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RESUMEN

Objetivo

Comprender la experiencia vivida de los padres en relacién al ingreso de su
recién nacido prematuro en la unidad de cuidados intensivos neonatales
(UCIN).

Ambito del estudio

Unidad de Cuidados Intensivos de Neonatologia del Hospital Clinico de
Barcelona.

Metodologia

Estudio cualitativo, fenomenoldgico. Muestreo teérico intencionado, los
participantes de estudio seran padres de los recién nacidos prematuros
ingresados en la unidad de cuidados intensivos. Las técnicas de recogida de
informacion seran las entrevistas en profundidad semi-estructuradas y el diario
de campo. Se utilizara el analisis sistematico de contenido con el soporte del

programa informatico NVIVO12 Pro Windows.

Implicaciones para la practica

Comprender la experiencia vivida de los padres con hijo prematuro, nos
permitira conocer en profundidad aquellas areas de mejora para garantizar
unos cuidados adecuados a sus necesidades de salud.

Palabras clave
Recién nacido prematuro; cuidados intensivos; padres; emociones; estrés

materno; cuidado enfermeria.
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SUMMARY

Objective

To understand the lived experience of the parents in relation to the admission of
their premature newborn in the neonatal intensive care unit (NICU).

Scope of the study

Neonatal Intensive Care Unit Hospital Clinic Barcelona.

Methodology

Qualitative, phenomenological study. Intentional theoretical sampling, study
participants will be parents of preterm infants admitted to the intensive care unit.
Depth semi-structured interviews and field notes will be used to collection data.
Thematic analysis will be perform using content analysis with the support of the
NVIVO 12 Pro Windows.

Implications for practice.

Understanding the lived experience of parents with a premature child, will allow
us to know in depth those areas of improvement to guarantee adequate care for
their health needs.

Keywords

Premature newborn; intensive care; parents; emotions; maternal stress; nursing

care.
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1.- INTRODUCCION

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) define prematuro pre término “al
recién nacido vivo antes de la semana 37 de gestacion” y nacido a término
“‘cuando el parto de produce entre las semanas 37 y 42”. Los recién nacidos
prematuros pre termino (RNPT), se dividen en tres categorias en funcién de la
edad gestacional: los “prematuros extremos” son aquellos nacidos antes de las
28 semanas, los “muy prematuros” son aquellos nacidos entre las 28-32
semanas, y los “prematuros moderados a tardios “son aquellos nacidos entre
las 32-37 semanas.

A nivel mundial, nacen cada afno alrededor de 15 millones de bebes prematuros
(OMS, 2017).

En Europa medio milldn de bebes nacen de forma anticipada, de los que
28.000 corresponden a Espana, en el indice nacional, uno de cada 13 nifios
nace antes de las 37 semanas de gestacion. Segun la Sociedad Espafola de
Neonatologia (SENeo) y la Asociacidon Espafnola de Pediatria (AEP), los
prematuros protagonizan el 75% de los ingresos hospitalarios de neonatos
(AEP, 2013).

La distribucion de recién nacidos en funcion a la edad gestacional en Catalufia,
ha sido de 63.654 de los cuales el 11,6% eran de 22-31 semanas, el 11,6% de
32-36 semanas y el 6’8% han sido <37 semanas (IDESCAT, 2019) .

En el Hospital Clinico de Barcelona (HCB) en el afio 2019 se asistieron a 2.961
nacimientos de los cuales 260 requirieron ingreso en la Unidad de Cuidados
Intensivos Neonatales (UCIN), distribuidos segun la edad gestacional de los
cuales 175 fueron 36-32 semanas, 53 de 31-28 semanas, 31 de 27-24

semanas y 1 menor de 24 semanas.

1 Se entiende el concepto UCIN como unidad de cuidados neonatales, que tiene equipamiento especializado para tratar y cuidar recién
nacidos que son prematuros o que presentan patologia.
2 Se entiende el concepto padres como unidad familiar padre-madre independientemente del género
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El parto prematuro se produce por una diversidad de razones. Entre las causas
mas frecuentes se encuentran: el aumento de la edad materna, el incremento
de las técnicas de reproduccidén asistida asociadas a una mayor tasa de
embarazos multiple, una situacion socioeconémica desfavorable, los problemas
de salud en la madre como la diabetes e hipertensién, las infecciones, los
antecedentes de otros partos prematuros y la influencia genética (Howson et
al., 2013; Blencowe, et al., 2013).

El ingreso y la hospitalizaciéon de un recién nacido en la UCIN' genera en los
padres® un shock para el que no estan preparados, elevando el riesgo de
depresion, ansiedad y estrés postraumatico, con repercusiones a corto y largo
plazo en ejercicio del rol parental. Los niveles de ansiedad y depresion en
padres y madres durante los primeros dias de ingreso de sus recién nacidos es
semejante siendo el ingreso del recién nacido la causa principal (Cajiao et al.,
2017).

La hospitalizacion interrumpe y retrasa la vinculacion y el apego entre padres e
hijos. Por lo tanto las madres experimentan ansiedad y angustia mental con
cada situacion especifica con respecto al estado vulnerable de la salud del
recién nacido (Heidari et al., 2017).

Por ello el cuidado centrado en la familia esta fundamentado en la comprensién
de la familia para el recién nacido, es la primera fuerza y soporte y trae
beneficios para su recuperaciéon. Los padres con recién nacidos prematuros
hospitalizados en la UCIN, al conocer la noticia de tener que dejar hospitalizado
a su hijo, les embargan muchos sentimientos por separarse de él como por
ejemplo, miedo, angustia, ansiedad, soledad, pero también se intercalan con fe,

alegria y esperanza (Acosta y Cabrera, 2016).

Anteriormente, las UCIN disponian de grandes incubadoras silenciosas con
poco movimiento, dénde los padres so6lo podian ver a sus hijos a través del
cristal y con horarios restringidos. Por el contrario, actualmente la UCIN es una
sala muy dindmica, donde los padres pueden estar con sus hijos y realizar el

2
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contacto piel con piel y asi, involucrarlos en el cuidado y desarrollo del bebé.
Se ha demostrado que su presencia, asi como el contacto con su hijo, es
favorecedor para ambos (Guillaume et al., 2013). En la actualidad el HCB es
un hospital abierto las 24h y se ofrece una asistencia individualizada, centrada

principalmente en el desarrollo del RNPT y las necesidades de los padres.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define la salud mental como “...un
estado de bienestar en el cual el individuo es consciente de sus propias
capacidades, puede afrontar las tensiones normales de la vida, puede trabajar
de forma productiva y fructifera y es capaz de hacer una contribucién a su
comunidad”.

Pero el bienestar no se evalia de forma rutinaria y muchas mujeres
embarazadas o en periodo de puerperio en situacion de riesgo no son
identificadas como personas con un mal estado de bienestar y se pierde la
oportunidad de detectar cuadros de ansiedad, estrés y problemas.

La depresion es un trastorno mental frecuente, que se caracteriza por la
presencia de tristeza, pérdida de interés o placer, sentimientos de culpa o falta
de autoestima, trastornos del suefio o del apetito, sensacion de cansancio y
falta de concentracién” (OMS, 2017).

Diferentes autores identifican como fuentes de estrés los factores personales,
situacionales y ambientales. Entre los factores personales destacan la
preocupacion por la vida y la salud del RN, la insatisfaccién con el desarrollo
del embarazo y la pérdida de la funcion maternal, que se identifica como la
mayor fuente de estrés para las madres. Estas mujeres reconocen no estar
preparadas para afrontar el nacimiento prematuro, lo que representa una
situacién de shock que dificulta el establecimiento de los roles maternales y de
apego ( Lindberg y Ohrling, 2008).

En la bibliografia nos encontramos documentado el impacto emocional como
un aumento del riesgo de padecer trastornos psicolodgicos en las madres de
ninos prematuros durante el posparto: tienen una prevalencia de ansiedad,
depresion y estrés en el periodo puerperal superior a la de las madres con hijos
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sanos y a término. El riesgo de depresién puede duplicarse, y el riesgo de
presentar niveles elevados de ansiedad practicamente triplicarse (Puig,et al.,
2018).

Otra definicién de impacto emocional seria “Golpe emocional producido por una
noticia desconcertante o dramatica”. Toda situacion que conforma una vivencia
puede producir en la persona un disconfort emocional provocando una
respuesta emocional de bloqueo o golpe.

Consideramos vivencias a aquellas situaciones que experimenta el ser humano
durante su proceso de desarrollo biopsicosocial, y en cualquiera de los ambitos
de la vida. Las vivencias permiten actuar de diferentes maneras y suele
estigmatizar las cosas de tal forma que todo lo que se relacione con la situacion
va a ser de caracter positivo 0 negativo segun haya sido la experiencia. Una
vivencia provoca emociones y sentimientos. Los sentimientos son parte

esencial de una persona en la vida cotidiana (Saz, 2018).

Tener un hijo es siempre una experiencia increible, pero cuando nace vy tiene
necesidad de ingreso lo imaginado por los padres y la familia hace que
experimenten multiples emociones: incapacidad para proteger al nino,
ansiedad, depresién, impotencia, pérdida de control, miedo incertidumbre y
preocupacion (Schenk y Kelley, 2010).

Podria decirse, que los padres, de forma general tienen una serie de
pensamientos preconcebidos sobre el nacimiento y futuro de sus hijos,
esperando un nifio sano y sin complicaciones (Grosik et a., 2013). Ademas, la
gran mayoria de los padres no sienten estar preparados para tener un hijo
enfermo, demasiado pequeno o demasiado inmaduro, hecho que puede llegar
a causar un profundo trastorno en la familia. Afadido a esto, es importante
tener en cuenta que los sentimientos anteriormente expuestos, pueden verse
agravados por factores como el tiempo de hospitalizacion, la separacién entre
padres — hijo y la dependencia de éste de maquinas, monitores y demas
medios técnicos utilizados para el cuidado del RN (Cuesta et al., 2012).
Asimismo, debido al trastorno familiar que puede llegar a producir el ingreso de
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un neonato en la UCIN, asi como las sensaciones que experimentan los padres
en torno a ello, se hace necesaria una atencion enfermera; una planificacién de
acciones en las que se incluyan y tengan en cuenta, ademas del cuidado del
RN; las necesidades psicosociales de los padres (Le6n Martin et al., 2005).

La necesidad de que los profesionales de la salud intervengan prenatalmente y
en el postparto, es importante ya que la angustia materna sigue siendo uno de
los factores mas consistentes relacionados con el desarrollo infantil (Anderson
y Cacola, 2017).

La evidencia muestra que los padres sufren estrés por tener a sus hijos
hospitalizados, el pronéstico de sus bebés suele ser incierto, por lo cual se
acrecientan sus miedos y sus dudas pudiendo generar una interferencia en la

relacién con los mismos.

Las madres de nifios hospitalizados en la Unidad de Cuidados Intensivos
Neonatales (UCIN) corren el riesgo de tener niveles clinicamente significativos
de sintomas de depresién y ansiedad (Campo Gonzalez ,et al., 2018) .

Teniendo en cuenta lo anteriormente comentado, consideramos necesario
realizar un estudio para conocer las vivencias de los padres con recién nacidos
hospitalizados en la UCIN, para identificar las necesidades y dar la oportunidad
que expresen sus sentimientos. Consideramos de gran importancia reforzar los
conocimientos del equipo sanitario para prestar una atencién humanizada vy
ampliar la vision del cuidado en la relaciéon padres e hijos y hacerles participe
en los cuidados.

El problema objeto de estudio se anuncia con la siguiente pregunta de
investigacion: ;Cudl es la experiencia vivida por los padres del recién nacido
prematuro ingresado en la unidad de cuidados prematuros y cual es su
percepcidn sobre los cuidados recibidos por la enfermera?
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2.- OBJETIVO PRINCIPAL

Comprender la experiencia vivida de los padres en relacién con el ingreso de
su recién nacido prematuro en la unidad de cuidados intensivos neonatales
(UCIN) del Hospital Clinic de Barcelona.

2.1. Objetivos especificos

- Explorar la situacién emocional y las preocupaciones expresadas por los
padres con respecto al ingreso de su recién nacido prematuro.

- Identificar estrategias de afrontamiento que utilizan los padres en el manejo
del ingreso de su recién nacido prematuro.

- Describir la percepcion de los padres en relaciéon con el cuidado recibido por

las enfermeras.
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3.- METODOLOGIA

3.1. Posicion Paradigmatica

Estudio Cualitativo para conocer en profundidad las reflexiones, vivencias de
los padres de RNPT ingresados en la UCIN del Hospital Clinic de Barcelona
para poder llegar a la comprensién del fenémeno a estudiar. Se optara por una
metodologia de la investigacion cualitativa porque nos permite estudiar la
riqueza y complejidad del fendmeno siendo util para entender las experiencias
por las personas, segun las fases planteadas por Lincoln y Guba (1990).

Para ello se basard en un paradigma constructivista. El constructivismo
pretende comprender el fenémeno de estudio, admitiendo que es complejo y
que se construye realidades de manera local y especifica, interna a cada
individuo o existe una verdad Unica que explica los fendmenos al margen de los
sujetos (Sarrado, 2004). Centrandose en la dimension ontoldgica, comprende
que la realidad es subjetiva de cada persona, de igual manera bajo la
dimensién epistemolodgica el conocimiento valido esta unido a la subjetividad de
los padres, basandose en la practica no en la teoria. Al mismo tiempo, la
dimension  metodolégica utiliza técnicas que permiten interpretar
construcciones individuales mediante la dialéctica, entre los padres y la
investigadora.

3.2. Diseino de Estudio

El método que se utilizard sera la fenomenologia hermenéutica segun
Heidegger (1989), intentando descubrir la esencia del fenémeno, su naturaleza
intrinseca y el sentido que le atribuyen las personas. Para ello, se describira la
experiencia vivida y, por lo tanto, la realidad en la que se encuentran inmersos
diariamente, descubriendo, de este modo, el significado que los participantes
dan a su vivencia.

Entendiendo la vivencia en si misma como un proceso interpretativo. (Miles et
al., 2013)
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3.3. Ambito de estudio

El estudio de campo se llevara a cabo en el Hospital Clinic de Barcelona, en la
Unidad de Cuidados Neonatales del Instituto Clinico de Ginecologia,
Obstetricia y Neonatologia (ICGON), hospital de tercer nivel asistencial de
titularidad publica. El servicio de Neonatologia puede atender a 27 recién
nacidos. Su estructura esta organizada en tres departamentos, que
dependiendo de su complejidad esta diferenciado en niveles, UCI Neonatal (6
incubadoras), Semi-UCI (7 incubadoras) y Cuidados Intermedios (14
incubadoras). En el servicio trabajan 6 enfermeras, distribuidas segun carga
asistencial, 2 enfermeras en UCIN, 2 en Semi-UCI y 2 en Cuidados

Intermedios.

3.4. Participantes del estudio (informantes)

Los participantes seran los padres de recién nacidos prematuros ingresados en
el Servicio de Neonatologia del Hospital Clinico durante noviembre de 2020 a
octubre 2021. Se tendran en cuenta el criterio de homogeneidad donde se
incluirdn madres en las que se produjo el parto: antes de las 28 semanas, entre
28-32 semanas y entre las 32-37 semanas (OMS, 2017).

Como criterios de seleccion se incluiran padres mayores de 18 afos, se
excluiran los padres que presentan barrera idiomatica, parto gemelar, muerte
neonatal durante el ingreso, no aceptaciéon del consentimiento informado y

prematuro ingresado por traslado.

La técnica de muestreo utilizada en la seleccion sera intencional de tipo
tedrico. Este tipo de muestreo se caracteriza por su flexibilidad y apertura
(Flick, 2015).

El reclutamiento se realizara mediante la figura del “Buen informante”, figura

que a su vez, seleccionara la propia investigadora.
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A priori, el nimero de participantes se ira reclutando segun diferentes perfiles
hasta que se haya obtenido, la informaciéon necesaria y las nuevas entrevistas
no aporten nuevos conceptos, es decir hasta la saturacion teérica de los datos.
Se contactara con la direccién de enfermeria y coordinadora de la UCIN para
solicitar la realizacién del estudio. Asi mismo, se tramitara la solicitud a la

comision de bioética del hospital.

3.4. Técnicas de obtencion de informacion

La técnica de recogida de informacion que se usard sera a través de
entrevistas en profundidad y semi-estructuradas, teniendo en cuenta los
objetivos del estudio.

Las entrevistas en profundidad se definen como encuentros cara a cara, entre
el investigador y los informantes (Taylor y Bogdan, 1992). Las entrevistas
realizadas conjuntamente a los dos miembros de la pareja, o bien a solo uno de
ellos, através de la conversacion, recogera un conjunto de saberes intimos y la
construccién del sentido social de la conducta individual o del grupo de
referencia de la persona (Saz, 2018).

Complementaremos la recogida de datos con el diario de campo, dénde se
anotaran las etapas cronoldgicas de la investigacion y las personas en cada
entrevista mediante notas metodoldgicas. Asi mismo, seguiremos con notas
descriptivas del espacio, relacion entre los participantes y acontecimientos que
puedan suceder durante la entrevista. De igual manera, anotaremos vivencias y

percepciones personales que aparezcan durante la entrevista.

Las preguntas se plantearan abiertas y basadas en los objetivos del estudio
(Anexo 1) para permitir al informante que pueda expresar sus opiniones y

matizar la respuesta.
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Se les explicara que las entrevistas seran registradas mediante una grabadora
magnetofénica y que se complementaran con la ayuda de anotaciones en el
diario de campo. Pueden tener una duracién aproximada de 60 minutos segun

las necesidades de los entrevistados y de la investigadora.

Previamente en el diario de campo se habra elaborado un guién tematico para
conducir las entrevistas, pero dichas preguntas seran susceptibles a ser

cambiadas de orden segun transcurra la entrevista.

3.5. Procedimiento de recogida de datos

Se invitara a los padres a participar en el estudio, que sera en el posparto,
donde se les explicara el objetivo del mismo y se les informara de la entrevista
durante el periodo de hospitalizacion de su recién nacido. En ese instante se
fijara un dia y hora para realizar dicha entrevista, durante el ingreso del

neonato.

Antes de iniciar la entrevista se les ofrecera la explicaciéon y agradecimiento por
su colaboracion, se les proporcionara un documento informativo sobre el
estudio (Anexo 3), y el consentimiento informado (Anexo 4) que deberan firmar
para que de este modo nos den su consentimiento para la grabacién de dicha
entrevista asi como la autorizacién para el uso de los datos recogidos con fines
cientificos. Seguidamente, se recogeran los datos sociodemograficos y de
pareja (Anexo 2) y se les garantizara la total confidencialidad y anonimato
(Taylor y Bogdan, 1992).

Las entrevistas se llevaran a cabo en una sala tranquila y confortable del
hospital, realizada por la investigadora y como asistente el observador, que se
mantendra en silencio tomando anotaciones, siendo una persona ajena a la
UCIN.

10
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3.6. Analisis de los datos

El analisis tematico de contenido se realizara segun (Gil et al. 2002), para la
organizacion, procesamiento y analisis de la informacidén. Basado en describir
lo que las personas han dicho y hecho, siendo el lenguaje el elemento clave a
nivel sintactico, semantico y pragmatico. Se recogera la transcripcion literal de

las entrevistas.

La categorizacion de los datos sera abierta o amplia, ya que emergera del

discurso de los participantes.

Las etapas del andlisis son: fase de descubrimiento, analisis y de verificacion e
interpretacién.

1. Fase de descubrimiento: Transcripcion literal de las entrevistas, la
investigadora principal sera la encargada de transcribir textualmente las
entrevistas y de realizar una lectura en profundidad donde se obtendran
las ideas y reflexiones principales de la informacion acordes con los
objetivos y pregunta.

2. Fase de andlisis: que incluye el proceso de codificacion o
categorizacion. Las palabras, frases o parrafos acordes a los objetivos
de investigacién obtendran un codigo, nombre o etiqueta de significado.
Posteriormente tendran lugar la categorizacion donde se agruparan
todos los cédigos o etiquetas que compartan un mismo significado
llegandose a identificar aquellos temas representativos del estudio sera
llevada a cabo por la investigadora principal junto con la colaboracion de
otro investigador.

3. Fase de \verificacion: los datos seran interpretados por dos
investigadores externos al estudio y por los propios participantes
(Delgado y Icart, 2012).

Se utilizard el programa informatico NVivo 12, el cual permite afadir las
grabaciones de los participantes y facilita la gestién del analisis de los datos.

11
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4.- ASPECTOS ETICOS

La investigadora se acoge a los principios bioéticos establecidos en la
declaracion de Helsinki (1964), revisada por séptima vez en la Declaracién a
Fortaleza (Brasil) en el afo 2013.( Kong, 2015) y a la ley de autonomia del
paciente (Ley 41/2002).

Se solicitara un permiso a la direccidbn de la Institucion del HCB, que
posteriormente se enviara al Comité Etico de Investigacién Clinica (CEIC) del

HCB a la espera de su aprobacion.

Los participantes deberan firmar un consentimiento informado (anexo 4),
preservando su anonimato de todos los participantes, mediante un cédigo y se
cambiaran de las transcripciones los nombres propios que hagan referencia a
los profesionales que trabajan en el emplazamiento del estudio. Se respetaran
las normas internacionales de proteccibn de datos, como la legislacion
espanola vigente (Ley 3/2018). Aunque debera preservarse la autenticidad de

los discursos.

Se asegurara el valor social y cientifico del estudio, buscando el beneficio para

las personas y minimizando el impacto emocional.

La seleccion equitativa de los sujetos del estudio asegurard que estos son
escogidos por razones relacionadas con las interrogantes cientificas y deberan

beneficiarse de los resultados positivos.

Se hara énfasis que los fines del proyecto seran para generar beneficios
potenciales para sujetos individuales y para la sociedad. No existira retribucién

econdmica en ningun caso.

12
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5.- CRITERIOS DE CALIDAD Y RIGOR

Se tendra en cuenta los criterios de calidad y rigor segun Lincoln y Guba (1990)
pretendiendo alcanzar la confiabilidad del estudio y basandose en la
credibilidad, la transferibilidad, la dependencia y la confirmabilidad.

Para garantizar el criterio de credibilidad, la investigadora describird su
posicionamiento en relacion a las experiencias y comportamientos de los
participantes con el objetivo de comprobar la veracidad de la informacién
obtenida durante los discursos de los padres y conseguir reflejar el significado
exacto de sus palabras y una vez transcritas textualmente las entrevistas,

seran compartidas con los participantes.

Se llevara a cabo una triangulaciéon de métodos para conseguir la confiabilidad
y la autenticidad en el estudio (Ruiz, 2012), a partir del uso de las entrevistas
en profundidad y el diario de campo; de fuentes de informacién, padres y de
investigadores.

En relacién a la transferibilidad, se usara la técnica de muestreo intencional y
tedrico y una descripcion exhaustiva de las caracteristicas del contexto y de
las participantes donde el fendmeno sera estudiado con el objetivo de poder

transferir los descubrimientos a contextos similares.

Referente al criterio de dependencia, este serda garantizado a través de una
descripcién detallada del proceso de recogida, analisis e interpretacion de la

informacion.

Los procedimientos como resguardo de las notas del diario de campo, las
grabaciones y transcripciones textuales de las entrevistas o grupos de
discusion respaldaran el analisis e interpretacion de la informacién

garantizando la confirmabilidad y credibilidad del estudio.
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Durante la elaboracién de la investigacion y de forma continuada, se tendra en
cuenta el criterio de reflexividad, es decir, la consciencia autocritica de la
investigadora (Calderén, 2002).

Como criterio de rigor, las investigadoras del estudio habran realizado
formacién en técnicas de entrevista y en comunicacion lo que sera valioso para

la recogida, analisis e interpretacion de la informacion.

6.- DIFICULTADES Y LIMITACIONES

Cémo limitaciones de este estudio podrian ser las que se otorga a la
metodologia cualitativa, entre las cuales esta la no-extrapolacion de los
resultados a la poblacién general, pero hay que tener en cuenta que no se

busca una validez predictiva sino la profundizacién en un tema concreto.

Otra limitacion que nos podriamos encontrar es que al presentar nuestro
proyecto, algunos padres no estén interesados en participar en el estudio,
entonces debemos reclutar otros participantes con el mismo perfil, esto nos

podra variar el cronograma temporal del estudio.

Una dificultad seria que la madre optara por un alta precoz, con lo cual se
perderia esta participante. Para paliar esta situacion se ofreceria a la madre

realizarlo en el domicilio.

Otra dificultad seria cuando los padres expresan su vivencia en relacion con los
cuidados recibidos, la entrevista sea realizada en el mismo centro donde estan
ingresados la madre y el hijo. Para minimizar esta dificultad se le recordara
(como se ha comentado en el apartado de aspectos éticos) que la participacidn

en el estudio no implica ningun perjuicio en los cuidados recibidos.
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7.- APLICABILIDAD Y UTILIDAD PRACTICA

La mayor aplicabilidad de este estudio estriba en comprender la experiencia
vivida de los padres en relacion al ingreso de su recién nacido prematuro en la
unidad de cuidados intensivos neonatales (UCIN). Esto nos permitird tomar
conciencia de aquellas areas de mejora en las que hemos de trabajar para
garantizar unos resultados O6ptimos en nuestros cuidados y la maxima

satisfaccion posible de los padres.

Es importante desarrollar estrategias de afrontamiento que permitan a los
padres disminuir la incertidumbre para que sean mas competentes a la hora de
enfrentarse a la hospitalizacién de sus hijos en las UCIN.

La experiencia y vivencia de los padres depende en gran medida del cuidado

que ofrece el equipo de enfermeria durante el ingreso del neonato.
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8.- PRESUPUESTO

Este presupuesto se adaptara a la posibilidad de obtener subvenciones.

GASTOS
REFRIGERIO 30€
CONTRATACION 400€
SERVICIOS
TRADUCCION

ORDENADOR ORTATIL 550€
RECURSOS GRABADORA DIGITAL 110€
MATERIAL PROGRAMA INFORMATIVO | 600€
FUNGIBLE Nvivo12

PENDRIVE 15€

PAQUETE DE FOLIOS 5€

INSCRIPCION CONGRESOS | 450€
DIFUSION VIAJES Y DIETAS 400€
CIENTIFICA

PUBLICACION ARTICULOS | 1500€
TOTAL 4.030€
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9.- CRONOGRAMA

Este cronograma esté sujeto a cambios adaptandose a las limitaciones que nos
podamos encontrar durante el proceso.

Actividades

Octubre 2020
Noviembre
diciembre
Enero 2021
Septiembre
Noviembre
diciembre
Enero 2022

Solicitud de
permisos a la
institucion HCP y
al CEIC

Reclutamiento de

participantes

Recogida de
datos

Anadlisis de los
datos
preliminares,

transcripcion y

triangulacion

Analisis
en profundidad

Redaccion

informe final

Difusion de los
resultados
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11.- ANEXOS

ANEXO 1: Guion de la entrevista semi-estructurada en profundidad para
los padres.

1. Presentacion y agradecimiento por su participacion.

2. Documentacion: Hoja informativa de los padres para la participacién en el
estudio, consentimiento informado y cumplimentacién de la hoja de recogida de
datos.

3. Importancia subjetiva del ingreso del recién nacido prematuro.

4. Afrontamiento de los padres en relacion al ingreso del recién nacido.

5. Percepciones de los padres sobre el cuidado recibido por las enfermeras.

Duracion aproximada de la entrevista: entre 45 y 60 minutos.

Es necesario tener en cuenta la posibilidad de que cada respuesta pueda llevar
a responder la/s pregunta/s subsiguiente/s. Durante una entrevista, no hace
falta respetar el orden de las preguntas de la guia de forma estricta. Es
conveniente dejar fluir la conversacion y controlar después que no haya

quedado ningun tema sin abordar.
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ANEXO 2: HOJA DE RECOGIDA DE DATOS DE LOS PADRES

Nombre y apellidos:

Teléfono de contacto: Correo electrénico:
1. Edad: ................ Lugar de procedencia: ..............
2. Estudios:

- Estudios primarios |:|

- Estudios secundarios |:|
- Bachillerato |:|

- Formacion profesional | |

- Universitarios |:|

3. Empleo:

-si [ ] -No | |

(@ 1o o= Lo o o |5 P

4. Nucleo familiar:
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5. Pareja:

- si [ ] -No [ ]

Convive:

- si [ ] - No [ ]

Género de la pareja:
- Hombre |:| - Mujer |:|
6. Semanas de gestacion del Prematuro:
- Antes de las 28 semanas: |:|
- De las 28- 32 semanas: |:|

- De las 32- 37 semanas: |:|
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ANEXO 3: HOJA INFORMATIVA

Nos dirigimos a Usted para solicitar su participacion sobre el estudio de
investigacion: Vivencia de los padres con recién nacidos hospitalizados en la
unidad de cuidados intensivos neonatales, al que se le invita a participar.

El estudio ha sido aprobado por el Comité Etico de Investigaciéon Clinica del
Hospital Clinico de Barcelona.

Nuestra intencién es que disponga de toda la informacion correcta y necesaria

para que pueda evaluar y juzgar si quiere o no participar en este estudio.

3.1. DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

El objetivo de este estudio es conocer las vivencias y experiencias de los
padres con respecto a su implicacién en los cuidados de sus hijos recién
nacidos prematuros. El conocimiento por parte de los profesionales de la salud
de las experiencias vividas por los padres contribuira a una mejor comprension
del fendbmeno de estudio lo que permitira fundamentar mejor todas las
intervenciones de la practica profesional. La recogida de informaciéon se
realizara mediante una entrevista que sera grabada y posteriormente transcrita.

Su participacion en el estudio no supondra ningun gasto para usted.

3.2. BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN EL
ESTUDIO

La informacion que se obtenga en este estudio servira para mejorar la calidad
de nuestra atencion, e implantar las medidas de mejora necesarias. Es posible
que usted no obtenga ningun beneficio particular para su salud por participar en

este estudio.

3.3. PARTICIPACION VOLUNTARIA

Tiene que saber que su participacién en el estudio es voluntaria y que puede
decidir su participacién o cambiar su decisién y retirar el consentimiento en
cualquier momento, sin necesidad de justificacion y sin que por este motivo se
altere su relacién con el médico y enfermeras, ni que se produzca ningun

prejuicio en el tratamiento de su hijo/a.
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3.4. CONFIDENCIALIDAD

Sus datos seran tratados con la més absoluta confidencialidad segun lo
dispuesto en la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre de Proteccién de
Datos de Caracter Personal. De acuerdo a lo que establece la legislacion
mencionada, usted puede ejercer los derechos de acceso, modificacion,
oposicidbn y cancelacion de datos, para lo cual deberd dirigirse a la
investigadora responsable del estudio, Sonia Santacruz Novillo. Los datos
recogidos para el estudio estaran identificados mediante un codigo y sélo la
investigadora principal podra relacionar dichos datos con usted y con su
historia clinica. Si se publican los resultados del estudio, sus datos personales
no seran publicados y su identidad permanecera anénima. Antes de firmar, lea
detenidamente el documento, haga todas las preguntas que considere
oportunas, y si lo desea, consultelo con todas las personas que considere
necesario.

Si tiene alguna duda sobre el estudio, sobre sus derechos como sujeto de

investigacién o en caso de urgencia, no deje de ponerse en contacto con:

Sra. Sonia Santacruz Novillo
Teléfono: 627583720
Correo electronico: ssantac@clinic.cat

Gracias para leer este documento. Si usted decide formar parte del estudio, por

favor firme el formulario de consentimiento informado.

Titulo del estudio: Vivencia de los padres del recién nacido ingresado en la

unidad de Cuidados Intensivos Neonatales.
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ANEXO 4: CONSENTIMIENTO INFORMADO

Investigador principal: SONIA SANTACRUZ NOVILLO

Servicio de Neonatologia, Hospital Clinico de Barcelona, Sabino de Arana s/n,
08028 Barcelona.

Teléfono:

Correo electrénico:

He leido y entiendo la hoja de informacion del estudio que se me propone
realizar, asi como sus riesgos y complicaciones.

He podido hacer preguntas al enfermera/o responsable de la atencién de mi
hijo/a sobre el estudio y he resuelto mis dudas.

He recibido suficiente informaciéon sobre el estudio por parte del enfermera/o
responsable de mi hijo/a.

He hablado CoN.. ...
Entiendo que mi participacién es voluntaria y puedo retirarme del estudio
cuando quiera, sin tener que dar explicaciones, sin que influya o repercuta en
los cuidados de mi hijo/a.

Doy libremente mi conformidad para participar en el estudio y doy mi
consentimiento para el acceso y utilizacion de datos en las condiciones

detalladas a la hoja de informacion.

Barcelona........... Barcelona...........

Firma del padre o madre Firma de la investigadora
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