 3% y con un 15% de pérdidas esperadas.

8.6. Variables del estudio

Variables sociodemograficas

- Edad (afos).

- Nacionalidad.

- Género (hombre o muijer).

- Estado civil (soltero/a, pareja de hecho, casado/a, separado/a, divorciado/a, viudo/a).

- Nivel de estudios (sin estudios, educacion primaria, educacion secundaria,
bachillerato, formacién profesional basica, formacion profesional grado medio,
formacion profesional grado superior, estudios universitarios, master, doctorado).

- Situacion laboral (estudiante, labores domésticas no remuneradas, activo/a,
parado/a, pensionista).

- Numero de hijos (1, 2, 3, mas de 3).

Variables clinicas

- Ingresos previos en UCIP (si 0 no). En caso afirmativo indicar el nUmero de ingresos
previos (1, 2, 3 0 mas) y duracion de los mismos.
- Ingresos previos en otras unidades del hospital (si 0 no). En caso afirmativo indicar

el numero de ingresos previos (1, 2, 3 0 mas) y duracion de los mismos.
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Grado de satisfaccion

Medido mediante el cuestionario validado EMPATHIC — 30 28, desarrollado por Latour 2% 30
en 2013. Fue validado al espaniol en el afio 2017 por Pilar et al en un ambito hospitalario

muy especifico, en la UCIP del Hospital Universitario de Cruces de Vizcaya.

Este cuestionario autocumplimentado por los padres o las madres, consta de tres partes.
En la primera parte se recogen datos generales sobre el paciente y sus padres, en la
segunda se recoge informacién sobre la experiencia de los padres durante el ingreso de su
hijo o hija en la UCIP y, en la tercera parte, informacion sobre la experiencia general durante

todo el ingreso de sus hijos o hijas.

Consta de 30 preguntas incluidas en 5 dominios: informacion (5 preguntas), cuidados vy
tratamiento (8 preguntas), organizacion (5 preguntas), participacion de los padres (6

preguntas) y actitud de los profesionales (6 preguntas).

Cada item se valora con una escala tipo Likert de 6 puntos, donde 1 significa muy en

desacuerdo y 6 muy de acuerdo. También existe una opcidn de no aplicable.
8.7. Técnica de recogida de datos

En primer lugar, debemos solicitar la autorizacién al Comité Autondmico de Etica de la

Investigacion de Galicia (CAEIG) (Anexo 2) para poder llevar a cabo el estudio.

Una vez obtenida esta autorizacidn, solicitaremos los permisos necesarios, tanto éticos
como administrativos, para poder realizar el estudio en la Xerencia de Area Sanitaria de A
Coruna (XXIAC) (Anexo 3).

Tras la aprobacion de la CAEIG y la XXIAC, comenzaremos a captar la poblacién que

necesitamos para nuestro estudio.

En este estudio llevamos a cabo un muestreo de conveniencia, al seleccionar los individuos
mediante unos criterios de inclusion y exclusion bien definidos y que se han de seguir a la

hora de seleccionar la muestra.

A todos los padres y madres que acepten participar en el estudio se les entregara un sobre
en el que se incluira: la solicitud del consentimiento informado (Anexo 6), una hoja de
informacion a los padres acerca del estudio que se llevara a cabo (Anexo 8), el cuestionario
validado EMPATHIC — 30 (Anexo 9) y la hoja de registro de variables ad hoc (Anexo 10).
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Una vez firmado el consentimiento informado, leida la hoja de informacién acerca del
estudio y cumplimentados tanto la hoja de variables como el cuestionario, deberan
introducirlos de nuevo en el sobre y cerrarlo. Posteriormente lo introduciran en una caja que

se colocara en la unidad para tal fin.
Se garantizara el anonimato de todos los datos recogidos.

Se recogeran datos durante el periodo de un afio, desde diciembre de 2020 hasta diciembre

de 2021, hasta alcanzar un total de 377 cuestionarios.
8.8. Analisis de datos

Se realizara un analisis descriptivo de las variables incluidas en el estudio.

Las variables cualitativas se expresaran como valor absoluto y porcentaje y las variables

cuantitativas se expresaran como media + desviacion tipica, mediana y rango.

La comparaciéon de las medias de las variables cuantitativas que siguen una distribucién
normal se realizara mediante la t de Student. La comparacién de las medias de las variables
cuantitativas que no siguen una distribuciéon normal se realizara mediante el Test de Mann-
Whitney.

La asociacion de variables cualitativas se realizara mediante el estadistico Chi Cuadrado o

mediante las Pruebas exactas de Fisher, dependiendo de cada caso.

Se realizara una regresion logistica multiple para la determinacién de las variables

asociadas a la satisfaccion de los padres con la humanizacion en la UCIP.
Se consideraran significativos valores de p < 0,05.

El analisis estadistico de los datos se realizara con el programa SPSS 24.0 y Epidat 4.2
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Este proyecto consta de diversas fases, las cuales se recogen en el siguiente diagrama de Gantt (Tabla 3) y se especifica el tiempo

dedicado a cada una de ellas.

Fases del proyecto

2019

2020

2021

2022

Busqueda y revision de la bibliografia

Disefio y justificacion del estudio

Solicitud CAEIG

Solicitud XXIAC

Entrega de consentimientos informados

Cumplimentacion de cuestionarios

Analisis e interpretacion de resultados

Redaccion y conclusiones

Publicacién y difusién de resultados

Dic

Ene-Abr

May-Ago

Sep-Dic

Ene-Abr

May-Ago

Sep-Dic

Ene-Abr

May-Ago

Sep-Dic

Tabla 3. Diagrama de Gantt
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10.ASPECTOS ETICOS

Para llevar a cabo este proyecto de investigacién necesitamos en primer lugar la aprobacién
del CAEIG (Anexo 2). Una vez obtenida su aprobacion solicitaremos los permisos

pertinentes a la XXIAC (Anexo 3) para poder iniciar el estudio.

Este estudio se llevara a cabo basandonos en el Cédigo Deontoldgico de Enfermeria 31,
donde se recogen los deberes de los profesionales de enfermeria, asi como respetando

todos los principios éticos de la investigacion recogidos en los siguientes documentos:

- Declaracion de Helsinki: recoge los principios éticos para la investigacion médica
en seres humanos 2.

- Convenio de Oviedo: establece la proteccion de los derechos humanos y la
dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la biologia y la
medicina 33.

- Cadigo de Nuremberg: en él se reflejan los principios que rigen la experimentacién
con seres humanos 3.

- Informe Belmont: establece los principios bioéticos respeto la autonomia de las
personas, beneficencia y justicia. Ademas, recoge los principios basicos del
consentimiento informado, de la seleccion de sujetos y de la valoracion de riesgos y

beneficios 3°.

Todos los participantes en el estudio deberan firmar el consentimiento informado (Anexo
6) y se les proporcionara una hoja informativa (Anexo 8) acerca del estudio que se va a
realizar. Los participantes pueden abandonar el estudio en cualquier momento firmando la

revocacion del consentimiento informado (Anexo 7).

Se garantizara el anonimato de todos los datos recogidos y se seguira la siguiente

legislacion vigente:

- La Ley 41/2002 basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica 6.

- Reglamento Europeo UE 2016-679, que sustituye la Ley Organica de Proteccién
de Datos de Caracter Personal 15/1999 del 13 de diciembre 3.

- Ley Organica 3/2018, de proteccion de datos personales y garantia de derechos

digitales 8.
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- Ley 3/2005, que modifica la Ley 3/2001, reguladora del consentimiento informado y
la historia clinica (HC) de los pacientes 3°.

- Ley 14/2007, de Investigacion Biomédica, tiene por objeto regular, con pleno respeto
a la dignidad e identidad humanas y a los derechos inherentes a la persona,
la investigacion biomédica y, en particular, las investigaciones relacionadas con la

salud humana que impliquen procedimientos invasivos .

La investigadora principal y el investigador colaborador reflejan por escrito su compromiso

con los aspectos éticos mencionados (Anexo 11 y Anexo 12).

11.PLAN DE DIFUSION DE RESULTADOS

Una vez finalizado el proyecto de investigacion procederemos a la publicacién de los
resultados obtenidos a través de congresos y revistas, tanto nacionales como

internacionales.

Para la difusién de los resultados tendremos en cuenta el factor de impacto de cada revista
(Tabla 4 y tabla 5), publicando nuestro estudio entre aquellas que presentan un factor de

impacto superior.

Revistas nacionales:

index de enfermeria: revista de investigacion sobre cuidados de salud.

Enfermeria global: tiene como objetivo constituir un vinculo de unién entre toda la

enfermeria, independientemente de sus funciones, destinos, fronteras o nivel académico.

Enfermeria clinica: es la Unica revista espanola que publica prioritariamente investigacion
original. Sus objetivos son promover la difusién del conocimiento, potenciar el desarrollo de
la evidencia en cuidados y contribuir a la integracion de la investigacion en la practica

clinica.

Enfermeria intensiva: publica articulos originales sobre investigaciones de enfermeria en
el campo de los cuidados intensivos, temas de formacion continuada y un apartado de
autotest dirigidos a la preparacion del examen de certificacion para la Acreditacion
Profesional de Enfermeras en la Atencion al Paciente Critico.
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Metas de enfermeria: proporciona conocimiento sobre el estado de la practica enfermera
actual e informacioén que sirve de base para la formacion continuada, especialmente de la

enfermera clinica.

Rol de enfermeria: publica trabajos que aporten conocimientos e informaciones que

contribuyan al desarrollo y a la formacion continuada de las enfermeras.

Titulo de la revista Ambito Cuartil (Q)
index de enfermeria 1132-1296 Espafia 1,250 Q1
Enfermeria global 1695-6141 Espafa 0,675 Q2
Enfermeria clinica 1130-8621 Espafa 0,508 Q3
Enfermeria intensiva 1130-2399 Espana 0,419 Q3
Metas de enfermeria 1138-7262 Espana 0,153 Q4
Rol de enfermeria 0210-5020 Espana 0,110 Q4

Tabla 4. Relacion de revistas nacionales donde difundir los resultados del estudio

Revistas internacionales:

American Journal of Critical Care: publica los avances en la investigacion de cuidados

criticos.

Intensive and Critical Care Nursing: pretende desarrollar y mejorar el conocimiento, las
habilidades, las actitudes y el pensamiento creativo para una buena practica de enfermeria

en cuidados criticos.

Nursing in Critical Care: revista oficial de la Asociacién Britanica de Enfermeras de

Cuidados Criticos. Pretende promover la excelencia de enfermeria de cuidados criticos.

Critical Care Nurse: proporciona a las enfermeras de cuidados criticos informacion

relevante, util y basada en la evidencia sobre el cuidado de pacientes criticos y agudos.
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Titulo de la revista ISSN Ambito SJR Cuartil

(&)

American Journal of 1062-3264 Estados Unidos 2,063 0,674 Q1
Critical Care

Intensive and 0964-3397 | Estados Unidos 1,652 0,543 Q1
Critical Care

Nursing
Nursing in Critical 1362-1017 Reino Unido 1,639 0,514 Q1
Care
Critical Care Nurse 0279-5442 Estados Unidos 1,291 0,364 Q2

Tabla 5. Relacion de revistas internacionales donde difundir los resultados del estudio

Ademas de difundir los resultados en revistas cientificas se pretende asistir a diversos

congresos, entre los cuales se encuentran:

- Congreso Internacional de Humanizacion de la Asistencia Sanitaria.

- Congreso Internacional Ibérico de Enfermeria Intensiva.

- Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Enfermeria Intensiva y Unidades
Coronarias (SEEIUC).

- Congreso de la Sociedad Gallega de Calidad Asistencial (SOGALCA).

- Congreso de la Sociedad Espanola de Calidad Asistencial (SECA).

- Encuentro Internacional de Investigacion en Cuidados.

- Congreso de la Sociedad Cientifica Espafiola de Enfermeria (SCELE).

- Congreso Internacional Iberoamericano de Enfermeria.

- Il Congreso Internacional y VI Nacional de Enfermeria y salud: aportando valor.
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12.FINANCIACION DE LA INVESTIGACION

12.1. Recursos necesarios
Recurso Unidades Precio Precio total
necesarias unidad (€) (€)
Recursos Investigador 1 0 0
humanos principal
Traductor de 1 1000 1000
inglés
Experto en 1 1100 1100
estadistica
Material Ordenador 1 500 500
lnventanabis Impresora 1 70 70
uUSB 1 10 10
Material Paquete de 500 3 5,20 15,60
fungible folios
Boligrafos 30 0,50 15
Corrector 4 1,50 6
boligrafo
Grapadora 1 7 7
Caja grapas 2 0,55 1,10
Paquete sobres 4 10 40
Cartucho tinta 7 25 175
impresora
Caja 1 5 5
Otros gastos Desplazamientos 450
Viajes 1200
Dietas y alojamientos 1100
Inscripcién a congresos 1700
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IMPORTE TOTAL 7394,70€

Tabla 6. Recursos necesarios

12.2. Fuentes de financiacion

Para poder llevar a cabo este estudio solicitaremos apoyo economico a los siguientes

organismos e instituciones:

- Ayudas a la investigacion de la Universidad de A Coruna (UDC): ofrece
financiacion para encuentros de investigadores y congresos, con una dotacidon
economica de 10.000€ y 25.000€ respectivamente 44.

- Becas de Investigacion de la Diputaciéon de A Coruha: dirigidas a apoyar la
investigacion en temas relevantes para la realidad social, cultural, econémica y
politica de Galicia. La cuantia de esta beca es de 8.000€ 4°.

- Ayudas para proyectos de investigacion en salud de La Caixa: su objetivo es
apoyar la investigacion, asi como la difusion de sus resultados. Estas ayudas se
dirigen a universidades, centros de investigacion publicos y privados y hospitales
universitarios, asi como investigadores y grupos de investigacion 46.

- Beca de la Fundacion Espainola de Calidad Asistencial (FECA): financia
proyectos de investigacion relacionados con la mejora de la calidad y la seguridad
de pacientes, asi como proyectos que supongan un avance para el conocimiento
cientifico — médico en cualquier disciplina. La cuantia econémica de esta beca es de
3.000€ #7,

- Ayudas a la investigacion de Ignacio H. de Larramendi, fundacion MAPFRE:
ofrece una dotacion econdmica de 30.000€ para proyectos de investigacion
relacionados con promocion de la salud y 15.000€ para proyectos de investigacion

relacionados con seguro y prevision social 4.
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13.LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Todos los estudios presentan una serie de limitaciones o sesgos, que son los posibles
errores que se pueden cometer al llevar a cabo el estudio. En el presente estudio podemos

encontrar los siguientes:

- Sesgos de seleccion: se producen durante la seleccion de los participantes para el

estudio. Pueden deberse a los criterios de inclusion y exclusion establecidos por el
investigador.

Para evitarlo podemos aumentar la precisiéon del estudio o realizar un muestreo
aleatorio.

- Sesgos de informacidn: se produce durante la recogida de datos. Puede producirse

porque los datos obtenidos son incompletos por no alcanzar el tamafno muestral
necesario para el estudio o, porque éstos no son del todo reales, por lo que debemos
utilizar un cuestionario validado para evitar este sesgo.

- Sesgos de confusion: se producen por la influencia de factores no considerados por

el investigador al iniciar el estudio y que pueden influir en los resultados obtenidos.
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14. ANEXOS

14.1. Anexo 1. Estrategia de Busqueda Bibliografica

Articulos
Estrategia de busqueda Filtros Resultados utilizados
Humanization AND intensive care ARos
unit, pediatric 2015- 7 4
2019
Web of Humanization AND intensive care Anos
science 2015- 48 3
2019
Family satisfaction AND intensive Anos
care unit, pediatric 2016- 61 1
2020
(TITLE-ABS-
KEY ( humanization ) AND TITLE
-ABS-
KEY ( intensive AND care )) AND
( LIMIT-
TO (PUBYEAR, 2020) OR LIMI  Afos
T- 2016- 30 3
TO (PUBYEAR, 2019) OR LIMI 2020
T-
TO (PUBYEAR, 2018 ) OR LIMI
T-
TO (PUBYEAR, 2017 ) OR LIMI
T-TO (PUBYEAR, 2016))
( TITLE-ABS- Afos
KEY ( family AND satisfaction) 2016-
AND TITLE-ABS- 2020 10 3

KEY (intensive AND care AN Open
D unit) AND TITLE-ABS- access
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KEY ( pediatric ) ) AND ( LIMI
T-
TO (PUBYEAR, 2020) OR
LIMIT-
TO (PUBYEAR, 2019) OR
LIMIT-
TO (PUBYEAR, 2018) OR
LIMIT-
TO (PUBYEAR, 2017 ) OR
LIMIT-
TO (PUBYEAR, 2016)) AN
D ( LIMIT-
TO (ACCESSTYPE(OA) ) )
Anos
SciELO Humanizacion AND pediatria 2015- 8 1
2019
"family perception AND "intensive Anos
Cinahl care unit" AND pediatric" 2015- 7 2
2018
Pubmed (family satisfaction[Title/Abstract]
AND intensive care
units[Title/Abstract]) AND
("pediatrics"[MeSH Terms] OR Ultimos 5 2
"pediatrics"[All Fields] OR 5 anos
"pediatric"[All Fields]) AND
("2015/02/19"[PDat] :
"2020/02/17"[PDat])
Cuiden Humanizacién AND cuidados 11 2

Plus intensivos AND pediatricos

Tabla 7. Estrategia de busqueda bibliografica
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14.2. Anexo 2. Carta de presentacion de documentaciéon a la Red de Comités

de Etica de la Investigacion de Galicia

SERVIECH | Naremcla do Sarvizo
HUMTA DE GALICEA
B eistes S| seeme  galicis

CARTA DE PRESENTACKIN DA DOCUBENMTACION A REDE DE COMITES DE ETCA DA
INVESTIGACKIN DE GALKLS

oo

BOLCITA & ivaleecssn e

Estudo reyws da Sreveribigacsin
Ranpnta s ecler ecitns solicReden polo Comigs
Morteacien ou Ampliscion @ cuftros cmbrm Sun mSuhn e sprobhaeds polo Comite

OO ESTUDE:

T ke

P corvcsbees I
[ wamCai s = promoto: # iy o comercial @ condirms guer cumpne o regumsbou
Pl d FEUTETE oo Ganas da Commoredssy frionoma de Daless jrads icformascios ma
wrh dov cormilem)

Thpe e wmibuedio:

Ermirin climios oon mandicamesboy

Irnbgacin clivica con prediufs snTRarm

Ebefin Poisuforn macion con medicamenbs S seguimienio Prospect v JEP8-5F
Dhwiron bt ron cartal ogesdol min. calaporias ani riorer.

e Higadiores w contron e Calacia:

anlros Hongabal | arane Haraene

E munitn s i o urmeeshiscitn o bicer ok negul vibok gus Thgoran s seb da Rede Saleps de {8, @ mae
comproTees 4 b Sisporiblm para o paEricipanfes o dooumwnfos de cormemR mamio aprobeSon e
el o = caniedlan.

—

Simmbuare

RAuds de Comitds da Etica da Imvestigacidm
Koremncia Sorvizo Galogo do Saddo
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14.3. Anexo 3. Solicitud de Acceso a la Poblacion de Estudio. Xerencia de

Area Sanitaria de A Coruiia

TRABAJO FIN DE GRADO 2019/2020

En base a la informacién anterior, la estudiante

SOLICITA a la Direccién de Procesos de Soporte de la Xerencia de Area Sanitaria de A
Corufa permiso de acceso a la muestra descrita para a través de la herramienta que se

adjunta recoger los datos necesarios que me permitan realizar el Trabajo de Fin de Grado.

Atentamente.

A Corufa, a [/

Fdo. Estudiante:

Fdo. Tutor 1:

Fdo. Tutor 2:

Satisfaccion de los padres y las madres con humanizacion de los cuidados en UCIP



31

14.4. Anexo 4. Solicitud de Acceso a la Poblacion de Estudio. Xerencia de Area
Sanitaria de A Coruna. Trabajo Fin de Grado 2019-2020.

INFORME DE LA DIRECCION DE PROCESOS DE SOPORTE DE LA XERENCIA DE
AREA SANITARIA DE A CORUNA

(J Acceso concedido

() Acceso denegado

Consideraciones:

Fdo.:
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14.5. Anexo 5. Solicitud de Acceso a la Poblacion de Estudio. Xerencia de Area

Sanitaria de A Coruna

DATOS Apellidos Saya Varela
INVESTIGADOR
STIGADO Nombre Lorena

Titulacién Grado en Enfermeria
Email ]
Teléfono ]

DATOS Apellidos Pesado Cartelle

LABORADOR 1 ,

co 0 0 Nombre José Angel
Email I
Teléfono [

DATOS Apellidos Tizén Bouza

COLABORADOR 2 Nombre Eva
Email I
Telefono I

TITULO TRABAJO Satisfaccion de los padres y las madres con la
humanizacion de los cuidados en la Unidad de
Cuidados Intensivos Pediatricos del Hospital Teresa
Herrera

OBJETIVO Conocer el grado de satisfaccion de los padres y las
madres con la humanizacién de los cuidados prestados
en la UCIP del HTH.
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DESCRIPCION Padres y madres que tienen hijos o hijas ingresados en
MUESTRA la UCIP del HTH.

DESCRIPCION Una vez obtenidos los permisos de la CAEIG y de la
FORMA Y PERIODO | XXIAC procedemos a la entrega del consentimiento
DE ACCESO informado, el cuaderno de recogida de datos y el

cuestionario validado a los padres que acepten
participar en el estudio y que cumplan con los criterios

de inclusion establecidos.

La recogida de datos se realizara desde diciembre de
2020 hasta diciembre de 2021.

DESCRIPCION Se utilizara el cuaderno de recogida de datos y el
HERRAMIENTA DE | cuestionario validado EMPATHIC — 30.

RECOGIDA DE

DATOS
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14.6. Anexo 6. Documento de Consentimiento para la Participacion en un

Estudio de Investigacion

TITULO: Satisfaccion de los padres y las madres con la humanizacion de los cuidados de

la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos del Hospital Teresa Herrera.

He leido la hoja de informacién al participante del estudio arriba mencionado que se

me entrego.

Pude conversar con Lorena Saya Varela, investigadora principal, y hacer todas las

preguntas sobre el estudio.

Comprendo que mi participacion es voluntaria, y que puedo retirarme del estudio
cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que esto repercuta en mis

cuidados médicos.

Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas en la hoja de

informacion al participante.

Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.
Al terminar este estudio acepto que mis datos sean:

() Eliminados

() Conservados anonimizados para usos futuros en otras investigaciones

Fdo.: El/la participante Fdo.: La investigador/a que solicita el

consentimiento
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14.7. Anexo 7. Revocacion del Consentimiento Informado

TITULO: Satisfaccién de los padres y las madres con la humanizacién de los cuidados en

la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos del Hospital Teresa Herrera.

DD, e , REVOCO la autorizacion
para la publicacion de mis datos de salud firmada con fecha /1

Fdo.: El/ la paciente
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14.8. Anexo 8. Hoja de Informacion al/la Participante

TITULO DEL ESTUDIO: Satisfaccién de los padres y las madres con la humanizacién de

los cuidados en la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos del Hospital Teresa Herrera.

INVESTIGADOR: Lorena Saya Varela

CENTRO: Hospital Teresa Herrera (CHUAC)

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacién sobre un estudio de investigacion
en el que se le invita a participar. Este estudio fue aprobado por el Comité de Etica de la
Investigacion de Galicia (CAEIG).

Si decide participar en el mismo, debe recibir informacién personalizada del investigador,
leer antes este documento y hacer todas las preguntas que precise para comprender los
detalles sobre el mismo. Si asi lo desea puede llevar el documento, consultarlo con otras

personas y tomar el tiempo necesario para decidir si participa o no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Ud. puede decidir no
participar o, se acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el consentimiento en cualquier
momento sin dar explicaciones. Le aseguramos que esta decision no afectara a la relacion
con los profesionales sanitarios que le atienden ni a la asistencia sanitaria a la que Ud. tiene

derecho.
¢ Cual es la finalidad del estudio?

Conocer el grado de satisfaccion de los padres y las madres con la humanizacién de los
cuidados prestados en la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos del Hospital Teresa

Herrera.

Los resultados de este estudio permitiran identificar aquellos aspectos se deben mejorar y

mantener para proporcionar unos cuidados enfermeros de calidad.
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éPor qué me ofrecen participar a mi?

Ud. es invitado a participar porque su hijo o hija esta ingresado en la Unidad de Cuidados
Intensivos Pediatricos del Hospital Teresa Herrera y cumple con los criterios de inclusion

establecidos para este estudio.
¢En qué consiste mi participacion?

Su participacién consistira en la cumplimentacion de un cuestionario formado por 30
preguntas para conocer su grado de satisfaccidon sobre diferentes aspectos: actitud de los
profesionales, informacion recibida, cuidados y tratamiento, organizacién y participacion en

la toma de decisiones relacionadas con los cuidados y tratamiento de su hijo o hija.
Su participacion tendra una duracion total estimada de 15 - 20 minutos.
¢ Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacién?

El dnico inconveniente de participar en este estudio es la posible molestia que le puede

causar cubrir la encuesta.

Si le causa una gran molestia usted puede abandonar el estudio en cualquier momento,

firmando la hoja de revocacion del consentimiento informado (Anexo 7).
¢ Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que Ud. obtenga beneficio directo por participar en el estudio, pero los
resultados obtenidos podran ser de utilidad en un futuro para otras personas para

establecer medidas encaminadas a mejorar la humanizacién de las UCIP.
¢Recibiré la informacion que se obtenga del estudio?

Si Ud. lo desea, se le facilitara un resumen de los resultados del estudio.
éSe publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio seran remitidos a publicaciones cientificas para su difusion,
pero no se transmitira ningun dato que pueda conducir a la identificacion de los

participantes.
Informacion referente a sus datos:

La obtencion, tratamiento, comunicacion y cesidon de sus datos se hara de acuerdo a lo
establecido en el Reglamento UE 2016-679 del Parlamento europeo y del Consejo de 27
de abril de 2016, asi como a la Ley Organica 3/2018 de Proteccion de Datos Personales y

garantia de los derechos digitales.
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Ud. podra acceder a sus datos, modificarlos o suprimirlos en todo momento, solicitandolo
previamente ante el investigador. También puede solicitar una copia de éstos 0 que ésta

sea remitida a un tercero (derecho de portabilidad).

Exclusivamente el equipo investigador y las autoridades sanitarias, que tienen el deber de
guardar la confidencialidad, tendran acceso a todos los datos recogidos por el estudio. Se
podra transmitir a terceros informacion que no pueda ser identificada. En el caso de que
alguna informacién se transmita a otros paises, se realizara con un nivel de proteccion de

datos equivalente, como minimo, al establecido por la normativa vigente en nuestro pais.

Sus datos seran recogidos y conservados de forma andénima hasta finalizar el estudio, es
decir, se eliminan todos aquellos aspectos que permitan vincular los datos obtenidos con
las personas que proporcionan la informacion, de forma que ni el investigador es conocedor

de las personas a las que pertenecen dichos datos.

La responsable de la custodia de datos es Lorena Saya Varela.

¢Existen intereses econémicos en este estudio?

Esta investigacion esta promovida exclusivamente por la entidad investigadora.
El investigador no recibira retribucion especifica por la dedicacién al estudio.

Ud. no sera retribuido por participar. Es posible que de los resultados del estudio se deriven
productos comerciales o patentes; en este caso, Ud. no participara de los beneficios

economicos originados.
¢ Coémo contactar con el equipo investigador de este estudio?

Ud. puede contactar con Lorena Saya Varela en el telefonojjjj ] © e! correo
electronico G

Muchas gracias por su colaboracion
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14.9. Anexo 9. Cuestionario EMPATHIC - 30

Parte 1. General
¢ Quién completa el cuestionario? O Madre
O Padre
(J Persona que tiene la custodia legal

(3 Otros (especificar la relacion).............

¢ Qué edad tiene vuestro hijo/a? ARos...... , meses ......

¢ Cuantos dias estuvo vuestro hijo/a en la UCIP? Dias.......

El ingreso de nuestro hijo/a en la unidad fue: DProgramado
(JUrgente

El ingreso de nuestro hijo/a en la UCIP fue O si

después de una operacion: J No

¢ Estuvo vuestro hijo/a conectado a un respirador? (J Si

O No

Poblacion de proCedenCia. . .........c.oiieiiiii i

Parte 2. Vuestra experiencia
123 456 No

aplicable
Al ingreso nos sentimos bien recibidos 0000000 0O
El/la pediatra nos informé claramente de las O00000 )
consecuencias del tratamiento de nuestro hijo/a
Recibimos informacion clara de las pruebas y O000O00O )

reconocimientos realizados
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Recibimos informacion comprensible de las O0000oa )
consecuencias de los medicamentos
Los/as pediatras y los/ as enfermeras/os trabajaron (J O OO OO O
de manera conjunta
El equipo estuvo alerta para prevenir y tratar el dolor (O O OO OO )
de nuestro hijo/a
Participamos activamente en la toma de decisiones (OO OOCOO O
sobre el cuidado y tratamiento de nuestro hijo/a
Se nos estimul6 a permanecer cerca 000000 )
de nuestro hijo/a
Pudimos estar cerca de nuestro hijo/a incluso 000000 O
durante los procedimientos invasivos
(vias venosas, aspiracion, etc.)
El equipo trabajo cumpliendo las normas de higiene OO0 OO0 )
El equipo respeté la privacidad de nuestro hijo/a
y la nuestra
La UCIP estaba limpia 000000 )
La UCIP era faciimente accesible por teléfono O00000O )
El ruido en la UCIP estuvo atenuado en la 000000 )
medida de lo posible
Habia suficiente espacio alrededor de la 000 0ao )
cama de nuestro hijo/a

1 2 3 4 5 6 No

aplicable

El equipo trabajé de manera eficaz O0000O0 O
El equipo mostré respeto por nuestro hijo/a y O000O0Oad )

por nosotros/as

Durante nuestra estancia el equipose preocupd OO O O OO )
regularmente por nuestras experiencias de la situacién

Hablamos diariamente sobre el cuidado y tratamiento de nuestro hijo/a:

Con las/os pediatras OO0 0000 )

Satisfaccion de los padres y las madres con humanizacion de los cuidados en UCIP



41

Con los/as enfermeros/as OO0 0000 4
Se preocuparon por el bienestar de nuestro hijo/a:

Las/os pediatras O0000a0 )

Los/as enfermeros/as O00 000 O
Supimos todos los dias quien era el responsable de nuestro hijo/a:

En lo que se refiere a pediatras 000 04aad 4

En lo que se refiere aenfermeros/as O O O O OO O
Confiamos:

En los/as pediatras 000 00O )

En los/as enfermeros/as OO0 0000 )
Han sido comprensivos con nosotros:

Los/as pediatras OO0 0000 O

Los/as enfermeros/as 00 0 00O O
Nos informaron adecuadamente acerca del alta de nuestro hijo:

Los/as pediatras 00 O O 00O O

Los/as enfermeros/as OO0 O 0 OO )

Parte 3. Experiencia general
1 2 3 4 5 6
Recomendaria nuestra UCIP a otras personas O 00000
que estén en una situacion similar a la suya
1 2 3 4 5 6

Si nos encontraramos en la misma situacion, O 000 00

nos gustaria volver a esta UCIP

Como valoraria nuestra actuacion en general
Muymala 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Excelente
Médicos 000000000
Personalenfermeria O OO0 OO0 O OO O O

Satisfaccion de los padres y las madres con humanizacion de los cuidados en UCIP



42

Nos gustaria aprender sobre su experiencia. A continuacion podréis escribir vuestros

comentarios. Vuestra experiencia durante el periodo de INGRESO.

Vuestra experiencia durante la ESTANCIA.

Vuestra experiencia durante el ALTA de la UCIP.
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Vuestra experiencia en GENERAL

Por favor, deposite este cuestionario en los buzones que hay para tal fin en la unidad. En
nombre de todo el personal de la unidad de cuidados intensivos pediatricos, agradecemos

su cordial colaboracion.
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14.10. Anexo 10. Hoja de Registro de Variables

Edad:

Nacionalidad:

Género:

(] Hombre

(] Mujer

Estado civil:

(] Soltero/a () Separado/a
(] Pareja de hecho (] Divorciado/a
(] Casado/a () Viudo/a

Nivel de estudios:
(] Sin estudios Formacion Profesional Grado Medio
(] Educacion primaria Formacion Profesional Grado Superior

(] Bachillerato Master

O
O
(] Educacién secundaria (] Estudios Universitarios
O
O

(] Formacién Profesional Basica Doctorado
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Situacion laboral:
() Estudiante () Activo/a
() Labores domésticas no remuneradas (] Parado/a

(] Pensionista

N° hijos:
(] 1
()2
()3

(] Masde3

Ingresos previos en la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos:
O si
(J No

En caso afirmativo, el nUmero de ingresos previos fueron:
(]
()2
() 3omas

En caso afirmativo, indique la duracion de los mismos:
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Ingresos previos en otras unidades del hospital:
s
CJ No

En caso afirmativo, el nUmero de ingresos previos fueron:
(1
()2
D 3 0 mas

En caso afirmativo, indique la duracion de los mismos:
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14.11. Anexo 11. Compromiso Investigador Principal

D? Lorena Saya Varela

Unidad: Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos
Centro: Hospital Teresa Herrera

Hace constar:

- Que conoce el protocolo del estudio:

o Titulo: Satisfaccion de los padres y las madres con la humanizacién de los
cuidados en la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos del Hospital Teresa
Herrera.

o Cabdigo del estudio.

o Version.

- Que dicho estudio respeta las normas éticas aplicables a este tipo de estudios de
investigacion.

- Que participara como investigador principal en el mismo.

- Que cuenta con los recursos materiales y humanos necesarios para llevar a cabo el
estudio, sin que esto interfiera con la realizacién de otros estudios ni con otras tareas
profesionales asignadas.

- Que se compromete a cumplir el protocolo presentado por el promotor y aprobado
por el comité en todos sus puntos, asi como las sucesivas modificaciones
autorizadas por este ultimo.

- Que respectara las normas éticas y legales aplicables, en particular la Declaracién
de Helsinki y el Convenio de Oviedo y seguira las Normas de Buena Practica en
investigacion en seres humanos en su realizacion.

- Que los investigadores colaboradores necesarios son idéneos.

En ,a / / Fdo.:
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14.12. Anexo 12. Compromiso del Investigador Colaborador

Servicio:

Centro:

Hace constar:

En

Que conoce el protocolo del estudio

o Titulo: Satisfaccion de los padres y las madres con la humanizacion de los
cuidados en la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos del Hospital Teresa

Herrera.
o Cabdigo del promotor:
o Version:
o Promotor:

Que el estudio respeta las normas éticas aplicables a este tipo de estudios de

investigacion.
Que participara como investigador colaborador en el mismo.
Que cuenta con los recursos materiales y humanos necesarios para llevar a cabo el

estudio, sin que esto interfiera con la realizacion de otros estudios ni con las otras

tareas profesionales asignadas.

Que se compromete a cumplir el protocolo presentado por el promotor y aprobado
por el comité en todos sus puntos, asi como las sucesivas modificaciones

autorizadas por este ultimo.

Que respectara las normas éticas y legales aplicables, en particular a la Declaracién
de Helsinki y al Convenio de Oviedo y seguira las Normas de Buena Practica en

investigacion en seres humanos en su realizacion.

,a [ Fdo.:
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