-

View metadata, citation and similar papers at core.ac.uk brought to you byt CORE

provided by Repositorio da Universidade da Corufia

pr= Facultade de Enfermaria e Podoloxia

@ UNIVERSIDADE DA CORUNA

GRAO EN ENFERMARIA

Curso académico 2014/2015

TRABALLO DE FIN DE GRAO

Proyecto de investigacion: Sentimientos y
percepciones de los padres de un prematuro
ingresado en la UCI Neonatal del CHUF tras la
implantacion de los cuidados centrados en el

desarrollo

Patricia da Rocha Baptista

19 de Junio de 2015


https://core.ac.uk/display/61916532?utm_source=pdf&utm_medium=banner&utm_campaign=pdf-decoration-v1

Relacion de Directores del Trabajo de Fin de Grado

Angeles Rodefio Abelleira

Sentimientos y percepciones de padres de un prematuro con los CCD



Contenido

I = (ST | 1= TR 7
I N 0 1) 1 - o PP 7

2. INTFOAUCCION ..o e e 9

Afectacion del vinculo. Consecuencias para los padres y para el nifio. 10

Cuidados Centrados en el Desarrollo...........ccccceeviiiiiiiiiiiice e 13
ANECERUBNIES ... e e e e e 17
3. Bibliografia..........ouuuiiiiii s 19
3.1. Estrategia de busqueda bibliografica.............ccccooeiiiiiiiiiiniiinnnnnn. 19

3.2. Bibliografia mas relevante ..., 20

A, JUSHIFICACION .o 22
5. HIPOLESIS .ot 22
6. ODJELIVOS ...ttt 22
6.1. ODbjetivo PrinCipal ..........ccoovviiiiiiiiiiiii 22

6.2. Objetivos eSPECITICOS .......uuuiiiiiiieeiiiiiiee e 22

Y 1= (oo [o] (oo | - NPT PPRRRR 23
7.1. Disefio del @StUdIO ..........eueiiiiiiieeeeieieee e 23

7.2. AMDito de eStUTIO ......cvoveeviieeeciieeeccee e, 23

7.3. PODIACION ... 23

7.4. Muestra del @StUTIO ..........uuviiiiiiieiiieec e 24

7.5. Limitaciones del @Studio............ccoouiiiiiiiiiiiiiie e 24

7.6. Recogida de datOS.......cccuuiiiiiiiiiiieeeece e 25

8. Plan de trabajo..........coooviiiiiii 25
9. ASPECIOS ELICOS-1EQAIES .......uuiiiiiiiiiiiiiiiiii 27
10. Plan de difusion de resultados...............uueeeuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieneenes 28

Sentimientos y percepciones de padres de un prematuro con los CCD



11. Financiamiento de iNVEStIGaCION .............uuuuuuurrururiirniiinniaeneeennnnennnnnnne 30
11.1. Memoria €CONOMICA.........cceeeeeeeeee e 30
12. BIDlIOGrafia......coueeeieiieeiee e 34

Sentimientos y percepciones de padres de un prematuro con los CCD



indice de Anexos

Anexo |. Protocolos de la UCIN del CHUF en la aplicacién de los CCD

ANEXO 1. MOdelo de ENtreVISIA .. ...cn e, 40

Anexo Ill. Solicitud de autorizacion del Comité Etico de Investigacion
Clinica (CEIC) de GaliCia. ........ceeeeeeeeiiieeiiiiii e e 41

Anexo IV. Compromiso del investigador principal ...........cccccvvvieeeeenen. 43

Anexo V. Hoja de informacion para participar en un estudio de

INVESTIGACION.....eeiiiieiiiiieeee et e e e e eeeeeeas 45
Anexo VI. Consentimiento informado. ......cccoovevinieeieeee e, 49

Anexo VII: Solicitud de permiso al Area de Gestion Integrada de Ferrol

Sentimientos y percepciones de padres de un prematuro con los CCD



indice de Tablas

Tabla 1. Busqueda bibliografica..............coooiiiiiiii e, 19
Tabla 2. Plan de trabajo...........cooiiiii i 26
Tabla 3. Codificacion de datos............ccvviiiiiiiieee 28
Tabla 4. Revistas cientificas segun el factor de impacto..................... 29
Tabla 5. Memoria @CONOMICA. ........oueeieieeiiei e 31

Sentimientos y percepciones de padres de un prematuro con los CCD



indice de Abreviaturas

AEPED: Asociacion Espafiola de Pedriatria

ANECIPN: Asociacion Nacional de Enfermeria de Cuidados Intensivos

Pediatricos y Neonatales

CHUF: Complejo Hospitalario y Universitario de Ferrol
CCD: Cuidados Centrados en el Desarrollo

HTA: Hipertension Arterial

LM: Lactancia Materna

MC: Método Canguro

NIDCAP: Newborn Individualized Developmental Care and Assessment

Program

OMS: Organizacion Mundial de la Salud
RIC: Repercusiéon Inmediata Cuiden
RN: Recién Nacido

RNPT: Recién Nacido Pretérmino
SERGAS: Servizo Galego de Saude
SG: Semanas de Gestacion

SJR: SClmago Journal Rank indicator

UCIN: Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales

Sentimientos y percepciones de padres de un prematuro con los CCD



1. Resumen

En los dltimos afios se han desarrollado grandes avances en la
humanizacion de la atenciébn a los recién nacidos prematuros con la
implantacion de los cuidados centrados en el desarrollo. Con su
aplicacion se consigue que el ambiente de la UCI Neonatal sea para el
prematuro lo mas parecido al medio uterino. Ademéas de producir
beneficios importantes para el prematuro, se desvanecen muchos los
problemas causados por la separacion de los padres e hijo al producirse
su ingreso en la unidad, por lo que también produce beneficios para sus

progenitores.

Por esto, y trascurridos 5 aflos de su puesta en marcha en la UCI
neonatal del Complejo Hospitalario Universitario de Ferrol, es importante
conocer cuales son las percepciones y sentimientos de los padres con la

aplicacion de intervenciones basadas en la filosofia de los CCD.

Este estudio se realizard mediante una perspectiva cualitativa con base
fenomenoldgica, utilizando una entrevista semiestructurada individual a
los padres de los RNPT ingresados en la UCIN del CHUF.

Palabras clave: Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales, Cuidados
Centrados en el Desarrollo, prematuros, sentimientos, padres.

1.1. Abstract

In the last years it has been developed huge advances in the
humanization of the attention to the premature newborn babies with the
implantation of the development centred care. With its application it is
obtained that the atmosphere of the UCI neonatal is for the premature
baby as similar as possible to the uterine way. In addition to producing
important benefits for the premature, most of the problems caused by the
separation between the parents and their baby when this one is
hospitalized in the unit disappear, so it also produces benefits for his

progenitors.
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For this reason, since 5 years that the UCI neonatal of the Hospitable
Complex of the University of Ferrol has started, it is important to know
what are the impressions and feelings of the parents with the application

of interventions based on the philosophy of the DCC.

This study will be carried out through a qualitative perspective with a
phenomenological base, using an individual semistructural interview to the
parents of the premature newborn babies hospitalized in the UCIN of the
CHUF.

Key words: Intensive Care Unit Neonatal, Development Centred Care,

premature babies, feelings, parents.
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2. Introduccién

“Grande es siempre el amor maternal, pero toca en lo sublime cuando
se mezcla con la admiracion por el hijo amado.”
Angel Ganivet

El nacimiento de un hijo supone una revolucién, pocos acontecimientos
hay en la vida tan llenos de emociones intensas. El vinculo que se
desencadena en ese momento es indescriptible, silencios, palabras
carifosas, llantos... pero no todos los recién nacidos nacen en las

condiciones 6ptimas.

El recién nacido (RN) prematuro constituye un gran problema de salud en
la poblacion infantil. En todo el mundo nacen anualmente alrededor de 15-

20 millones de recién nacidos pretérmino (RNPT).

Segun la OMS (Organizacion Mundial de la Salud), un RNPT es aquel

que nace antes de las 37 sg (semanas de gestacion). %

Los nacimientos de nifios prematuros han ido aumentado a lo largo de
los afios debido a métodos de reproduccién asistida. Otras de las razones
de esta situacién son los embarazos gemelares, factores demograficos
(edad de la madre, raza, situaciéon conyugal y situacion econémica) y
factores obstétricos (infecciones, diabetes gestacional, HTA y otras

complicaciones del embarazo).

Tienen un mayor riesgo de complicaciones a corto y a largo plazo,
incluyendo infecciones, hipotermia, discapacidades y trastornos del
crecimiento y del desarrollo mental por el grado de inmadurez. Por esto,
necesitan apoyo respiratorio y nutricional, asi como intervenciones para la

estabilidad metabolica y hemodinamica. B4

La evolucién y maduraciéon de cada nifio depende de muchos factores,
entre ellos el potencial genético y el desarrollo intrauterino, modelados por

el entorno.

Actualmente, en el ambito profesional dedicado al cuidado de los

neonatos es cada vez mas evidente la necesidad de respetar la
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idiosincrasia del neonato y buscar aquellas conductas que puedan tener
mayor beneficio en la maduracion fisica, neuroldgica y conductual del
RN.P!

Afectacion del vinculo. Consecuencias para los padres y para el
nifio.

El nacimiento de un nifio prematuro asi como su ingreso en la Unidad de
Cuidados Intensivos Neonatal (UCIN) es traumatico para los padres,
especialmente para la madre, y para los nifios. La separacion y la
dificultad del contacto fisico les producen a las madres shock, depresion,
ansiedad, tristeza y estrés, por lo que amenaza el establecimiento del

vinculo afectivo y el proceso de crianza.

Ademas de las emociones citadas anteriormente también experimentan
incapacidad para atender al nifio, impotencia, pérdida de control,

incertidumbre y preocupacion por las posibles secuelas en sus hijos. B

La madre con el embarazo realiza una representacion del bebé imaginaria
por lo que en el nacimiento prematuro, la madre tiene que realizar luto por
la pérdida de ese nifio imaginario que no coincide con el real. A esto se le
podria asociar a un estrés postraumatico o una reaccion de duelo ya que
sufren un desbordamiento emocional. Debido a esta situacion, precisan

cuidado y atencion. [

El rol de los padres estda comprometido. Las madres empiezan a
desarrollar el vinculo afectivo ya desde el embarazo y este se fortalece
después del nacimiento dia a dia. Tanto las madres como los padres
necesitan tocar, ver y sentir a su hijo con el fin de facilitar los lazos
paternos-filiales. Por lo tanto el nacimiento de un RNPT y su ingreso en la
UCIN, produce un retraso en el establecimiento de los vinculos

afectivos.!

Las madres que tienen un RNPT, no estan preparadas para tener un
parto ni para estar hospitalizadas por lo que les llega a invadir un

sentimiento de temor a una situacion nueva no conocida. Las primeras
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horas de hospitalizacion son fundamentales para explicarles los riesgos
que tienen los nifios prematuros. Esto les produce una nueva sensacion:
miedo a los riesgos que conlleva la prematuridad. Después del parto les
llega un sentimiento de vacio por la separacion que lleva a la
imposibilidad de ver, tocar y sentir a su hijo. Ademas, estar en la planta de
puerperio aun produce méas ansiedad al ver a otras madres participar en
el cuidado de su hijo, mientras que el RNPT de esta madre esta al

cuidado de los profesionales de la UCIN. @

El ingreso de nifios prematuros en la UCIN precipita una crisis emocional
en los padres. Presentan confusién y la sensacion que predomina es la

ansiedad y falta de control de la situacion.

Las madres por un lado se lamentan por no experimentar el ultimo
periodo del embarazo y echan de menos sentir a su nifio creciendo, y por
otro, sienten que no estan preparadas psicolégicamente para la

maternidad.

Es importante no olvidar al padre ya que también sufre ansiedad con las
posibilidades de supervivencia de su RNPT y sus posibles
complicaciones. También se siente preocupado por su pareja porque se
da cuenta de que la situacién es mas dificil para ella e intenta mantener la

positividad para apoyarla. ©!

La primera vez que ven a su hijo, les produce desencanto y preocupacion
el aspecto del nifio (pequefio, delgado, piel muy fina, venas visibles y esto
aumento con la cantidad de cables, sondas, catéteres, tubos...) En una
UCI es normal que suene alguna alarma por la posicion del nifio o por la
mala colocacién de algun electrodo, pero las madres al sonar cualquier
alarma ya estan aterrorizadas por pensar en que le pasa algo a su

pequefio.

Los padres dan por hecho que el nifio mientras esta ingresado en la UCIN
esta al cuidado de los profesionales. Ademas cuando tienen el alta y el

bebé se queda en el hospital, se van para casa pensando siempre en su
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hijo distante, desconocido. Y esto puede llegar a afectarle en su vida
social y familiar. ®

El camino hacia la paternidad es complejo y en el existen barreras y
facilitadores de todo el proceso. Como barreras podemos destacar las
fisicas (monitores, incubadora y horario de visitas), las culturales (trabajo)

y los profesionales de salud que a veces pueden dificultar esa evolucién.

Los profesionales de enfermeria tienen el papel de apoyar a los padres y
hacer que sientan a su hijo como propio, lo conozcan y formen parte de
su cuidado. Con lo que necesitan mayor informacion sobre esta area y
sobre las intervenciones necesarias para mejorar la calidad de la
asistencia familiar. ©® Es competencia de los profesionales establecer una
relacion terapéutica efectiva para escuchar los miedos, preocupaciones,
deseos, dudas y dificultades del grupo familiar. Ademas muchas veces

tienen que ayudar a afrontar la pérdida y el duelo.

Al entender las preocupaciones y necesidades de los padres, incitan el

establecimiento temprano de vinculos afectivos. *©

Después de la separacibn de padres e hijo, son importantes las
interacciones fisicas con el RNPT para favorecer el apego. El contacto
piel con piel ha sido mencionado por muchos padres como un éxito
importante en el proceso. Cuando empiezan a tocar a su hijo, cuando el
nifio trata de establecer el contacto visual o de agarrar su mano, los
padres sienten que esa situacion se esta convirtiendo en lo normal. Desde
el punto de vista de las madres, el poder dar leche materna a su hijo
favorece el apego debido a que sienten que son capaces de hacer algo

por sus hijos, de cuidar de ellos. !

Se ha demostrado que los padres que estan en contacto con sus hijos en
la UCIN expresan sentirse mas seguros para ejercer los cuidados

necesarios en casa.
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Son necesarios mas estudios en torno a las experiencias de los padres de

nifios prematuros. !

Por lo tanto, existen estrategias de cuidado que minimizan las
consecuencias que se producen con la separacion de padres-hijo. Esto se
puede conseguir con la implantaciéon de los Cuidados Centrados en el
Desarrollo (CCD), modelo que ha llevado a la modernizacion y

humanizacién de las unidades neonatales.

Cuidados Centrados en el Desarrollo
En estos ultimos afios se estan llevando a cabo intervenciones que
favorecen al RNPT y a la familia. Esto ha permitido la participacion de los

padres en el cuidado de sus hijos. &

Basandose en la filosofia de los CCD se ha implantado el método
NIDCAP (Newborn Individualized Developmental Care and Assessment
Program). Este modelo se inici6 en los afios ochenta y es el més
desarrollado en la actualidad. En esta nueva forma de entender a la
neonatologia, las actuaciones van dirigidas a proporcionar un ambiente
confortable que minimice las agresiones en los prematuros y a prestar

atencion a la familia. 1)

El acceso de los padres a la unidad produce beneficios como la mejoria
de los sentimientos de los padres y disminucion del estrés, satisfaccion
con la UCIN, mejora el vinculo con el nifio y permite participar en el

cuidado del nifio en el hospital preparandose para el ambiente familiar.

Los cuidados que engloba este modelo son pocas, pero cada una de ellas

es muy compleja y abarca diversas intervenciones:

-Control del ambiente. En el medio intrauterino estaba protegido
de estimulos externos por lo que se debe controlar el ruido y la luz. Las
intervenciones van encaminadas a disminuir el tono de voz, a disminuir el
sonido de las alarmas, a la utilizacion de un sonémetro como precaucion y

a disefiar equipos cada vez menos ruidosos. La musicoterapia es una
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técnica que se estd introduciendo poco a poco en las UCIN que ha
demostrado tener efectos positivos en los RN como la relajacion,
bienestar y mejoria del suefio. Para controlar la iluminacion, las
incubadoras deben de estar protegidas con cobertores y cuando se
realicen procedimientos se utilizan luces individuales que no molesten a
otros RN. También se debe de respetar el suefio y el descanso del nifio,

asi como evitar manipulaciones no necesarias.

-Cuidado de la posicion. Si no se interviene se adquiere posturas
que se aleja de la linea media con las consiguientes deformidades
posturales. Es muy importante la contencion del cuerpo. Los prematuros
necesitan estar en una postura adecuada parecido al medio intrauterino:
hamedo, célido, estable y protegido de agresiones externas. Por esto se
les debe de recoger dentro de un ‘nido’ parecido al Gtero de su madre, es
decir, con las extremidades flexionadas favoreciendo la linea media,
encogidos y rodeandolos con los cucos. Se debe de favorecer la posicion
que permita llevar la mano a la boca. Las mas utilizadas son las posturas
en prono o laterales. Con esta postura el prematuro se tranquiliza y se
autorregula mas facilmente. Ademas se han demostrado menos

deformidades posturales y menos alteraciones del tono muscular.

-Los padres como protagonistas de los cuidados. La
participacion de los padres en la UCIN es uno de los principios basicos de
los CCD que potencia las experiencias fisicas y emocionales positivas. Al
lado de las incubadoras son colocados sillones comodos para poder
realizar el método canguro (MC). Ademas se disefian otros espacios para
encuentros familiares. Es preciso que lo padres se impliguen en el
cuidado de su hijo para fortalecer los vinculos y para que no sientan al

nilo como un extrafio cuando sea dado de alta.

-Promocién de la lactancia materna (LM). Esta medida es
importante como alimentacion para el nifio y esta recomendada por el
Ministerio de Salud. Ademas de la adecuada alimentacion que le

proporciona al RNPT al disminuir las infecciones y al mejor el crecimiento
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y el neurodesarrollo, también puede ayudar en el establecimiento de los
vinculos afectivos debido al acercamiento y contacto entre madre e hijo.

-Atencioén al dolor. Es importante la introduccion de medidas no
farmacoldgicas para sustituir la analgesia. Estas medidas han demostrado
disminuir el dolor y el estrés. La mas utilizada y efectiva es la solucion de
sacarosa, pero existen otras actividades como el masaje, la
musicoterapia, la vocalizacion amable, el contacto ocular, el olor, el sabor
de la leche materna, el contacto piel con piel... Para esto son necesarias
las escalas de valoracién del dolor en los RN, que actualmente se estan
llevando a cabo cada vez mas. Dichas escalas se realizan con

indicadores de conductas, fisioldgicas...

-Método Canguro. Es un método que permite el contacto piel con
piel entre la madre/padre y el hijo con lo que favorece el vinculo afectivo.
Ademas de estabilizar las constantes de los RNPT, actuar como
analgésico y favorecer la LM, es importante destacar los beneficios que
produce en los padres como disminuir los sentimientos de ansiedad y
estrés de la separacion y reforzar el rol como cuidadores. Cabe decir que
es un método que nacié antes que los CCD vy tenia el objetivo de reducir

la mortalidad infantil y los costes. [ 10 11.12]

Por un lado la familia reclama estar con sus RN por la separacion al
producirse el ingreso en la UCIN. Las rutinas de esta unidad les impide
muchas veces el acceso a sus hijos. Pero por otro lado, existe la
evidencia de que establecer el vinculo materno-filial es la clave para el

buen desarrollo neurolégico del nifio inmaduro.

Por esto, los CCD favorece la permanencia de la familia en la UCIN el
tiempo que deseen y sea posible. Ademas potencia el MC y prepara a los
padres para el momento de vuelta a casa, sintiéndose mas seguros y

habiendo establecido el vinculo paterno-filial.

En un Decreto de la Ley General de Sanidad se establecen un conjunto
de derechos que estan recogidos en las actividades de os CCD. Algunos
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ejemplos son: el derecho de la madre a tener a su hijo a su lado durante
la hospitalizacion; el derecho del recién nacido a ser protegido del ruido y
de las interrupciones innecesarias del suefio; derecho del RN a estar
acompafnado por sus padres durante el maximo tiempo posible; derecho
de los padres a recibir la informacion comprensible, suficiente y
continuada sobre el proceso o evolucién de su hijo; el derecho de los
padres a poder participar en su atencién y en la toma de decisiones con
su asistencia; derecho a que se facilite la lactancia materna del RN;

derecho a recibir el alta y recursos sociales de apoyo si fuera necesario.

En relacion a los RNPT se establecen unos derechos como: los servicios
sanitarios adecuaran la organizacion y recursos para favorecer el vinculo
madre-hijo; en el momento del nacimiento se facilitara el contacto fisico
con su madre y se evitara la separacion madre-hijo, salvo que

circunstancias clinicas lo impidan.

Con el NIDCAP el logro que mas destacan es la apertura sin restricciones
de las Unidades ya que supone la aceptacion de que los recién nacidos
ingresados en la UCIN tienen que estar acompafados de sus padres. Las
“‘puertas abiertas” implican la permanencia de los padres, trabajar bajo su
supervision y atenderles, informarles, ensefarles, apoyarles, orientarles...
Ademas se reconoce que el profesional de enfermeria debe apoyar y
garantizar que el programa de cuidados se cumpla por lo que deben de

conocer bien esta area. @

Los padres del RN con la implantacién de estos cuidados humanizadores
expresan alegria y emocién al poder participar en el cuidado de su hijo
porque se sienten como verdaderos padres. Ademas se evidencia una
mayor estabilidad emocional porque madre/padre e hijo se reconocen en
el contacto intimo. El RN siente la presencia de su madre (por el calor y el
latido del corazén) y quedan mas calmados. Esta estabilidad también la
dan los profesionales de salud que de alguna manera forman parte del

proceso.
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Existen numerosos estudios acerca de los beneficios de la atencion
humanizada en la UCIN para los prematuros, pero es necesario estudiar y
analizar los sentimientos de las madres y los efectos que tienen estas
practicas en ellas. Ademas ellas tienen como principal objetivo el
bienestar y mejoria de su RN pensando solo en los beneficios para su
hijo, olvidandose de que ellas también adquieren beneficios y forma parte

para fortalecer el vinculo afectivo.

Antecedentes

A lo largo de los afios se han producido diferentes cambios en la UCIN.
Antes no se tenian en cuenta los cuidados que abarcan los CCD, es decir,
no se controlaba la posicion del nifio, la familia permanecia alejada del
RNPT con horarios restringidos de visita y no se promovia la LM, entre

otras. [

Estas actuaciones empezaron a ser estudiadas debido a las numerosas

consecuencias de la separacion padres-hijo.

En nuestro pais, los CCD se iniciaron a través de la labor de profesionales
sanitarios que se apoyaron en la literatura o de experiencias en otras
unidades. Los hospitales universitarios 12 de Octubre de Madrid o el de
Valme en Sevilla han sido los pioneros en Espafia de estas practicas. %

Complejo Hospitalario y Universitario de Ferrol

A lo largo de los afos, el personal de enfermeria de la UCI neonatal ha
tenido un papel importante en el cuidado y evolucion del nifio;
preocupados por la promocion del vinculo afectivo e integracion padres-
hijo, incluyeron una nueva funcién en su actividad asistencial: iniciar el

vinculo en la UCIN.

Fue ya hace mas o menos 11 afios cuando se inicié la humanizacion de
la UCIN, vy actualmente dispone de protocolos de cuidados

individualizados en el prematuro con el fin de mantener un ambiente
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adecuado y favorecer el desarrollo optimo de los RNPT. Se han

desarrollado por parte de los profesionales de la unidad. (Anexo 1)
Podria decirse que el CHUF esta en un buen camino. **!

Situacion actual de la UCIN en nuestro pais

Todavia estamos a gran distancia de otros paises europeos pero la
humanizacion de la atencion neonatal se estd implantando
progresivamente. Lo que esta claro es la importancia de la apertura de las
UCIN, la potenciacion de la lactancia materna, el método canguro y la

implicacién de los padres en el cuidado del hijo. ?

Se ha demostrado que practicamente todos los centros realizan alguna
actividad relacionada con los CCD. Pero es necesaria una mayor difusion
de la importancia de los cuidados humanizados en los RN. **!

En nuestro pais, el grado de implantacion de los CCD ha incrementado en
los ultimos afios. Es en el afio 2012 cuando realmente los CCD cogen

fuerza y se empiezan a desarrollar mas practicas humanizadoras. *#

La actuacion depende de la sanidad de cada comunidad autonémica, del
interés de los profesionales y de la gerencia de cada hospital. Estas
implicaciones personales justifican la desigualdad en la implantacién de
los cuidados centrados en el desarrollo y la familia.

Es importante el desenvolvimiento de los cuidados centrados en el
desarrollo y en la familia porque los padres quieren sentirse padres,

participar y decidir. **!
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3. Bibliografia

3.1. Estrategia de busqueda bibliogréafica

ARTICULOS
BASE DE DATOS PALABRAS CLAVE
ENCONTRADOS
Premature care AND 26
Cochrane Plus
NIDCAP
Cuidados AND desarrollo 33

AND prematuros

DIALNET
Estrés AND padres AND 6
prematuros
ENFISPO Cuidados AND 11
5 afios prematuros
CCD 4
MEDES
N Cuidados centrados en el 2
5 afios
desarrollo AND
Free full text
prematuros
(Preterm newborn AND 21
' developmental centered
Medline care)or NIDCAP AND
5 afnos
premature
(NIDCAP AND 19
CINAHL premature) or NICU AND
5 afios developmental care
NIDCAP or (cuidados 6
Scielo centrados en el
desarrollo)

Tabla 1. Busqueda bibliografica.
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3.2. Bibliografia més relevante
Los articulos méas relevantes que ayudaron a la hora de elaborar este

estudio fueron los siguientes:

v’ lIriarte Roteta A, Carrién Torre M. Experiencias de los padres de
grandes prematuros en la Unidad de Cuidado Intensivo Naonatal:
revision sistematica de la evidencia cualitativa. Metas de enferm.
2013; 16(2): 20-25.

v' Ocampo MP. El hijo ajeno: vivencia de madres de nifios
prematuros hospitalizados. Aquichan [internet]. 2013 [acceso: 5 de
diciembre de 2014]; 13 (1): 69-80. Disponible en:

http://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=4324949

Estos 2 articulos fueron fundamentales para el desarrollo de este estudio
porque nos ayudaron a entender el proceso por el que pasan los padres
con un nacimiento prematuro a través de sus experiencias, pudiendo asi
organizar estrategias de apoyo para desarrollar el rol parental y afianzar el

desarrollo del vinculo paterno-filial.

v' Porta Rivera R, Capdevila Cogul E. Un nuevo enfoque en la
atencion al recién nacido enfermo. El rol de los padres. C. Med.
Psicosom [revista en internet]. 2014 [acceso 7 de diciembre de
2014j; 109: 53-57. Disponible en:

http://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=4678967

v Acuia Muga J, Colomer Revuelta J, Barrio Andrés C, Cortés Rico
O, Delgado Dominguez JJ, Palacios Jover A, et al. Cuidados desde
el nacimiento: recomendaciones basadas en pruebas y buenas
practicas. Madrid: Ministerio de Sanidad y Politica Social; 2010: 1-
45,

Estos dos articulos son la pieza clave en la realizacion de este estudio
debido a que nos definen las estrategias que abarca el método de los
CCD.
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v' Grupo de profesionales sanitarios. Nuevo enfoque en la UCI
Neonatal. Cuidados centrados en el desarrollo. UCIN del CHUF,;
2011.

Este articulo fue realizado por un grupo de profesionales sanitarios del
CHUF con la finalidad de establecer un programa de los CCD. Nos
muestra la evolucion de la atencién al RN a lo largo de los afios, asi como

los distintos protocolos que se implantaron en la UCIN del CHUF.
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4. Justificacién

Después de una exhaustiva busqueda bibliografica, se constata que
existe un vacio en el conocimiento de los sentimientos y las percepciones
de los padres con la realizacion de estrategias basadas en los CCD. Esto
es importante para la actuacion enfermera ya que nuestro trabajo no solo
trata de atender a nuestros pacientes, sino que también debemos prestar
cuidados a la familia. Queremos demostrar como este método de cuidado

es fundamental para el bienestar de las familias.

Por esto se realiza este trabajo, para entender las vivencias de las
madres de los RNPT ingresados en la UCIN con la implantacién de los
CCD.

5. Hipotesis
Al tratarse de una investigacion cualitativa con base fenomenoldgica este
estudio no parte de una hipotesis, si no que las hipotesis surgen a lo largo

del proceso.

6. Objetivos

Se proponen los siguientes objetivos.

6.1. Objetivo principal
El objetivo fundamental de este estudio es conocer los sentimientos,
percepciones, experiencias y emociones de los padres de prematuros

ingresados en la UCIN tras la implantacion de los CCD en el CHUF.

6.2. Objetivos especificos
-Conocer la satisfaccion de los padres de RNPT ingresados en la

UCIN con la implantacién de los CCD.

-Conocer la implicacién de los padres en los cuidados de su RNPT.
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7. Metodologia

En este estudio se utilizara la investigacion con un enfoque y una
perspectiva cualitativa basada en la fenomenologia. Esta ciencia pretende
captar las vivencias y las experiencias subjetivas de las personas, es

decir, estudia la experiencia vital de las personas.

Fue introducida a finales del siglo XIX por Husserl con el proposito de
estudiar y describir la esencia de la experiencia humana vivida. La
compresion de esta dimension de la vida es muy importante sobre todo en
un momento como la de un nacimiento de un hijo prematuro y lo que esto
conlleva. Por esto, este estudio nos ayudara a comprender como son las
vivencias y percepciones desde el punto de vista de los padres de RNPT
con la implantacion de los Cuidados Centrados en el Desarrollo.

7.1. Disefio del estudio

La investigacion se realiza a través de la propia perspectiva del individuo
mediante la técnica de la entrevista en profundidad semiestructurada.
Esta es una técnica bidireccional entre el entrevistador y el entrevistado

que nos ayudara a conseguir los objetivos propuestos de este estudio.

En este caso nos ayudara a entender como viven los padres el ingreso de
su RNPT y como ayudan los CCD a superar sus miedos, preocupaciones,
ansiedades... De este modo, nos dara una vision acerca de los beneficios

de estos cuidados en la UCIN.
El estudio se va a llevar a cabo durante el afio 2016 y 2017.

7.2. Ambito de estudio
El estudio se llevara a cabo en la UCIN del CHUF, que se sitla en la
primera planta y pertenece al Area Sanitaria de Ferrol.

7.3. Poblacion
Los participantes seran los padres de nifios prematuros ingresados en la
UCIN del CHUF. EI contacto con los participantes se hara

presencialmente.
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7.4. Muestra del estudio

Como el disefio de la investigacion cualitativa muchas veces se desarrolla
a lo largo del proyecto, no hay criterios definidos para establecer el
muestreo. Este se va a desarrollar conforme se vaya necesitando a lo
largo del estudio, es decir, la muestra del estudio se establecera una vez
se llegue a la saturacion de los datos y no aporte informacion nueva o
relevante. Para esto se establece un minimo de 30 participantes para el

desarrollo del estudio.

Se determinan unos criterios de inclusion y de exclusién que nos sirven a

la hora de realizar la seleccion de los participantes.

e Criterios de inclusion
o Padres de nifios prematuros ingresados en la UCIN del
CHUF.
o Padres que entreguen firmado el consentimiento informado
y deseen formar parte del estudio.
o Padres que se comuniquen en castellano o en gallego.
e Criterios de exclusion
o Padres de nifios prematuros que no estén ingresados en la
UCIN del CHUF.
o Padres que no deseen formar parte del estudio después de
haber leido el consentimiento informado.

o Padres que no se comuniquen en castellano o en gallego.

7.5. Limitaciones del estudio
Se pueden cometer sesgos debido a:

v' Sesgos de seleccion: Este estudio se realizard con madres de
RNPT que estén ingresados en la UCIN del CHUF que quieran
participar en el estudio. Existe la posibilidad de no alcanzar un
namero suficiente de participantes (en el afio 2014 ingresaron una

media de 70 RNPT) por lo que el tiempo del estudio se podra
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alargar de manera que se consiga llegar a la saturacion de la
muestra para conseguir la validez del estudio.

v' Sesgos de informacién: debido a la utilizaciéon de la entrevista
existe la posibilidad de haber sesgos, para ello antes de la

realizacion del estudio se debe de validar la entrevista.

7.6. Recogida de datos

Las entrevistas se realizaran a los padres del RNPT antes del alta de la
UCIN. Para ello, el entrevistador seguird el modelo de entrevista
elaborado previamente. Constard de 12 preguntas, aunque durante este
proceso pueden surgir otras cuestiones (Anexo IlI). Se estima una
duracién aproximada para la entrevista con cada participante de media
hora. Estas seran grabadas mediante una grabadora para poder revisar y

transcribir posteriormente la informacion obtenida.

8. Plan de trabajo

A continuacién se muestra el cronograma del trabajo a realizar:
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TAREAS

Enero- Marzo Abril-Diciembre Enero-Marzo Mayo-Julio

Disefio del estudio y revision
bibliogréfica

Solicitud CAEI _

Solicitud de permisos a la
direccion del centro

Contacto con los participantes

Entrega de consentimientos
informados

Realizacion de entrevistas

Transcripciéon y analisis de las
entrevistas

Elaboracion del informe

Difusion de resultados

Tabla 2. Plan de trabajo
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9. Aspectos éticos-legales

Este estudio se regira por la Declaracion de Helsinki ya que trata acerca
de los principios éticos que deben cumplir los investigadores. También
tendrdn en cuenta el Convenio de Oviedo y seguird normas de buena

practica en cuanto a seres humanos.
Se necesitan los siguientes documentos para la realizacion del estudio:

— Hoja de informacion al participante para participar en un
estudio de investigacion (Anexo V). Es un documento que
tiene por objeto proporcionar informacién acerca del estudio
en el que se va a participar.

— Consentimiento informado (Anexo VI). Con este documento
se acepta o rechaza participar en el estudio después de
haber leido y comprendido la hoja de informacién, asi como
aclarado sus dudas.

— Solicitud de autorizacion del Comité Etico de Investigacion
Clinica (CEIC) de Galicia (Anexo lll). Con este documento
también podemos adjuntar el modelo del compromiso del
investigador (Anexo 1V) por el cual nos comprometemos a
que el trabajo cumpla los requisitos éticos y legales.

— Solitud al Area de Gestion Integrada de Ferrol (Anexo VII),

para poder acceder a los datos de los participantes.

Una vez concedidos los permisos del Comité Etico de Investigacion
Clinica y del Area de Gestion Integrada de Ferrol, el investigador se
pondra en contacto con la supervisora de la UCIN para poder acceder a la

muestra de estudio.

El investigador debe cumplir con la proteccion de datos, recogido en la
legislacién espafiola (Ley Orgéanica 15/1999 de 13 de Diciembre). Segun
esta ley, los datos recogidos de la investigacion seran codificados para la
proteccion de la identidad de los participantes a través de letras o

ndmeros.
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CODIFICACION DE DATOS ‘

Letra Numero Caddigos
E 1,2, 3... E1, E2, E3....

Tabla 3. Codificacion de datos.

10. Plan de difusion de resultados

Una vez concluido el estudio se procedera a la difusion del mismo en
distintos medios. La difusion de un estudio es uno de los objetivos de su
realizacion para dar a conocer el estado actual del tema.

La difusién se realizard mediante:

e Congresos

o Congreso de la Asociacion Nacional de Enfermeria de
Cuidados Intensivos Pediatricos y Neonatales (ANECIPN)

o Congreso de la Asociacion Espafiola de Pediatria (AEPED)

o Congreso Internacional Ibero Americano de Enfermeria

o Congreso de Neonatologia y Medicina Perinatal

o Congreso de Enfermeria Neonatal

o The International Pediatric Association Congress of
Pediatrics

o Annual Pediatric Nursing Conference

o The National Conference of Neonatal Nursing

o Council of International Neonatal Nurses Conference
¢ Instituciones y Asociaciones

o AEPED

o Servicio Galego de Saude (SERGAS)

o Ministerio de Sanidad

e Revistas cientificas.
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Se publicaran en aquellas revistas cientificas que tengan mas factor de
impacto y relacionadas con el tema a tatar. Para ello se realiz6 una

busqueda en Scimago. Los limites que se establecieron fueron:

Area: Nursing

Categoria: pedriatrics

N
N

— Pais: todos
— Ano: 2013
N

Ordenado por factor de impacto

A nivel nacional, se realiz6 una busqueda de factor de impacto en Rankin
Cuiden Citation.

FACTOR DE
REVISTA

IMPACTO

JOGNN - Journal of
Obstetric, Gynecologic 0.647 SJR
and Neonatal Nursing
Journal of Perinatal an
) 0.566 SJR
Neonatal Nursing
INTERNACIONALES :
Early child development
0.427 SJR
and Care
Pediatric Nursing 0.261 SJR
Child Care in Practice 0.238 SJR
Pediatric Health 0.124 SJIR
Index de enfermeria 1.5686 RIC
Anales de Pediatria 0.867 RIC
NACIONALES
Metas de enfermeria 0.4487 RIC
Revista rol de enfemeria 0.2388 RIC

Tabla 4. Revistas cientificas segun el factor de impacto
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11. Financiamiento de investigacion

11.1. Memoria econémica
A continuacion se muestra el presupuesto para la realizacién del proyecto

de investigacion.
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PRESUPUESTO ‘

Descripcion Coste unidad Cantidad Coste total
Infraestructura necesaria: CHUF
Material fungible Folios 2,79€/paquete 3 8,37€
Boligrafos 0,20€ 2 0,4€
Lapices 0,25€ 2 0,4€
Tinta impresora 25€ 2 50€
Carpetas 2€ 5 10€
Archivadoras 4€ 5 20€
Material Portétil 700€ 1 700€
inventariable Ratoén 15€ 1 15€
Pen drive 32GB 15€ 1 15€
Impresora 90€ 1 90€
Dietas 10€/dia 500€
Desplazamientos Al centro de investigacion (CHUF) 1000€
Asistencia a congresos 2000€
Total 4.409,2€

Tabla 5. Memoria econémica
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11.2. Fuentes de financiacién

Fundacion Profesor Novoa Santos. Pertenece al Instituto de

Investigacion Biomédica de Corufia y nos puede ayudar ofreciendo
soporte econémico-administrativo y de recursos humanos en apoyo
a la investigacion.

e Sociedad Esparfiola de Neonatologia que proporciona ayudas para
la investigacion asi como para la asistencia a reuniones cientificas
nacionales e internacionales

e SERGAS. Promueve la actividad investigadora e innovadora de los
profesionales sanitarios.

e Colegio Oficial de Enfermeria de A Corufia, que ofrece becas de

ayuda por participacién en congresos y seminarios.
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Anexos

Anexo |. Protocolos de la UCIN del CHUF en la aplicacion de los CCD

CuibanDO CoN Los Cinco SENTIDOS

El desarrolio de los UCI neonotoles ha permitido que sobrevivan nilos muy inmaduros, no exentos de riesgos. El ombiente que se
debe proporcionar tiene que ser el odecuodo parc lo curacidn de los potologios, debe permitir el desomollo emocional, lo

orgonizocion de su sistema nervioso y por supuesto, el fomento del vinculo con los padres
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CUIDADO MADRE KANGURO

Atencion a los niitos prematuros manteniéndolos en contacto piel con piel con su madre/padre

Poblacién diana: I D
= Que estén en situacion suficientemente estable.
= Recién nacidos prematuros o de bajo peso.

= Recién nacidos enfermos.

= No presenta episodios de apnea.
= No tiene bradicardias ni hipoxia.
= Siempre de acuerdo con el criterio médico ——

Criterios de exclusion:

= Nino fisiolégicamente inestable.

= Asistencia respiratoria de alta frecuencia.

= Postoperatorio inmediato de una cirugia mayor.

= Necesidad de manipulaciones muy delicadas: hemia
diafragmatica, drenaje toracico...

= Nifios que, al movilizarlos, sufran una inestabili
importante (nifio labil).

NO contraindican la practica canguro: pero Sl precisan
de personal de enfermeria experto:

= La ventilacién mecanica convencional y la CPAP.

= Vias centrales, periféricas, sondajes...

troles al nifio en canguro:

Duracion y continuidad:
y diferente a cumﬁ) estin dentro de Ila

= Durante todo el ingreso e intermitente.

= Dependerd de la estabilidad del nifio y la dis
los padres.

= Cada sesion al menos una hora.

= Cuanta mas continuidad y menos interrupciones, mejor.

=Hasta que el nifio rechace la posicion

nitoriza dos igual que en la incubadora.
parte del personal.
en la grafica.

; al necesario:
Espacio necesario: 1i los padres.
= El dnico del que disponemos en la unidad.
= El principal lugar de los padres sera alado de la incubadora de su
hijo.
= El sillén proximo a la incubadora.
= Limitacion de ruido, de luz y respetando la maxima intimidad
posible. )

tamario adecuado.
Icetines, seran opcionales.

a de talla adecuada.

a del una camisa bata abierta por delante.
Inas cortas y sin esmalte y el pelo recogido.

o deben llevar anillos, relojes, perfume...

POSICION Introducir al bebé dentro del body y extraerlo:

= Sostener al bebé con una mano situada detras del cuello y
sobre la espalda;

= Apoyar ligeramente la parte inferior de la mandibula del
bebé en los dedos de la madre, con el fin de evitar que la
cabeza de aquél se incline hacia abajo y obture las vias
respiratorias mientras el bebé se encuentra en posicion
vertical;

= Situar la otra mano bajo el trasero del bebé

Sentimientos y percepciones de padres de un prematuro con los CCD



Queridos padres:

Vuestro hijo/a esta ingresado en la Unidad de Neonatologia,
en la 12 planta, cuya entrada es a través de la Unidad de
pediatria, en el pasillo izquierdo.

Los padres sois los protagonistas en la atencién y carifio de
vuestro hijo/a, siendo beneficioso que tengdis el mayor
contacto posible desde el momento del nacimiento, para ello
podéis estar en la unidad siempre que lo deseéis y no haya
motivos de trabajo que lo impidan.

Se os pedira que salgais de la unidad durante:
*Pase de visita médico:

*Del0a12H

«Cambios de turno de enfermeria:
« 15 “antes y después de las

8, 15 y 22H
«Realizacidn de técnicas especia

«Ingreso de un nuevo nifio

En la puerta hay dos timbres, el superior para llamar a
neonatos y el inferior para llamar a la UCI. El personal os
abrird la puerta.

Por motivos de higiene antes de entrar os pondréis las calzas
que estan dispuestas en la entrada.

Dentro de Ia unidad y antes de tocr a vuestro hijo/a debéis
de lavaros las manos.

Sentimientos y percepciones de padres de un prematuro con los CCD
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Gufa |y, recomendaciones
a los padres

Horario de visitas para familiares:
+de 17 a 18H.

Pasardn dos personas, de una en una, autorizadas por los
padres y presentando la tarjeta de visita durante un maximo de
10 minutos. Este horario podra sufrir modificadones por
necesidades asistenciales.

Se ruega a los familiares que no permanezcan en el pasillo
central que comunica con la unidad.

La informadén médica se dard a los padres o personas
responsables del nifio de lunes a viernes a partir de las 13.30H.

La informacion de
enfermeria la dara la
enfermera responsable
del nifio/a cuando los
padres lo requieran.

Mientras estén otras mamas dando el pecho, se ruega a los
papas no permanezcan en la unidad para facilitar Ia intimidad.

Las mamds que estdn dadas de alta, podran hacer uso del
sacaleches que se encuentra en Ia unidad.

Gracias por respetar estas recomendaciones, y recordad que el
personal sanitario estd dispuesto a satisfacer lo que podais
necesitar.

No dudéis en preguntarnos.
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Anexo Il. Modelo de entrevista

1. ¢ Qué sintié o penso al conocer que iba a tener un hijo prematuro?

2. ¢Coémo fue la espera por conocerlo? ¢Qué ha sentido al verlo por

primera vez?

3. ¢, Cuando tuvo un primer contacto con él? ¢ Cémo fue?

4. ¢Ha cambiado la vision y el pensamiento que tenia sobre la UCIN?

5. ¢ Conocia los CCD? ¢Qué opina sobre los distinto cuidados al RNPT

que aborda este método?

6. ¢ Como considera que fue el apoyo recibido? ¢ Considera que obtuvo la

informacion necesaria por parte de los profesionales de la unidad?

7. ¢Como es su dia a dia?¢Como influye esta nueva situacion en su

estado emocional?

8. ¢ Como se siente al poder participar en el cuidado de su hijo? ¢ Piensa

que mejora la relacién con su hijo? ¢ Percibe que él nota su presencia?

9. ¢ Qué es lo que considera mas importante en relacion a los CCD? ¢ Por

qué?

10. Las actividades que realiza, ¢lo hace para obtener beneficios para su

hijo? ¢ Considera que usted también esta beneficiado/a?

11. ¢Sigue teniendo las mismas preocupaciones y sentimientos de

estrés?

12. ;Considera que todo lo aprendido con los CCD vy la participacién en
el cuidado de su hijo, mejor6é la relacion con él? ¢Piensa que va a

favorecer en el cuidado de su hijo en el &mbito domiciliario?

Sentimientos y percepciones de padres de un prematuro con los CCD
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Anexo Ill. Solicitud de autorizacién del Comité Etico de Investigacion
Clinica (CEIC) de Galicia.

XUNTA DE GALICIA T j slicis

CARTA DE PRESENTACION DA DOCUMENTACIOMN A REDE DE COMITES DE
ETICA DA INVESTIGACION DE GALICIA

D/Dna. Patricia da Rocha Baptista

Con telefono de contacto: Xxo-xx-x-xx e-corren-e: XxXox@udc. es

Direccion postal: xxxx

SOLICITA a avaliacion de:

[ Protocolo novo de investigacidn

[ ] Resposta &as aclaracidns solicitadas polo Comité

[ ] Modificacién ou Ampliacién a outros centros dun estudo xa aprobado
polo Comité

DO ESTUDO:
Titulo: “Percepciones y sentimientos de padres de un hijo prematuro

ingresado en la UCIN del CHUF tras la implantacion de los Cuidados Centrados en el
Desarrollo™
Promotor:
MARCAR si procede que confirma que cumpre os requisitos para a exencion
de taxas segundo o art. 57 da Lei 16/2008, de 23 de decembro, de
presupostos xerdis da Comunidade Autdnoma de Galicia para o ano 2009.
DOGA de 31 de decembro de 2008) [
Cédigo do protocolo:
Version do protocolo:
Tipo de estudo:
[0 Ensaio clinico con medicamentos
CEIC de Referencia:
[] Investigacions clinicas con produtos sanitarios

[0 EPA-SP (estudo post-autorizacion con  medicamentos  seguimento

prospectivo)
(<] Outros estudos non incluidos nas categorias anteriores
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Investigador/es: Patricia da Rocha Baptista
Centro/s: UDC

Xunto achégase a documentacidn necesaria en base aos requisitos que figuran na web
da Rede Galega de CEls, e comprométome a ter a dispor dos participantes os

documentos de consentimento informado aprobados polo comité en galego e
castelan.

En Ferrol, a 04 de 03 de 2015

Asdo.:Patricia

REDE DE COMITES DE ETICA DA INVESTIGACION DE GALICIA
Secretaria Tecnica do CAEI| de Galicia
Secretaria Xeral. Conselleria de Sanidade

Sentimientos y percepciones de padres de un prematuro con los CCD
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Anexo IV. Compromiso del investigador principal

COMPROMISO DEL INVESTIGADOR PRINCIPAL
D. Patricia da Rocha Baptista

Servicio/Unidad:
Centro: UDC

Hace constar:
v" Que conoce el protocolo de estudio

Titulo: “Percepciones y sentimientos de padres de un hijo
prematuro ingresado en la UCIN del CHUF tras la implantacion de

los Cuidados Centrados en el Desarrollo”
Cddigo do promotor:
Version:
Promotor:

v" Que el estudio respecta las normas éticas aplicables a este tipo de
estudios de investigacion.

v Que participara como investigador principal en el mismo.

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

v 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.

v" Que respectara las normas éticas y legales aplicables, en particular
la Declaracion de Helsinki y el Convenio de Oviedo y seguira las
Normas de Buena Practica en investigacion en seres humanos en

su realizacion.
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v" Que notificara, en colaboraciéon con el promotor, al comité que
aprob6 el estudio datos sobre el estado del mismo con una
periodicidad minima anual hasta su finalizacion.

v" Que los investigadores colaboradores necesarios son idéneos.

En Ferrol, a 4 de marzo de 2015.

Asdo.

Sentimientos y percepciones de padres de un prematuro con los CCD
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Anexo V. Hoja de informacion para participar en un estudio de

investigacion.

HOJA DE INFORMACION AL PARTICIPANTE EN UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION

TITULO DEL ESTUDIO:

“Percepciones y sentimientos de padres de un hijo prematuro ingresado
en la UCIN del CHUF tras la implantacion de los Cuidados Centrados en

el Desarrollo”

INVESTIGADORA:

Patricia da Rocha Baptista, estudiante de 4° curso de Grado en

Enfermeria, Facultad de Enfermeria y Podologia de Ferrol, A Coruia

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacién sobre un estudio
de investigacion en el que se le invita a participar. Este estudio se va a
realizar en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales del Comple
Hospitalario y Universitario de Ferrol y se ha solicitado aprobacion al

Comité de Etica de Investigacion Clinica correspondiente.

Si decide participar en el mismo, recibira informacion personalizada del
investigador, leer este documento antes 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 tomarse el

tiempo necesario para decidirse a participar o no.

La participacibn en este estudio es completamente voluntaria. Usted
puede decidir no participar o, si acepta hacerlo, cambiar de parecer

retirando el consentimiento en cualquier momento sin obligacion de dar
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explicaciones. Le aseguramos que esta decision no afectara a la relacion

con su médico ni a la asistencia sanitaria a la que usted tiene derecho.

¢, Cudl es el proposito del estudio?

El objetivo de este estudio es conocer cuéles son las percepciones y los
sentimientos de los padres de recién nacidos prematuros ingresados en la
Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales del Complejo Hospitalario
Universitario de Ferrol con la aplicacion de intervenciones basadas en la

filosofia de los Cuidados Centrados en el Desarrollo.
¢Por qué me ofrecen participar a mi?

La seleccion de las personas invitadas a participar depende de unos
criterios que estan descritos en el protocolo de la investigacion. Estos
criterios sirven para seleccionar a la poblacion en la que se respondera el
interrogante de la investigacion. Usted esta invitado a participar porque

cumple esos criterios.

Se espera que participen un minimo de 30 personas, hasta obtener una

saturacion de la muestra en este estudio.
¢En qué consiste mi participacion?

Su participacidén consiste en responder a 12 preguntas de una entrevista
con la investigadora para la recogida de datos. Tendra una duracién total
estimada de media hora.

¢ Qué riesgo o inconvenientes tiene?

La participacién en esta investigacion no supone ningun tipo de riesgo,

molestia o inconveniente.
¢ Obtendré algun beneficio por participar?

La seleccion de las personas invitadas a participar depende de los
criterios descritos en el protocolo de la investigacion. La investigacion

pretende descubrir aspectos desconocidos o0 poco claros sobre los
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Cuidados Centrados en el Desarrollo. En el futuro, es posible que estos
descubrimientos sean de utilidad para conocer mejor la transmision de las
enfermedades y quiza beneficiar a personas como usted, pero no se

prevén aplicaciones inmediatas de ellos.
¢Recibiré la informacion que se obtenga del estudio?

Si usted lo desea, se le facilitara un resumen con los resultados

obtenidos.
¢, Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio seran remitidos a publicaciones cientificas
para su difusion, pero no se transmitird ningun dato que pueda llevar a la

identificacion de los pacientes.
¢ Como se protegera la confidencialidad de mis datos?

El tratamiento, comunicacion y cesion de sus datos se hard conforme a lo
dispuesto por la Ley Orgéanica 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccion
de datos de caracter personal. En todo momento, Vd. podra acceder a

sus datos, corregirlos o cancelarlos.

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

minimo, al exigido por la normativa de nuestro pais.
¢Existen intereses econdmicos en este estudio?

Esta investigacion es promovida por Patricia da Rocha Baptista, con

fondos aportados por la investigadora.
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El investigador no recibira retribucion especifica por la dedicacion al
estudio. Usted no seré retribuido por participar.

¢Quién me puede dar més informacion?

Puede contactar con la responsable de la investigacion Patricia da Rocha
Baptista en el teléfono.............. o en el correo electronico ............ para

mas informacion.

Muchas gracias por su colaboracion.
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Anexo VI. Consentimiento informado.

DOCUMENTO DE  CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA
PARTICIPAR EN UN ESTUDIO DE INVESTIGACION

Titulo:

“Percepciones y sentimientos de los padres de un hijo prematuro
ingresado en la Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales del Complejo
Hospitalario Universitario de Ferrol tras la implantacion de los Cuidados

Centrados en el Desarrollo”

Investigadora: Patricia da Rocha Baptista

v' He leido la hoja de informacién al participante del estudio arriba
mencionado que se me entregd, he podido hablar con Patricia da
Rocha Baptista y hacerle todas las preguntas sobre el estudio
necesarias para comprender sus condiciones y considero que he
recibido suficiente informacion sobre el estudio. |:|

v 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. ]

v' Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas
en la hoja de informacion al participante. |:|

v Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio. |:|

Respeto a la conservacion y utilizacion futura de los datos y/o muestras

detallada en la hoja de informacion al participante,

v NO accedo a que mis datos y/o muestras sean conservados una

vez terminado el presente estudio. |:|
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v’ Accedo a que mis datos y/o muestras se conserven una vez

terminado el estudio, siempre y cuando sea imposible, incluso para

los investigadores, identificarlos por ningin medio

L]

v' Accedo a que los datos y/o muestras se conserven para usos

posteriores en lineas de

investigacion

presente, y en las condiciones mencionadas.

En cuanto a los resultados de las pruebas realizadas,

v' DESEO conocer los resultados de mis pruebas.

v" NO DESEO conocer los resultados de mis pruebas.

El/la participante

[Firma del/a participante]

Fdo:

[Nombre y apellidos del/a
participante]

Fecha:
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El/la investigador/a

[Firma del/a investigador/a]

Fdo:

[Nombres y apellidos del/a
investigador/a]

Fecha:

relacionadas con

la

L]

Hin
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Anexo VII: Solicitud de permiso al Area de Gestién Integrada de
Ferrol

Estimado Director/a del Area Integrada de Gestion de Ferrol,

Patricia da Rocha Baptista, estudiante de 4° de grado de enfermeria, en
calidad de investigadoras responsables del proyecto “Sentimientos y
percepciones de los padres de un prematuro ingresado en la UCI
Neonatal del CHUF tras la implantacion de los cuidados centrados en el
desarrollo”, solicitamos permiso para acceder a la informacién necesaria
para la realizacion del estudio de investigacion, siempre respetando la
proteccion y confidencialidad de los datos al igual que la intimidad de los
participantes, respetando su voluntad y con derecho a abandonar el

estudio en cualquier momento de la investigacion.

El informe del CAEI de Galicia ha sido solicitado y ser& enviado tan pronto
nos sea notificado.

En Ferrol, a 4 de marzo de 2015

Patricia da Rocha Baptista

ASDO:
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