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RESUMEN

Introduccidn. Existen pocas encuestas validadas que midan de forma integral la satisfaccion de los padres en Uni-
dades de Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) y ninguna de ellas en idioma espafiol. El instrumento EMpower-
ment of PArents in THe Intensive Care Neonatology (EMPATHIC-N) se presenta como un cuestionario de satisfac-
cion que mide practicas importantes con respecto a los Cuidados Centrados en la Familia (CCF).

Objetivos. Determinar las propiedades psicométricas de la version espaiiola del EMPATHIC- N para valorar la satis-
faccion de los padres de nifios ingresados en las UCIN y en Cuidados Intermedios (Cl).

Material y métodos. Estudio prospectivo en una unidad neonatal espaiiola mediante encuestas a padres de ninos in-
gresados. Los criterios de inclusion fueron: estancia mayor de 24 horas y consentimiento informado. Se excluyeron
padres cuyo hijo fallecid, reingresos o barrera idiomatica. Previamente, se realizé un estudio piloto a 8 padres para
completar el proceso de adaptacion cultural. La evaluacién psicométrica se realizé a partir de un estudio observa-
cional transversal determinando la fiabilidad y la validez convergente.

Resultados. Se reunieron 65 encuestas. El o de Cronbach fue mayor de 0,7, indicando una alta consistencia interna.
La validez fue medida correlacionando los 5 dominios con los 4 items de satisfaccion general, demostrando una co-
rrelacién adecuada (r.: 0,4-0,76; p < 0,01).

Conclusiones. La version espanola del EMPATHIC-N parece uninstrumento valido y fiable para medir la satisfaccion
de los padres en las unidades neonatales, pero son necesarios estudios con muestras mayores para obtener conclu-
siones definitivas.

Palabras clave: neonatologia; satisfaccion; cuidados intensivos; familia.

ABSTRACT

Introduction. There are few validated surveys that comprehensively measure parental satisfaction in Neonatal
Intensive Care Units (NICU) and none of them in Spanish. The EMpowerment of PArents in THe Intensive Care
Neonatology (EMPATHIC-N) instrument is presented as a satisfaction questionnaire that measures important
practices regarding Family Centered Care (FCC).

Objectives. To determine the psychometric properties of the Spanish version of the EMPATHIC-N to assess the
satisfaction of parents of infants admitted to NICU and Intermediate Care (IC).
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Materials and methods. Prospective study in a Spanish neonatal unit using surveys of parents of admitted infants.
Inclusion criteria were: stay longer than 24 hours and informed consent. Parents whose child died, readmissions or
language barrier were excluded. Previously, a pilot study was carried out with 8 parents to complete the cultural
adaptation process. The psychometric evaluation was conducted as a cross-sectional observational study to
determine reliability and convergent validity.

Results. Sixty-five surveys were collected. Cronbach’s o was greater than 0.7, indicating high internal consistency.
Validity was measured by correlating the 5 domains with the 4 general satisfaction items, demonstrating adequate
correlation (r.: 0.4-0.76; p < 0.01).

Conclusions. The Spanish version of the EMPATHIC-N seems a valid and reliable instrument to measure parental
satisfaction in neonatal units, but studies with larger samples are necessary to obtain definitive conclusions.

Keywords: neonatology; satisfaction; intensive care; family.

ABREVIATURAS
UCIN: Unidad de Cuidados Intensivos Neonatales

EMPATHIC-N: EMpowerment of PArents in THe Intensive Care Neonatology
EMPATHIC: EMpowerment of PArents in THe Intensive Care

CCF: Cuidados Centrados en la Familia
Cl: Cuidados Intermedios

CCD: Cuidados Centrados en el Desarrollo

NIDCAP: Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program

1. Introduccion

Espana tiene una de las tasas mas altas de Euro-
pa de nacimientos prematuros, siendo la prema-
turidad la principal causa de mortalidad perina-
tal y responsable del 50% de la discapacidad en
lainfancia[1].

Se considera prematuro aquel nifio nacido
antes de las 37 semanas de gestacion. En nues-
tro pais en el afio 2020, casi 20.000 ninos nacian
de forma prematura, lo que equivale aun 5% de
los nacimientos [2].

De este amplio grupo de nifios prematuros,
sobre todo aquellos menores de 28 semanas
de gestacioén o peso inferior a 1.000 gramos al
nacimiento van a precisar ingreso en servicios
de neonatologia especializados. Protocolos ac-
tualizados, formacién continua y técnicas mi-
nimamente invasivas son fundamentales en el
trabajo diario que, neonatdlogos, personal de
enfermeria y otras especialidades pediatricas
acompanan dia a dia a los mas pequeios.

En la actualidad, la filosofia de trabajo de las
unidades neonatales se desarrolla alrededor de
los Cuidados Centrados en la Familia (CCF), ba-
sados en el programa NIDCAP (Newborn Indivi-
dualized Developmental Care and Assessment
Program). Su objetivo principal es dirigir los cui-
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dados que recibe el nifio ingresado hacia un me-
jor desarrollo neurosensorial y emocional. Para
ello, optimiza por un lado los cuidados del ma-
cro ambiente (luz, ruido) de la unidad neonatal
y microambiente (postura, dolor...) con la parti-
cipacién de la familia en sus cuidados como ele-
mento indispensable en su desarrollo y madura-
cion[3].

La presencia fisica de los padres en las unida-
des de neonatologia y su participacién en el cui-
dado de sus hijos se ha relacionado con un am-
plio grupo de beneficios para el recién nacido
prematuro y para toda la familia, entre los que
destacan un apego seguro [4], una mejor evo-
lucion de la salud del nifio prematuro [5,6], ma-
yores tasas de lactancia materna [7] y un creci-
miento mas rapido [8]. En esta ultima linea, The
European Foundation for the Care of Newborn
Infants (EFCNI), ha reunido a un grupo amplio y
multidisciplinar (familias, clinicos e investigado-
res) de mas de 30 paises para identificar las es-
trategias que impulsan la salud del recién nacido
prematuro. El resultado ha sido el desarrollo de
Los Estandares Europeos para el Cuidado de la
Salud del Recién nacido que resumen la eviden-
cia cientifica que avala el efecto protector que
tiene la presencia de los padres en las unidades
neonatalesy su participacion en los cuidados [9].
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Para aumentar la presencia de los padres en
las unidades neonatales es fundamental que és-
tos se encuentren confortables y satisfechos en
estas unidades en aspectos relacionados no sélo
con el cuidado y tratamiento que reciben sus hi-
jos sino en la organizacién de la unidad, la infor-
macion recibida o la actitud de los profesionales
gue trabajan enellas [3].

Por ello, conocer la opiniédn de los padres de
los nifos ingresados se vuelve esencial para
evaluar y mejorar los cuidados que tanto padres
como ninos reciben dia a diay aumentar de este
modo su presencia y participacion en las unida-
des neonatales.

Sin embargo, existen pocos instrumentos va-
lidados disponibles para medir la satisfacciéon
de los padres en estas unidades en el que se
aborden todos los principios de los CCF: respe-
to, informacion y educacion, coordinacion de la
atencién, apoyo fisico, apoyo emocional y parti-
cipacion de los padres [10].

En una revision sistematica sobre cuestiona-
rios para la satisfaccion de los padres basado en
los CCF en UCIN realizada en 2017, se identifi-
caron 11 instrumentos que midieron la satisfac-
cion de los padres y las experiencias relaciona-
das con CCF en la UCIN elaborados en la Gltima
década [10]. De todos los instrumentos evalua-
dos, Unicamente dos habian realizado el analisis
psicométrico y exploraban todos los principios
de la CCF utilizados en el contexto de la UCIN,
lo que se considera crucial, tanto para imple-
mentar CCF en las UCIN, como para evaluar re-
sultados confiables y validos [10]. En la revision,
finalmente concluyeron que, basandonos en
términos de validez, y abordando todos los com-
ponentes de CCF y el nUmero de elementos, el
instrumento desarrollado por Latour et al. (EM-
PATHIC-N) [11] era el instrumento de eleccién
(10).

En 2011, Dr Latour y colaboradores desarro-
llaron en Holanda el cuestionario EMpowerment
of PArents in THe Intensive Care (EMPATHIC)
[12] de 65 items (mas 2 items de satisfaccion ge-
neral) cuyo objetivo fue medir la satisfacciéon de
los padres de los nifios hospitalizados en Uni-
dades de Cuidados Intensivos Pediatricas. Dos
anos después, el mismo equipo redujo la ver-
sién original a una versién mas corta: EMpower-
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ment of PArents in THe Intensive Care (EM-
PATHIC-30) [13] de 30 items también dirigido a
medir la satisfaccién de los padres en las unida-
des intensivas pediatricas.

Para adaptar el cuestionario a las unidades
intensivas neonatales Latour y colaboradores
desarrollaron en 2013, en una UCIN de 30 ca-
mas de Paises Bajos el EMPATHIC-N mostran-
do buenos resultados de confiabilidad y validez
[11]. Aunque la version utilizada fue la holande-
sa, los mismos autores realizaron una versién en
inglés (Anexo 5) que han puesto a disposicion de
otros grupos de trabajo y ha sido utilizada para
la adaptacion y validacion brasilefia [15] e italia-
na[16].

En Espafia,en 2017, Orive P.y colaboradores,
tradujeron y validaron al castellano el cuestio-
nario EMPATHIC-30 con 30 items [14], desarro-
llado por Latour en 2013 [13], dirigido a medir
la satisfaccion de los padres en cuidados inten-
sivos pediatricos.

Respecto a la satisfaccién de los padres en
unidades neonatales, no fue hasta el afio 2020
cuando lafisioterapeuta Cristina Ruizet al.ensu
Trabajo Finde Master comenzaralaprimerafase
para la adaptacién transcultural y validacién del
cuestionario EMPATHIC-N [17]. Se realizaron
todos los pasos marcados por el grupo de traba-
jo de International Society for Pharmacoecono-
mics and Outcomes Research (ISPOR) [18] para
la traduccidn y adaptacién cultural (grupo TCA),
incluyendo todo el proceso de traduccion y vali-
dacion de contenido a falta del reporte final me-
diante un estudio piloto para la valoracion de las
propiedades psicométricas del mismo.

Como resultado del trabajo de traduccién y
adaptacion transcultural de la version espafio-
la del EMPATHIC-N desarrollado por Cristina et
al. [17], el cuestionario se redujo a 55 items, 47
de los cuales estan enfocados a los cuidados in-
tensivos neonatales. Ademas, se afadieron 17
items relacionados con la valoracion de la satis-
faccién de los padres respecto al equipo de re-
habilitacion en el caso de que los nifios fueran
valorados o tratados por los profesionales de
este servicio (Anexo 7).

Tanto para valorar la comprensién de la tra-
duccion al espaiiol del cuestionario original EM-
PATHIC-N con el estudio piloto como para la
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determinacién de las propiedades psicométri-
cas del mismo se utilizaron los 67 items origina-
les (Anexo 5)

2. Justificacion

Dado que los CCF han sido clasificados como el
segundo dominio de investigacién mas impor-
tante en enfermeriaenlas UCIN en toda Europa
[19], es esencial utilizar instrumentos validados
para evaluar la satisfaccion y las experiencias
de los padres que tengan en consideracién to-
dos los componentes de los CCF en entornos de
UCIN.

La traduccién simple de un cuestionario pue-
de dar lugar ainterpretaciones erréneas debido
a diferencias culturales y de lenguaje. Cuando
se utilicen cuestionarios desarrollados en otros
paises e idiomas en estudios cientificos, ademas
de traducirlos, es necesaria su adaptacion cultu-
ral y validacion [20].

El cuestionario EMPATHIC-N se presenta
como un cuestionario integral de satisfaccién de
padres que mide una amplia gama de practicas
importantes en la atencidn de nifios ingresados
en las UCIN en la actualidad.

Por ello, es importante completar el proce-
so de validacion espariola del cuestionario EM-
PATHIC-N para que pueda ser utilizada de for-
ma fiable y extensa en las unidades neonatales
espanolas, asi como para poder establecer com-
paraciones con resultados de otros paises.

3. Hipotesis

La version espanola del cuestionario EM-
PATHIC-N esuninstrumento valido y fiable para
conocer la experiencia de los padres con respec-
to ala percepcion de los cuidados en las UCIN y
Unidades de Cl neonatales.

4, Objetivos
El objetivo general del estudio es determinar las

propiedades psicométricas de la versién espa-
nola del cuestionario EMPATHIC-N para valorar
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la satisfaccion percibida de los padres de los ni-
fos ingresados en la UCIN y en la Unidad de CI.

Los objetivos especificos del estudio son:

1. Determinar la fiabilidad del cuestionario
EMPATHIC-N.

2. Analizar la validez de constructo y la va-
lidez convergente del cuestionario EM-
PATHIC-N.

3. Evaluar diferencias en el grado de satisfac-
cién de los padres de los nifios ingresados
enUCINyCL

5. Metodologia

5.1. Etapa 1: finalizacion del proceso de
traduccion y adaptacion transcultural

Una vez aprobado el proyecto por el comi-
té de ética del Hospital 12 de Octubre de Ma-
drid (Anexo 1), se llevd a cabo un estudio pilo-
to (Anexo 4) para valorar la comprension de la
traduccion al espanol realizada desde la versién
en inglés del cuestionario, en 8 padres, segln la
metodologia recomendada por el mismo autor
y utilizada por otros autores para la validacién
del mismo cuestionario realizada en Italiay Bra-
sil [15,16]. Dicho estudio piloto se entregd a los
padres en formato papel junto a la hoja de infor-
macién y consentimiento informado (Anexo 2).

De esta forma se completo el ultimo requisi-
to que faltaba para seguir los 10 pasos recomen-
dados por el grupo de trabajo de International
Society for Pharmacoeconomics and Outco-
mes Research (ISPOR) [18] para la traduccién y
adaptacioén cultural (grupo TCA). Esta metodo-
logia es la misma que usaron Orive P.y colabo-
radores para la adaptacién y validacién del EM-
PATHIC-30 destinado a valorar la satisfacciéon
de padres en Unidades de Cuidados Intensivos
Pediatricos [14].

5.2. Etapa 2: evaluacion de las propiedades
psicométricas

Una vez concluido el estudio piloto, se realizé un
estudio observacional entre febrero y abril de

4 de52



Validacién espariola del cuestionario Empowerment of Parents in the Intensive Care-Neonatology

2022, para evaluar la satisfaccion de los padres
o tutores de los neonatos atendidos en la UCIN
y Unidad de CI. Fueron informados previamen-
te de los objetivos y caracteristicas mediante la
hoja de informaciény firmaron el consentimien-
to informado del mismo (Anexo 3).

A partir de las respuestas recogidas del estu-
dio observacional se determinaron las propie-
dades psicométricas del instrumento: la con-
sistencia interna, la validez convergente vy la
validez de constructo.

5.3. Poblacion diana

La poblacién de estudio fueron los padres de los
ninos hospitalizados en la unidad de neonatos
del Hospital 12 de Octubre de Madrid. El area
de hospitalizacion del Servicio de Neonatologia
del hospital incluye UCIN y Unidad de CI.

Dicho Servicio de Neonatologia esta cata-
logado con nivel asistencial 1lIC, es decir, como
centro de referencia para otros centros y es-
pecializado en la atenciéon a los pacientes neo-
natales mas graves, asi como aquellos que na-
cen de forma prematura. Esta estructurado en
un area de UCIN que posee 19 camas con mo-
nitorizacion centralizada y 22 puestos de cuida-
dos intermedios. Se trata de un servicio pionero
que proporciona cuidados de forma individuali-
zada tanto al nifo como a la familia en conjunto.
Cuenta, desde enero de 2020, con 11 habitacio-
nes individuales (2 de ellas destinadas a partos
gemelares) de cuidados intensivos que permiten
un trabajo continuo con toda la unidad familiar.
En 2020 ingresaron en la unidad 1.484 ninos, de
los cuales 89 pesaban menos de 1.500 gramos y
38 presentaban un peso inferior a 1.000 gramos.
Se trata de un centro formador NIDCAP con en-
fermeras y médicos entrenados en este método
y cuenta, ademas, desde el afio 2007 con el Ban-
co Regional de Leche Humana [21].

5.4. Muestra
La seleccién de los participantes se realizé por

muestreo no probabilistico y de forma consecu-
tiva hasta completar la muestra.
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5.5. Criterios de inclusion

Fueron seleccionados todos los padres cuyo hijo
fue ingresado en la UCIN o la Unidad de CI du-
rante al menos 24 horas y firmaron el consenti-
miento informado.

5.6. Criterios de exclusion

Los padres cuyo nifio fallecié enlaUCIN o en la
Unidad de Cl, reingresos, o falta de compren-
sién del idioma sin posibilidad de traductor.

5.7. Tamano muestral

Durante el periodo de recogida de datos, se es-
timoé un reclutamiento minimo de 150 progeni-
tores que contestarian al cuestionario, de forma
similar al estudio de validacién usado por el au-
tor en la versidn original [11]. Con 150 cuestio-
narios respondidos y aceptando un riesgo alfa
del 5%, se obtendria una potencia mayor del
85% para detectar coeficientes de correlacion
de 0,25 o superiores.

5.8. Variables
5.8.1. Variables independientes

Se recogieron las variables destinadas a descri-
bir la poblacién: variables sociodemograficas y
clinicas de los padresy del nifio.

5.8.2. Variables dependientes

A. Variable dependiente principal: puntuacion
del cuestionario EMPATHIC-N.

El EMPATHIC-N holandés es un cuestionario
de satisfaccién de los padres compuesto por un
total de 67 items, 57 enfocados a los cuidados in-
tensivos neonatales. En este estudio se preten-
dié ampliar su aplicacién a la Unidad de Cl por la
complementariedad de ambas areas en la aten-
cion a ninos y familias desde los CCF. Se divide
en cinco dominios: informacion, cuidado y tra-
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tamiento, participacién de los padres, organi-
zacion y actitud profesional [11]. La escala de
calificaciéon de cada item es de 6 puntos, de 1
“ciertamente no” a 6 “ciertamente si”, y una op-
cién de “no es aplicable”. A cada respuesta se le
asigna un nimero del 1 al 6, convirtiendo la es-
cala en cuantitativa, por lo que, a mayor puntua-
cion, mayor satisfaccion. El resto de los items del
instrumento versan sobre: informaciéon general
relacionada con quién contesta el formulario y
su origen cultural (2 items), experiencia general
(2 items), valoracion de la actuacién de médicos
y enfermeras de forma individualizada (2 items
con una escala de calificacion de 10 puntos cada
uno) y preguntas abiertas sobre las experiencias
de los padres en el periodo de admisién, estan-
cia hospitalaria, alta de la unidad y experiencia
en general (4 items) [11] (Anexo 5).

Tanto para valorar la comprensién de la tra-
duccion al espaiol del cuestionario original EM-
PATHIC-N con el estudio piloto como para la
determinacién de las propiedades psicométri-
cas del mismo se utilizaron los 67 items origina-
les (Anexo 5).

B. Otras variables dependientes: aquellas rela-
cionadas con la factibilidad del cuestionario.

5.8.3. Variables del estudio piloto

e Fechade cumplimentacion.

e Tiempo empleado en cumplimentar el cues-
tionario (en minutos).

e Opinidn sobre sila extension del cuestionario
es demasiada: si, no o aceptable.

e Contenido de interés: si, no o aceptable.

e Preguntas que no le resultan de interés (es-
pecificar nimero de la pregunta).

e Preguntas con dudas o consultas (especificar
numero de la pregunta).

e Se haempleado lenguaje coloquial: si o no.

5.9. Métodos de recogida de la informacion
La recogida de datos se realiz6 a través de una

aplicacién web desarrollada especificamente
para dicho objetivo. De esta forma se facilité a
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los padres responder el cuestionario de una for-
ma digital, intuitiva y directa, sin necesidad de
uso de papel y automatizar el proceso de explo-
tacion de datos para su posterior estudio esta-
distico. Los padres accedieron a la aplicacién a
través de un cédigo QR facilitado por personal
de la unidad. La aplicacién no almacené, ni re-
gistré ninguna informacion sensible de usuario.
Para la valoracién de la satisfaccion en la UCIN,
el cuestionario fue cumplimentado por los pa-
dres durante su estancia en UCIN, habiendo
transcurrido al menos 24 horas desde su ingre-
so o en Cl si el traslado no se ha podido prever
con anticipacién.

En el caso de la valoracién de la satisfaccién
en la Unidad de Cl, los cumplimentaron el cues-
tionario habiendo transcurrido al menos 24 ho-
ras desde su ingreso en Cl. El personal sanitario
que facilité el cédigo QR, estuvo a disposiciéon
del padre o de la madre mientras cumplimenté
el cuestionario para aclaracion de dudas. Para
identificar a la persona que rellené el cuestio-
nario, se le pidié introducir un cédigo numéri-
co personal que fue correlativo a la entrada del
estudio proporcionado por el personal sanita-
rio al mismo tiempo que se le facilité el cédigo
QR. Este cddigo sirvié para vincular los datos
del cuestionario cumplimentado por los padres
y las caracteristicas sociodemograficas del nifo.
De esta forma los datos a analizar fueron cega-
dos para el investigador, y ninguno de los parti-
cipantes fue identificado. Se codificé con el na-
mero O si el nifo se encontrabaenla UCIN y con
el 1 en Cl, de tal manera que los padres pudie-
ron cumplimentar el cuestionario dos veces si el
nino ingresaba en las 2 estancias en momentos
diferentes. Los datos referidos a las caracteris-
ticas sociodemograficas de los padres o los rela-
cionados con la situacion clinica del nifio fueron
recogidos a partir de la historia clinica o entre-
vista directa con los padres.

5.10. Analisis de los datos

El andlisis de datos de todas las respuestas fue
realizado por el mismo investigador. Tal y como
hizo Latour et al.[11] y los equipos que llevaron
a cabo las validaciones del cuestionario en ita-
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lianoy portugués [15-16], se procedio a analizar
cada dominio de forma independiente, como si
se tratara de cuestionarios Unicos.

El analisis estadistico se realizé con el Soft-
ware SPSS v.22.0 para Windows y el programa
Excel 2016. El primer anlisis se refirié a las ca-
racteristicas y regularidades del conjunto de los
datos, con ladescripcion estadistica de las varia-
bles cuantitativas a través de la media y la des-
viacion estandar y en el caso de del andlisis de
variables cualitativas, se utilizaron las frecuen-
cias y porcentajes, para cada uno de los domi-
nios del cuestionario.

Fiabilidad: |a fiabilidad es el grado en que un
instrumento mide con precision, sin error. Den-
tro de ésta, se valoré la consistencia, que es el
nivel en el que los diferentes items se relacio-
nan entre si. Esta se midio a partir del Alpha de
Cronbach, cuyo valor por encima de 0,7 indico
una buena consistencia interna[22].

Validez: la validez convergente se realizd
mediante la correlacion de rango de Spearman
para valorar que existe una correlacion signifi-
cativa entre las puntuaciones obtenidas en cada
una de los 5 dominios y los 4 items de satisfac-
cion general. Valores entre 0,4 y 0,7 nos indica-
ronuna correlacién moderadade los itemsy una
correlacién fuerte cuando se alcanzaron valores
superioresa0,7.

Analisis de las diferencias encontradas en el
grado de satisfaccion entre padres de nifios in-
gresados UCINy CI

Paradeterminar las diferencias enel grado de
satisfaccidn entre ambas estancias, se utilizoé el
test T de Student para muestras independien-
tes. Previamente se determind si las varianzas
de ambos grupos (UCIN y Cl) eran o noiguales a
partir del test de Levene.

6. Resultados
En primer lugar, se llevé a cabo el analisis de los
resultados del estudio piloto con 8 padres y el

analisis de los resultados del cuestionario en la
muestra estudiada. Por ultimo, se realizé la eva-
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luacién de las propiedades psicométricas del
cuestionario EMPATHIC y se analizaron dife-
rencias en el grado de satisfaccién de los padres
ingresados en UCIN y CI.

6.1. Estudio piloto

Las caracteristicas de los padres y madres
que respondieron a los cuestionarios del estu-
dio piloto son descritas en la Tabla 1.

Para evaluar la factibilidad del cuestionario
EMPATHIC-N se tuvo en cuenta: la duracion
media de respuesta, la sencillez y claridad de las
preguntasy el calculo del porcentaje de pregun-
tas no contestadas.

En primer lugar, el tiempo medio de cumpli-
mentacién fue de 12 minutos con un rango infe-
rior de 7 minutos y un rango superior de 25 mi-
nutos.

TABLA 1. Caracteristicas de los padres y madres del
estudio piloto.

Quien completa el cuestionario | n (%)
Madre 5 (62.5%)
Padre 3 (37,5%)
Origen cultural de la familia n (%)
Europeo 8 (100%)
Estancia en neonatologia en dias n (%)
Mediana (IQR) 8 (4-18)
Lugar de estancia en el servicio * n (%)
Cuidados Intensivos 6 (75%)
Cuidados Intermedios 2 (25%)
Habitacion individual n (%)
Si 4 (50%)
No 4 (50%)
Ventilacion mecanica n (%)
Si 1(12.5%)
No 7 (87,5%)

*Lugar de estancia en el servicio: hace referencia a la
ubicacion del nifio en el momento en que es respondido

el cuestionario EMPATHIC-N.
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Respecto al proceso de la valoracién de la
comprension del cuestionario durante la prue-
ba piloto no se detectd ninguna limitacién para
contestar los items del EMPATHIC-N.

Por dltimo, no hubo preguntas no contesta-
das en ninguno de los cuestionarios administra-
dos correspondientes al estudio piloto.

De los 8 padres encuestados, 5 consideraron
gue no se trataba de un cuestionario extenso,
2 que su extension era aceptable y sélo uno de
ellos consideré que la extensién del cuestiona-
rio EMPATHIC-N era demasiada.

2 de los 8 padres encuestados respondieron
gue se trataba de un contenido de interés acep-
table mientras que 6 si consideraron que el con-
tenido era interesante.

6 de los 8 padres encuestados no encontra-
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ron en el cuestionario preguntas sin interés.

Las 2 Unicas preguntas sefaladas que no re-
sultaron de interés pertenecian al médulo de ac-
titud profesional y eran “médicos y enfermeras
nos mostraban simpatia” y “nuestro origen cul-
tural se tuvo en cuenta”

Ninguno de los encuestados en el estudio pilo-
to encontré dudas en las preguntas propuestas.

Los 8 padres encuestados consideraron que
el cuestionario EMPATHIC- N estaba escrito en
un lenguaje coloquial.

Los resultados del estudio piloto son descri-
tos en laTabla 2y el resumen de cada uno de los
dominios en la Tabla 3, mostrando los items con
mayor y menor puntuacion, asi como aquellos
con las tasas mas altas de respuesta de no apli-
cable.

TABLA 2. Porcentaje de la puntuacién otorgada, media y desviacién estandar por cada item.

‘ 1 ‘ 2 ‘ 3 ‘ 4 ‘ ) ‘ 6 ‘ No aplicable ‘ Media ‘ DE
Informacion
ftem 1 0% 0% 0% | 125% | 25% | 62.5% 0% 5.50 0.76
ftem 2 0% 0% 0% | 125% | 125% | 75% 0% 5.63 0.74
ftem 3 0% 0% 0% 25% | 12.5% | 62.5% 0% 5.38 0.92
item 4 0% 0% 0% 0% 25% | 75% 0% 5.75 0.46
item 5 0% 0% 0% 0% 25% | 75% 0% 5.75 0.46
item 6 0% 0% 0% 25% | 12.5% | 62.5% 0% 5.38 0.92
ftem 7 0% 0% 0% | 125% | 25% | 62.5% 0% 5.50 0.76
ftem 8 0% 0% 0% 25% | 12.5% | 62.5% 0% 5.38 0.92
item 9 0% 0% 0 25% 0% 75% 0% 5.50 0.93
item 10 0% 0% 0% 0% | 12.5% | 25,00% 62.5% 5.66 0.57
item 11 0% 0% 0% | 125% | 125% | 75% 0% 5.63 0.74
item 12 0% 0% 0% 0% | 12.5% | 87.5% 0% 5.88 0.35
Cuidado y tratamiento

item 1 0% 0% 0% | 125% | 125% | 75% 0% 5.63 0.74
item 2 0% 0% 0% 0% 25% | 75% 0% 5.75 0.46
item 3 0% 0% | 12.5% | 12.5% | 12.5% | 62.5% 0% 5.25 1.16
item 4 0% | 125% | 0% 0% 0% | 87.5% 0% 5.50 1.41
item 5 0% 0% 0% | 125% | 0% | 87.5% 0% 5.75 0.71
item 6 0% 0% 0% | 125% | 25% | 62.5% 0% 5.50 0.76
item 7 0% 0% 0% 0% | 12.5% | 87.5% 0% 5.88 0.35
item 8 0% 0% 0% 0% | 12.5% | 87.5% 0% 5.88 0.35
item 9 0% 0% 0% | 125% | 125% | 75% 0% 5.63 0.74
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| 1 | 2 | 3 | 4 | 5 | 6 | No aplicable | Media | DE
item 10 0% 0% 0% 125% | 125% | 75% 0% 5.63 0.74
item 11 0% 25% 0% 0% 12.5% | 62.5% 0% 4.88 1.81
item 12 0% 0% 0% 25% 25% 50% 0% 5.25 0.89
item 13 0% 0% 0% 0% 37.5% | 62.5% 0% 5.63 0.52
item 14 0% 0% 0% 0% 37.5% | 62.5% 0% 5.63 0.52
item 15 0% 0% 0% 0% 37.5% | 62.5% 0% 5.63 0.52
item 16 0% 0% 0% 125% | 125% | 75% 0% 5.63 0.74
item 17 0% 0% 12.5% 0% 12.5% 25% 50% 5.00 1.41

Participacion parental

item 1 0% 0% 0% 0% 25% 75% 0% 5.75 0.46
item 2 0% 0% 0% 0% 12.5% | 87.5% 0% 5.88 0.35
item 3 0% 0% 0% 0% 25% 75% 0% 5.75 0.46
item 4 0% 0% 0% 375% | 62.5% 0% 5.63 0.52
item 5 0% 0% 0% 0% 12.5% | 87.5% 0% 5.88 0.35
item 6 0% 0% 0% 0% 12.5% | 87.5% 0% 5.88 0.35
item 7 0% 0% 0% 0% 12.5% | 87.5% 0% 5.88 0.35
item 8 0% 0% 0% 0% 0% 0% 100%

Organizacion

item 1 0% 0% 0% 12.5% 25% 62.5% 0% 5.5 0.76
item 2 0% 0% 12.5% 0% 37.5% 50% 0% 5.25 1.04
item 3 0% 0% 12.5% 0% 25% 62.5% 0% 5.38 1.06
item 4 0% 0% 0% 25% 12.5% | 62.5% 0% 5.38 0.92
item 5 0% 0% 0% 0% 25% 75% 0% 5.75 0.46
item 6 0% 0% 0% 0% 25% 75% 0% 5.75 0.46
item 7 0% 12.5% | 12.5% 0% 12.5% | 62.5% 0% 5.00 1.6
item 8 0% 0% 0% 0% 12.5% | 87.5% 0% 5.88 0.35

Actitud Profesional

item 1 0% 0% 0% 125% | 37.5% 50% 0% 5.38 0.74
item 2 0% 0% 0% 0% 37.5% | 62.5% 0% 5.63 0.52
item 3 0% 0% 0% 12.5% 25% 62.5% 0% 55 0.76
item 4 0% 0% 0% 0% 12.5% | 87.5% 0% 5.88 0.35
item 5 0% 0% 0% 0% 12.5% | 87.5% 0% 5.88 0.35
item 6 0% 0% 0% 0% 50% 50% 0% 5.5 0.53
item 7 0% 0% 0% 12.5% 25% 62.5% 0% 5.5 0.76
item 8 0% 0% 0% 0% 37.5% | 62.5% 0% 5.63 0.52
item 9 0% 0% 0% 25% 12.5% | 62.5% 0% 5.35 0.92
item 10 12.5% 0% 0% 0% 0% 87.5% 0% 5.38 1.77
item 11 0% 0% 0% 0% 25% 75% 0% 5.75 0.46
item 12 0% 0% 0% 0% 25% 75% 0% 5.75 0.46

DE: desviacién estandar. Se sefialan en negrita los items que obtienen respuestas de No aplicable >50%, en verde las
medias méas elevadas de cada dominio y en rojo las mas bajas.
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TABLA 3. Resumen items mayor y menor puntuacion y respuestas no aplicables.

Dominio

item mayor puntuacién

item menor puntuacién

Cuadrado Obregon, N.

item con mayor tasa de
respuesta no aplicable

1. Informacion

12 La informacion de los médicos
y enfermeras era sincera.

3 La informacion de los médicos y
enfermeras siempre coincidia.

6 Se nos informo de forma clara
los efectos del tratamiento de
nuestro hijo/a.

8 Recibiamos informacion

clara sobre los efectos de la
medicacion administrada.

10 El folleto de
informacion que recibimos
era claro y comprensible.

2. Cuidado y tratamiento

7 Cuando el estado de nuestro
hijo/a emporaba, médicos y
enfermeras actuaban de forma
inmediata.

8 Se atendian las necesidades de
nuestro hijo/a.

11 Cada dia sabiamos qué
médicos y enfermeras estaban a
cargo de nuestro hijo/a.

17 El paso del
personal de la UCIN a
Cuidados Intermedios
se ha desarrollado
correctamente.

3. Participacion parental

2 Se nos animaba a permanecer
cerca de nuestro hijo/a.

5 Las enfermeras nos animaban a
ayudar en el cuidado de nuestro
bebé.

6 Las enfermeras nos ayudaban
a crear y mantener vinculo con
nuestro bebé.

7 Las enfermeras nos han
ensefiado aspectos especificos
sobre el cuidado de un recién
nacido.

4 Podiamos permanecer cerca
de nuestro hijo/a incluso en
intervenciones intensivas.

8 Antes del alta, volvieron
a hablar con nosotros
sobre el cuidado de
nuestro bebé.

4. Organizacion

8. EL ambiente en la UCIN era
bueno y amable.

7. El ruido en la unidad se
mantenia tan bajo como fuera
posible.

5. Actitud profesional

4. El equipo respetaba nuestra
privacidad y la de nuestro hijo/a.
5. El equipo mostraba respeto por
nosotros y por nuestro hijo/a.

9.A pesar de la carga de trabajo,
se presto suficiente atencion a
nuestro hijo/a y a nosotros.

TABLA 4. Caracteristicas de los padres y de los nifios ingresados que respondieron al cuestionario.

Quien completa el cuestionario | n (%) Estancia en neonatologia en dias

Madre 35(53.8) Mediana (IQR)

Padre 25 (38.5) Lugar de estancia en el servicio*

Ambos 5(7.7) Cuidados Intensivos 22 (33.9)
Otros 0(0) Cuidados Intermedios 43 (66.1)
Origen cultural de la familia | n (%) Habitacion individual | n (%)
Europeo 54 (83.1) Si 17 (26.2)
Asiatico 0 No 48 (73.8)
Arabe 0 Ventilacion mecanica | n (%)
Latino-americano 9(13.9) Si 9(13.8)
Otros 2(3.1) No 56 (86.2)

*Lugar de estancia en el servicio: hace referencia a la ubicacion del nifio en el momento en que es respondido el cues-

tionario EMPATHIC-N.

Conocimiento Enfermero 25 (2024): 44-95
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6.2. Muestra estudiada y respuestas del Los resultados de las respuestas del cuestio-
cuestionario nario de nuestra muestra se describen en la Ta-

bla 5y el resumen de cada uno de los dominios
Las caracteristicas de las familias encuestadasy  en la Tabla 6, mostrando los items con mayor y
delos nifos ingresados estan recogidasenlaTa-  menor puntuacién, asi como aquellos con las ta-
bla 4. sas mas altas de respuesta de no aplicable.

TABLA 5. Porcentaje de la puntuacion otorgada, media y desviacion estandar por cada item.

| 1 | 2 | 3 | 4 | 5 | 6 | No aplicable | Media | DE
Informacion

ftem 1 0% 3.1% 1.5% 9.2% 10.8% | 75.4% 0% 5.54 0.95
item 2 0% 0% 0% 12.3% 12.3% 75.4% 0% 5.63 0.70
item 3 0% 3.1% 9.2% 9.2% 10.8% 67.7% 0% 5.31 1.16
ftem 4 0% 0% 6.3% 4.8% M1% | 77.8% 3.1% 5.60 0.85
ftem 5 0% 0% 4.7% 9.4% 9.4% 76.6% 1.5% 5.58 0.85
item 6 0% 0% 4.6% 10.8% 12.3% 72.3% 0% 5.52 0.87
item 7 0% 0% 1.5% 10.8% 13.8% 73.8% 0% 5.60 0.75
ftem 8 0% 3.2% 6.3% 14.3% 3.2% 73% 3.1% 5.37 1.14
ftem 9 0% 3.1% 4.7% 6.3% 14.1% | 71.9% 1.5% 5.47 1.02
item 10 2.4% 0% 13% 4.9% 713% 78% 36.9% 5.49 1.14
ftem 11 0% 0% 0% 12.3% 12.3% 75.4% 0% 5.63 0.70
item 12 0% 0% 6.3% 3.2% 9.5% 81% 3.1% 5.65 0.83

Cuidado y Tratamiento

item 1 0% 3.1% 6.2% 6.2% 10.8% 73.8% 0% 5.46 1.06
ftem 2 0% 0% 3.1% 9.2% 15.4% 72.3% 0% 5.57 0.79
item 3 0% 0% 3.1% 13.8% 12.3% 70.8% 0% 5.51 0.85
item 4 0% 1.6% 3.2% 3.2% 6.5% 85.5% 4.6% 5.71 0.82
item 5 0% 0% 4.6% 7.7% 4.6% 83.1% 0% 5.66 0.82
item 6 0% 0% 4.6% 9.2% 9.2% 76.9% 0% 5.58 0.85
item 7 0% 3.3% 33% 1.6% 1.6% 90.2% 6.2% 5.72 0.92
item 8 0% 0% 6.3% 3.1% 1.8% 82.8% 1.5% 5.67 0.82
item 9 0% 0% 1.6% 6.3% 14.3% 77.8% 3.1% 5.68 0.67
ftem 10 0% 0% 3.1% 4.7% 10.9% 81.3% 1.5% 5.70 0.71
item 11 1.5% 6.2% 3.1% 10.8% 10.8% | 67.7% 0% 5.26 1.29
ftem 12 1.6% 3.1% 6.3% 10.9% 125% | 65.6% 1.5% 5.27 1.22
item 13 0% 0% 4.6% 6.2% 23.1% | 66.2% 0% 5.51 0.81
ftem 14 0% 4.6% 1.5% 10.8% 21.5% | 61.5% 0% 5.34 1.05
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‘ 1 ‘ 2 ‘ 3 ‘ 4 ‘ ) ‘ 6 ‘ No aplicable ‘ Media ‘ DE
item 15 0% 1.6% 11.1% 4.8% 11.1% 71.4% 3.1% 5.40 1.10
ftem 16 0% 0% 1.5% 4.6% 15.4% | 78.5% 0% 5.71 0.63
ftem 17 0% 6.7% 4.4% 8.9% 8.9% 71.1% 30.8% 5.33 1.22

Participacion parental

ftem 1 0% 0% 0% 9.4% 10.9% 79.7% 1.5% 5.70 0.63
ftem 2 0% 0% 0% 3.1% 9.2% 87.7% 0% 5.85 0.44
ftem 3 0% 0% 1.6% 12.7% | 20.6% | 65.1% 3.1% 5.49 0.78
item 4 1.6% 0% 3.3% 0% 16.4% 78.7% 6.2% 5.66 0.87
ftem 5 0% 0% 0% 3.1% 125% | 84.4% 1.5% 5.81 0.47
ftem 6 0% 0% 0% 4.6% 9.2% 86.2% 0% 5.82 0.50
ftem 7 0% 0% 1.6% 6.3% 12.5% 79.7% 1.5% 5.70 0.66
ftem 8 5.6% 0% 0% 0% 0% 94.4% 72.3% 5.70 0.66

Organizacion

ftem 1 1.6% 0% 1.6% 7.8% 14.1% 75% 1.5% 5.58 0.91
ftem 2 0% 1.5% 3.1% 10.8% 13.8% 70.8% 0% 5.49 0.92
ftem 3 0% 1.5% 6.2% 6.2% 20% 66.2% 0% 5.43 0.97
ftem 4 0% 0% 0% 8.6% 17.2% 74.1% 10.8% 5.66 0.64
ftem 5 4.6% 1.7% 4.6% 1.7% 13.8% 61.5% 0% 5.03 1.53
ftem 6 0% 0% 0% 7.8% 7.8% 84.4% 1.5% 5.77 0.58
item 7 3.1% 10.8% 9.2% 9.2% 16.9% 50.8% 0% 4.78 1.56
ftem 8 0% 0% 4.8% 6.3% 1.1% 77.8% 3.1% 5.62 0.81

Actitud Profesional

ftem 1 0% 3.1% 1.7% 12.3% 10.8% | 66.2% 0% 5.29 1.14
ftem 2 0% 0% 1.5% 9.2% 23.1% | 66.2% 0% 5.54 0.73
ftem 3 0% 3.1% 0% 6.2% 12.3% 78.5% 0% 5.63 0.86
item 4 0% 1.6% 4.7% 4.7% 15.6% 73.4% 1.5% 5.55 0.91
ftem 5 0% 0% 1.5% 3.1% 10.8% | 84.6% 0% 5.78 0.57
ftem 6 3.1% 4.7% 6.3% 10.9% 15.6% 59.4% 1.5% 5.09 1.38
ftem 7 1.6% 0% 3.2% 1.1% 12.7% 71.4% 3.1% 5.48 1.00
ftem 8 0% 0% 3.1% 4.6% 16.9% 75.4% 0% 5.65 0.72
ftem 9 0% 0% 1.5% 10.8% 12.3% 75.4% 0% 5.62 0.74
item 10 14.8% 0% 0% 1.6% 3.3% 80.3% 6.2% 5.20 1.79
item 11 0% 0% 0% 6.2% 10.8% | 83.1% 0% 5.77 0.55
item 12 0% 4.7% 1.6% 1.6% 14.1% 78.1% 1.5% 5.59 0.97

DE: desviacién estandar. Se sefialan en negrita los items que obtienen respuestas de No aplicable >50%, en verde las
medias mas elevadas de cada dominio y en rojo las mas bajas.
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TABLA 6. Resumen items mayor y menor puntuacion y respuestas no aplicables.

Dominio

item mayor puntuacion

item menor puntuacion

item con mayor tasa de

1. Informacion

12 La informacidn de los
médicos y enfermeras era
sincera.

3 La informacion de los
médicos y enfermeras siempre
coincidia.

respuesta no aplicable

10 El folleto de informacion
que recibimos era claro y
comprensible.

2. Cuidado y tratamiento

7 Cuando el estado de
nuestro hijo/a emporaba,
médicos y enfermeras
actuaban de forma inmediata.

11 Cada dia sabiamos qué
médicos y enfermeras estaban
a cargo de nuestro hijo/a.

17 El paso del personal de la
UCIN a Cuidados Intermedios
se ha desarrollado
correctamente.

3. Participacion parental

2 Se nos animaba a
permanecer cerca de nuestro
hijo/a.

3 El equipo nos daba
confianza

8 Antes del alta, volvieron a
hablar con nosotros sobre el
cuidado de nuestro bebé.

4. Organizacion

6 La UCIN estaba limpia

7 El ruido en la unidad se
mantenia tan bajo como fuera
posible.

4 Se podia contactar
facilmente por teléfono con
la unidad.

5. Actitud profesional

5 El equipo mostraba respeto
por nosotros y por nuestro

6 En nuestra presencia, la
conversacion entre doctores
y enfermeras eran sélo sobre

10 Nuestro origen cultural se
tuvo en cuenta.

hijo/a.

nuestro hijo/a.

6.3. Comparativa de resultados del estudio
piloto y la muestra total

Analizando los items con mayor y mejor puntua-
cion entre el estudio piloto y la muestra total, se
obtuvieron bastantes semejanzas entre ellos.

Los items mejor valorados en ambos estu-
dios fueron: el referente a la informacion since-
ra (“Lainformacion de los médicos y enfermeras
era sincera.), el de actuacion inmediata (“Cuan-
do el estado de nuestro hijo/a emporaba, médi-
cos y enfermeras actuaban de forma inmedia-
ta”), el de permanencia cerca del hijo (“Se nos
animaba a permanecer cerca de nuestro hijo/a”)
y el respeto por parte del equipo (“El equipo
mostraba respeto por nosotros y por nuestro
hijo/a”).

Coincidieron también en los items peor va-
lorados: coincidencia de informacion entre
médicos y enfermeras (“La informacion de los
médicos y enfermeras siempre coincidia”), des-
conocimiento del profesional que estaba a car-
go de su hijo (“Cada dia sabiamos qué médicos y
enfermeras estaban a cargo de nuestro hijo/a”) y
sobre el ruido en launidad (“El ruido en launidad
se mantenia tan bajo como fuera posible”). Tan-
to en el estudio piloto como en la muestra gene-
ral, las mayores tasas de respuesta de no apli-
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cable hicieron referencia a los mismos items: el
folleto de informacién (“El folleto de informa-
cion que recibimos era claroy comprensible”), el
paso de la UCIN a Cl (“El paso del personal de la
UCIN a Cuidados Intermedios se ha desarrolla-
do correctamente “) y el que se referia a lainfor-
macioén previa al alta (“Antes del alta, volvieron
a hablar con nosotros sobre el cuidado de nues-
tro bebé”).

6.4. Fiabilidad

Para el andlisis estadistico de la fiabilidad del
EMPATHIC-N se utilizaron todos los items ex-
cepto el 8 perteneciente al dominio de partici-
pacion parental (“Antes del alta, volvieron a ha-
blar con nosotros sobre el cuidado de nuestro
bebé”) por presentar un 72,3% de respuesta “no
aplicable” (Tabla 5) considerdndose como dato
perdido. En el estudio piloto la tasa de respuesta
no aplicable ascendioé al 100% de las respuestas.

El coeficiente o de Cronbach por dimensio-
nes se muestra en la Tabla 7. Seguin la metodo-
logia utilizada por Latour para validar la versiéon
original [11] se determind la consistencia in-
terna de cada dimensiéon como si se tratase de
cuestionarios Unicos.
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Respecto al primer dominio correspon-
diente a la informacién proporcionada, el o
de Cronbach fue de 0,95 y los valores del o de
Cronbach al eliminar cada item se mantuvieron
muy préximos al total por lo que se mantienen
los 12 items de la dimensién informacién. Los
coeficientes de correlacion item- total fue de
0,55 a 0,91 siendo el item 8 (“Recibiamos infor-
macioén clara sobre los efectos de la medicacion
administrada”) el de menor puntuaciony el item
5 (“Los médicos y enfermeras nos daban unain-
formacion clara sobre la enfermedad de nues-
tro hijo/a“) el de mayor correlacion.

El o de Cronbach total del dominio 2 relativa
al cuidado y tratamiento fue de 0,95 y los valo-
res del a. de Cronbach al eliminar cada item res-
petaron el mismo valor que el o de Cronbach por
lo que se mantuvieron los 17 items de la dimen-
sién cuidado y tratamiento. Los coeficientes de
correlacién item-total fue de 0,53 a 0,89 siendo
el item 17 (“El paso del personal de la UCIN Cui-
dados Intermedios se ha desarrollado correcta-
mente”) el de menor puntuaciony el item 6 (“Los
médicos y enfermeras prestaban atencién al se-
guimiento de nuestro hijo/a“) el de mayor corre-
lacion.

En relacion al dominio 3, de participacion pa-
rental, el coeficiente a de Cronbach total fue de
0,82. Parael andlisis estadistico se retiré el item
nimero 4 (“Podiamos permanecer cerca de
nuestro hijo/a incluso en intervenciones inten-
sivas”) debido a la diferencia existente respec-
to al rango en la puntuacion (de 0,82 ascenderia
a 0,85) de este item con el resto, ocasionando
gue se viese aumentada la consistencia interna
del cuestionario al incluirlo. Es importante se-
nalar que, al tratarse de un estudio preliminar
con una muestra reducida, es necesario com-
pletar el tamano muestral en estudios posterio-
res, para proceder a la eliminaciéon definitiva de
dicho item.

Los coeficientes de correlacion item-total fue
de 0,33 a 0,76 siendo el item 4 (“Podiamos per-
manecer cerca de nuestro hijo/a incluso en in-
tervenciones intensivas”) el de menor puntua-
ciény el item 3 (“El equipo nos daba confianza )
el de mayor correlacion.

El a.de Cronbach total del dominio 4 referen-
te a la organizacion fue de 0,82. Se comprobd

Conocimiento Enfermero 25 (2024): 44-95

ESTUDIOS ORIGINALES

Cuadrado Obregon, N.

que, al eliminar item 4y 5 el a de Cronbach au-
mentaba a 0,83. Se procedié a eliminar el item
nimero 4 (“Se podia contactar facilmente por
teléfono con la unidad”) puesto que, aunque el
valor del o de Cronbach al eliminar el item era
mismo que al eliminar el item nimero 5 (aumen-
taba el o de Cronbach total del dominio a 0.83),
la correlacion item-total del item niimero 4 era
muy baja, de tan s6lo 0.29).

Igualmente, es importante sefalar, como en
el dominio anterior que, al tratarse de un es-
tudio preliminar con una muestra reducida, al
completarse el tamafio muestral en estudios
posteriores, esta eliminacién podria no tener
que realizarse.

Los coeficientes de correlacién item-total fue
de 0.29 a 0,72 siendo el item 4 (“Se podia con-
tactar facilmente por teléfono con la unidad”) el
de menor puntuacion y los items 7 (“El ruido de
la unidad se mantenia tan bajo como fuera po-
sible”) y 8 (“El ambiente en la UCIN era buenoy
amable “) los de mayor correlacion.

Por ultimo, respecto al dominio nimero 5, so-
bre la actitud profesional, el o. de Cronbach to-
tal fue de 0,87. Al realizar el andlisis del o al eli-
minar cada item, se comprobo que eliminar el
item namero 10 (“nuestro origen cultural se
tuvo en cuenta”) aumentaba el valor a 0.92 con
una correlacién item-total muy baja, de 0,15,
por lo que se procedid a su eliminacion. Esta eli-
minacion de item, como en los dos dominios an-
teriores, podria no ser necesaria al completarse
el tamano muestral del estudio en investigacio-
nes posteriores.

Los coeficientes de correlacion item-total
fueron de 0.15-0.79 siendo el item 10 (“Nuestro
origen cultural se tuvo en cuenta”) el de menor
puntuacion y los items 7 (“El ambiente entre el
personal eraagradable”)y 11 (“Lasalud de nues-
tro hijo/a fue siempre lo primero para doctores
y enfermeras “) los que obtuvieron una mayor
correlacion.

Considerando las 5 dimensiones, el valor in-
ferior fue de 0,82 (dimensiones relativas a la
participacion parental y organizacion) y el supe-
rior de 0,95 (dimensiones de informacion y cui-
dado y tratamiento) lo que indica una alta con-
sistencia interna del cuestionario EMPATHIC-N
en conjunto.
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TABLA 7. Consistencia interna de la version espafiola EMPATHIC-N.

Conocimiento Enfermero 25 (2024): 44-95

o total por X ?I Correlacion
. ) eliminar ;
dimension ; item-total
item
Informacion 0.95
Nos informaban a diario sobre el cuidado y tratamiento que nuestro hijo/a recibia 0.94 0.73
Nos respondian a nuestras dudas y preguntas de forma clara 0.94 0.84
La informacion de los médicos y enfermeras siempre coincidia 0.94 0.82
Siempre nos informaban de inmediato cuando el estado de salud de nuestro hijo/a 0.94 0.82
empeoraba ’ ’
Los médicos y enfermeras nos daban una informacion clara sobre la enfermedad
2 0.94 0.91
de nuestro hijo/a
Se nos informé de forma clara de los efectos del tratamiento de nuestro hijo/a 0.94 0.83
Los médicos y enfermeras nos daban una informacion comprensible sobre los
i . 0.94 0.81
andlisis y pruebas realizadas
Recibiamos informacion clara sobre los efectos de la medicacién administrada 0.95 0.55
El médico nos informaba sobre el prondstico de nuestro hijo/a 0.94 0.81
El folleto de informacion que recibimos era claro y completo 0.95 0.67
La informacion de los médicos y enfermeras era comprensible 0.94 0.82
La informacion de los médicos y enfermeras era sincera 0.94 0.71
Cuidado y tratamiento 0.95
Los médicos y enfermeras trabajaban en equipo 0.95 0.80
El equipo estaba alerta con respecto a la prevencién y tratamiento del dolor de
. 0.95 0.84
nuestro hijo/a
Médicos y enfermeras eran muy profesionales, se notaba que sabian lo que hacian 0.95 0.75
La medicacion se aplicaba a tiempo y en las dosis correctas 0.95 0.54
Durante el ingreso, el historial médico de nuestro bebé era conocido por médicos 0.95 0.82
y enfermeras ’ ’
Los médicos y enfermeras prestaban atencion al seguimiento de nuestro hijo/a 0.94 0.89
Cuando el estado de salud de nuestro hijo/a empeoraba, médicos y enfermeras
) . 0.95 0.66
actuaban de forma inmediata
Se atendian las necesidades de nuestro hijo/a 0.95 0.78
El objetivo comin del equipo era proporcionar a nuestro hijo/a y a nosotros el
; . . 0.95 0.79
mejor cuidado y tratamiento
Los médicos y enfermeras tenian en cuenta la comodidad de nuestro hijo/a 0.95 0.69
Cada dia sabiamos qué médicos y enfermeras estaban a cargo de nuestro hijo/a 0.95 0.58
Recibiamos apoyo emocional de médicos y enfermeras 0.95 0.70
Meédicos y enfermeras respondian bien a nuestras necesidades 0.95 0.77
El equipo estaba atento a nosotros y nuestras necesidades 0.94 0.83
Siempre habia un enfermero apoyando durante situaciones dificiles 0.95 0.81
Las enfermeras siempre cuidaban bien a nuestro hijo/a mientras estaba en la
. 0.95 0.70
incubadora
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aal .,
.. Correlacion
eliminar

dimension : item-total
item

o total por

El paso del personal de la UCIN Cuidados Intermedios se ha desarrollado 0.95 0.53
correctamente ’ ’
Participacion parental 0.82

Estabamos involucrados de forma activa en la toma de decisiones, asi como en el

cuidado y tratamiento de nuestro hijo/a Uk U2
Se nos animaba a permanecer cerca de nuestro hijo/a 0.81 0.49
El equipo nos daba confianza 0.75 0.76
Podiamos permanecer cerca de nuestro hijo/a incluso en intervenciones intensivas 0.85 0.33
Las enfermeras nos animaban a ayudar en el cuidado de nuestro bebé 0.79 0.64
Las enfermeras nos ayudaban a crear y mantener vinculo con nuestro bebé 0.78 0.67
Las. ’enfern?eras nos han ensefiado aspectos especificos sobre el cuidado de un 0.77 0.67
recién nacido

Antes del alta, volvieron a hablar con nosotros sobre el cuidado de nuestro bebé — —
Organizacion 0.82

La UCIN nos hacia sentiros seguros 0.81 0.49
La cuna o incubadora de nuestro hijo/a estaba limpia 0.79 0.68
El equipo trabajaba de forma eficiente 0.79 0.68
Se podia contactar facilmente por teléfono con la unidad 0.83 0.29
Habia suficiente espacio alrededor de la incubadora o cuna de nuestro hijo/a 0.83 0.50
La UCIN estaba limpia 0.81 0.54
El ruido de la unidad se mantenia tan bajo como fuera posible 0.78 0.72
El ambiente en la UCIN era bueno y amable 0.79 0.72
Actitud profesional 0.87

Enfermeras y médicos se presentaban diciéndonos su nombre y funcién 0.85 0.68
Médicos y enfermeros nos mostraban simpatia 0.86 0.69
El equipo trabajaba de forma higiénica 0.86 0.65
El equipo respetaba nuestra privacidad y la de nuestro hijo/a 0.86 0.67
El equipo mostraba respeto por nosotros y por nuestro hijo/a 0.87 0.55
En nuestra presencia, la conversacion entre doctores y enfermeras era solo sobre

nuestro hijo/a L7 055
El ambiente entre el personal era agradable 0.85 0.79
Nos sentimos bien acogidos por el equipo 0.86 0.70
A pesar de la carga de trabajo, se prestd suficiente atencion a nuestro hijo/ay a 0.86 0.71
nosotros

Nuestro origen cultural se tuvo en cuenta 0.92 0.15
La salud de nuestro hijo/a fue siempre lo primero para doctores y enfermeras 0.86 0.79
Los doctores y enfermeras siempre sacaban tiempo para escucharnos 0.85 0.77
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6.5. Validez

Debido al tamano muestral reducido del estudio
resulté inviable analizar la validez de construc-
to del cuestionario EMPATHIC-N.

La validez convergente del cuestionario se
analizé mediante la correlaciéon de rango de
Spearman entre los 5 dominios y las 4 respues-
tas de satisfaccién general, diferenciando los
resultados de correlaciones eliminando el item
nimero 8 de participacion parental (por una
tasa alta de respuestas de no aplicable) que se
muestran en la Tabla 8, y las correlaciones obte-
nidas al eliminar los 3 items problematicos que
se obtuvieron al analizar la consistenciainterna
del cuestionario: item 4 de Participacion paren-
tal (“Podiamos permanecer cerca de nuestro
hijo/a incluso en intervenciones intensivas”),
item 4 de Organizacién (“Se podia contactar fa-
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cilmente por teléfono con la unidad”) e item 10
del dominio actitud profesional (“Nuestro ori-
gen cultural se tuvo en cuenta”) que se mues-
tranenlaTabla 9.

En ambos casos, el dominio con una correla-
ciéon mas baja con la satisfaccion general fue el
referente a la participaciéon parental (0,371 y
0,402). A pesar de ello, los resultados demues-
tran una correlacion moderada positiva.

Respecto a la satisfaccion general de los pa-
dres, merece destacar que la media de las res-
puestas de “Recomendaria esta UCIN a cual-
quier persona en circunstancias similares» y “Si
nos encontraramos en la misma situacion, volve-
riamos a esta UCIN” fueron 5,77 (+0,63) y 5,75
(£0,63), respectivamente.

La satisfaccion sobre la actuacién en general
sobre los médicos y las enfermeras, fue de 9,17
(£1,64) y 9,3 (£1,14), respectivamente.

TABLA 8. Validez convergente de los diferentes dominios con la satisfaccion general eliminado el item 8 de
participacion parental (‘“Antes del alta, volvieron a hablar con nosotros sobre el cuidado de nuestro bebé”).

Sugerir UCIN Volver UCIN si Satisfaccion Satisfaccion

a otros fuese necesario Médicos Enfermeras
Informacién 0.491** 0.413** 0.518** 0.658**
Cuidado y tratamiento 0.444** 0.433** 0.559** 0.762**
Participacion parental 0.371** 0.417** 0.621** 0.646**
Organizacion 0.463** 0.444** 0.566** 0.673**
Actitud profesional 0.522** 0.487** 0.521** 0.703**

**p<0.01

TABLA 9. Validez convergente de los diferentes dominios con la satisfacciéon general eliminando los items
problematicos extraidos del andlisis de la consistencia interna.

Sugerir UCIN Regresarias si Satisfaccion Satisfaccion

a otros fuese necesario Médicos Enfermeras
Informacién 0.491** 0.413** 0.518** 0.658™*
Cuidado y tratamiento 0.444** 0.433** 0.559** 0.762**
Participacion parental 0.402** 0.438** 0.634** 0.702**
Organizacion 0.480** 0.486** 0.537** 0.701**
Actitud profesional 0.516** 0.478** 0.523** 0.718**

**p<0.01
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TABLA 10. Test Levene para asumir o no varianzas iguales entre grupos UCIN y ClI.

F ‘ Sig. ‘ t ‘ gl ‘ Sig. (bilateral)

Se asumen

Recomendariamos esta UCIN/ Cuidados varianzas iguales 35935 /000 2,502 63 015

Intermedios a cualquier persona en

circunstancias similares. No se asumen 3.072 | 38,000 004
varianzas iguales ! ! !
Se asumen

Si nos encontraramos en la misma varianzas iguales 41,023 .000 2,657 63 010

situacion, volveriamos a ésta UCIN /

Cuidados Intermedios. No se asumen 3262 | 38000 002
varianzas iguales ! ! !
SBEENICY 13,006 | ,001 | 2284 | 63 ,026
varianzas iguales

Actuacion general enfermeras
1o 2 EEET 2,570 | 59,889 013
varianzas iguales
BEENIE 22217 | 000 | 2498 | 63 015
varianzas iguales

Actuacion general médicos
1D B2 EEMET 3,011 | 43,100 004
varianzas iguales

TABLA 11. Grado de satisfaccion padres UCIN y CI.

Media ‘ Desv. Desviacion | Desv. Error promedio
UCIN 26 6,00 0,000 0,000
Sugerir UCIN/CI a otros
cl 39 5,62 0,782 0,125
UCIN 26 6,00 0,000 0,000
Volver UCIN/CI si fuese necesario
Cl 39 5,59 0,785 0,126
UCIN 26 9,77 0,430 0,084
Satisfaccion médicos
cl 39 8,77 2,006 0,321
UCIN 26 9,69 0,679 0,133
Satisfaccion enfermeras
Cl 39 9,05 1,317 0,211

6.6. Comparativa en el grado de satisfaccion
de los padres de los nifios ingresados en
UCINy CI

En primer lugar, se verificé si las varianzas de
ambos grupos eran o no iguales a partir del test
de la F de Levene (Tabla 10), asumiendo que la
hipétesis nula suponia la igualdad de varianzas
mientras que la alternativa determinaba que las
varianzas de ambos grupos eran distintas.

Al obtener como resultado que todas las va-
riables toman valores distintos, no se asumieron
varianzas iguales.

Conocimiento Enfermero 25 (2024): 44-95

Al analizar si existian o no diferencias en el
grado de satisfaccion de padres de ambas estan-
cias con el test de la T de Student para muestras
independientes, todos los p-valores fueron me-
nores de 0,05 por lo que se rechazé la hipotesis
deigualdad de medias.

Por ello, se concluyd que existen diferencias
estadisticamente significativas en las medias de
las variables en los grupos UCIN y CI.

En la Tabla 11 se muestran los estadisticos
descriptivos correspondientes al grado de satis-
faccién de los padres diferenciandolo si se en-
contraban en UCIN o en CIl. Se comprobd que
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hay diferencias significativas entre ambos gru-
pos: los valores en el grado de satisfaccion de los
padres de los nifios ingresados en la UCIN fue-
ron, en todos los casos, superiores, a los de los
padres en Cl.

7. Discusion

El presente estudio finalizé la adaptacién trans-
cultural y evalué las propiedades psicométri-
cas de la versién espaiiola del cuestionario EM-
PATHIC- N. Conforme nuestros resultados, la
version espafola del cuestionario EMPHATIC-
N es valida y fiable para evaluar el grado de sa-
tisfaccion de los padres con hijos ingresados en
unidades de cuidados intensivos neonatales. A
pesar de que la versién original ha sido adapta-
day validada a multiples idiomas, hasta la fecha
se carecia de una version espanola del EMPHA-
TIC-N. Larelevancia de una versién espanola de
este cuestionario queda patente debido a que el
grado de satisfacciéon de los pacientes y sus fa-
miliares constituye un indicador de calidad del
desempeio en las unidades de cuidados intensi-
vos neonatales [23].

7.1. Adaptacion transcultural y validez de
contenido

La cumplimentacién de la version espanola del
EMPHATIC- N por parte de los padres requi-
rié de un tiempo medio de 12 minutos, siendo
considerado un instrumento claro, comprensi-
ble y de facil cumplimentacién. Estos resulta-
dos son muy similares a los obtenidos por Ori-
ve et al. quienes observaron un tiempo medio
de cumplimentacién de 10 minutos para la ver-
sion espanola del EMPATHIC para poblacion
pediatrica [14]. Estas leves diferencias tempo-
rales para cumplimentar ambos cuestionarios
podrian achacarse al modo en que fue aplicada
la escala. Concretamente, a diferencia del cues-
tionario original en que se enviaba a los padres
por correo 2-3 semanas tras el alta, en nues-
tro estudio el cuestionario fue entregado a los
padres durante el ingreso del bebé, respetan-
do las 24 horas de ingreso minimas determi-
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nadas como criterio de inclusion. En linea con
nuestro modelo de aplicacion, la version espa-
nola del EMPATHIC para poblacién pediatrica
y la versién brasilefia del EMPHATIC-N admi-
nistraron el cuestionario transcurridas 24 y 48
horas desde el ingreso, respectivamente. Con-
sideramos que la cumplimentacién en formato
presencial también pudo influir en los resulta-
dos, ya que de este modo el profesional que en-
tregaba el cuestionario podia resolver de inme-
diato las dudas o preguntas que les surgieran a
los padres.

7.2. Version espanola definitiva
EMPATHIC-N

Las modificaciones propuestas tras la traduc-
cion y adaptaciéon transcultural espanola del
EMPATHIC-N realizado por la fisioterapeuta
Cristina Ruiz et al [17] (Anexo 7) en el afio 2020
respecto a la version original [11] (Anexo 5) in-
cluian: incorporacion de los items que valora-
ban al personal del servicio de rehabilitacion,
la unificacion de items que preguntaban por
aspectos muy similares y la eliminacion de los
items que no alcanzaron el valor minimo del in-
dice de Validez de Contenido de los items, esta-
blecido por ser considerados no relevantes por
los expertos. De esta manera, la versién espa-
fiola definitiva cuenta con 55 items, 47 de los
cuales estan enfocados a los cuidados inten-
sivos neonatales y 17 items relacionados con
el equipo de rehabilitacion. Sin embargo, tal y
como hicieron otras validaciones del cuestio-
nario[15,16] tanto para valorar la comprension
de la traduccién al espanol del cuestionario ori-
ginal EMPATHIC-N con el estudio piloto como
para la determinacion de las propiedades psi-
cométricas del mismo se utilizaron los 67 items
originales [11]. Una de las diferencias entre la
versién espanola y la original de Latour et al
[11]y otras versiones, como la brasilefia [15] ha
sido el tamafno muestral. La version original se
realizé con dos cohortes de 441 padres ingresa-
dos alo largo de todo un aio, mientras que este
estudio, alcanzé en el periodo de reclutamiento
comprendido entre febreroy abril de 2022, una
muestra de 65 progenitores. Por ello, los resul-
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tados de este estudio han de ser contemplados
con cautela, ala espera de poder ser comproba-
dos con una muestra superior, tal y como se in-
dica en laversion original [11].

Respecto a las caracteristicas de muestra,
se han recogido las mismas variables de los pa-
dres entrevistados y de los nifios ingresados
que utilizé Latour en su version original [11]. En
la muestra estudiada, el origen cultural de la ma-
yoria de los padres fue europeo, por lo que no
hubo diversidad cultural que hubiese podido
cambiar la percepcién de los items. No obstan-
te, en Espaiia también podria encontrarse una
diversidad cultural similar a la encontrada en la
validacién del cuestionario original holandés, en
el que las diferencias culturales eran importan-
tes con un porcentaje elevado de poblacion in-
migrante [11].

7.3. Items mejor y peor valorados y tasas de
no aplica en relacion a otros estudios

De los 57 items, 38 recibieron una puntuacién
por encima de 5,5 sobre 6. El item con mejor va-
loracién media fue el “Nos animaban a perma-
necer cerca de nuestro hijo” con una puntua-
cion de 5,85. La unidad estudiada cuenta con
una politica de puertas abiertas 24 horas para
los padres de manera que éstos pueden parti-
cipar de forma activa en el cuidado de sus hijos
en cualquier momento. Varios trabajos han de-
mostrado que el contacto continuo de los pa-
dres con su hijo durante el ingreso mejora la
calidad del vinculo con el nifio y favorece la in-
teraccion [24,25].

Otro de los items mejor valorados en la mues-
tra espanola fue el de “Cuando el estado de sa-
lud de nuestro hijo/a empeoraba, médicos y en-
fermeras actuaban de forma inmediata” con una
valoracién media de 5,72. En la validacién bra-
silefia también se encontré este item como uno
de los mejor valorados por los padres [15]. De
los 57 items del cuestionario EMPATHIC-N re-
ferentes a los cuidados intensivos neonatales,
so6lo uno recibié una puntuacién por debajode 5
y fue: “El ruido en la unidad se mantenia tan bajo
como fuera posible” con una media de 4,78. En
el estudio original de Latour, el nimero de items
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con puntuacion media inferior a 5 puntos ascen-
di6 a 7 items [11]. Este item con peor valoracion
también se obtuvo en la validacién espanola pe-
diatrica realizada por Orive [14].

Exposicion continua a altos niveles de ruido
en el nino prematuro provocan alteraciones fi-
sioldgicas a corto plazo (aumento de la tensién
arterial, pausas de apnea y alteraciones en los
patrones de suefio) y neuroconductuales y de
desarrollo a largo plazo [26]. Orive et al, en su
estudio, justificaba los niveles altos de ruidos
con el volumen elevado de voz del personal y
con la disposicion de techos bajos de la unidad
lo que hacia que se amplificara el sonido [14].
La unidad de neonatos del Hospital 12 de Oc-
tubre fue reformada recientemente y uno de
los objetivos de su nuevo disefio fue garantizar,
en la medida de lo posible, ambientes silencio-
sos en las estancias (techos con altura apropia-
da, habitaciones individuales...) Por ello, la cau-
sa de no mantener niveles de ruido bajos en la
unidad puede atribuirse ala circulacién del per-
sonal dentro de la unidad, coincidiendo sobre
todo con los cambios de turno y en los momen-
tos de ingreso. La instalacion de sonémetros en
la unidad que permitan medir registrar los nive-
les de ruido podria ser una buena medida para
disminuirlo [3].

Al realizar el andlisis estadistico se encontra-
ron bastantes semejanzas con la adaptacién y
validacién brasilefna [15]. En ambas se obtuvie-
ron tasas altas de respuesta no aplicable en los
items “El folleto de informacion que recibimos
eraclaroy completo”y “Nuestro origen cultural
se tuvo en cuenta” El referente al folleto, se ex-
plica en ambas validaciones por la escasa dispo-
sicién de este material en la unidad. Aunque el
estudio brasilefio se planted eliminar este item
[15], tras la segunda ronda decidié mantenerlo,
respetando el nimero total de items de la ver-
sién original ya que, aunque no sea una practi-
ca extendida, se trata de un método que permi-
te un primer contacto de los padres con la UCI,
utilizado en muchos paises, que proporcionain-
formacion importante sobre su estancia en la
unidad. Es necesario, por lo tanto, que la prac-
tica de la entrega de folleto informativo de la
unidad, se haga extensible a todas las unidades
neonatales.
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Fiabilidad: tal y como lo hizo Latour en su
cuestionario original [11], se calculé la consis-
tencia de cada dominio como si de un cuestiona-
rio Unico se tratara. Coincidiendo con la version
italiana de Dall'Oglio [16] y la espafiola de cuida-
dos intensivos pediatricos [14], el valor mas alto
de fiabilidad lo obtuvo el dominio de cuidados y
tratamiento (junto al de informacién en la mues-
tra espariola) de 0,95 y el menor correspondio
en estas versiones al referente a la organiza-
cion y participacion parental. El dominio acti-
tud profesional obtuvo un resultado de 0,87. En
la muestra estudiada, se alcanzé una alta consis-
tencia interna con valores semejantes alos de la
version holandesa: 0,82-0,95 [11].

Validez convergente: la validez convergente
del cuestionario se comprobé analizando la co-
rrelacion de las 4 preguntas de satisfaccion ge-
neral con los 5 dominios del cuestionario, ob-
teniendo resultados muy préoximos a los de la
version original [11]. La correlacion mas baja la
obtuvo el dominio referente a la participacion
parental con un valor de 0,37 coincidiendo con
el de la versién original [11]. La versidn italiana
presento correlaciones mas bajas entre los do-
minios [16]. A pesar de ello, los resultados de-
mostraron una correlacién moderada positiva.

7.4. Comparativa en el grado de satisfaccion
de los padres de los nifios ingresados en
UCINyCI

El resto de validaciones del cuestionario EM-
PATHIC-N, incluyendo la original [11,15,16], no
confrontan el grado de satisfaccién entre dis-
tintas unidades, por lo que no se ha podido ha-
cer una comparativa con los resultados en la li-
teratura.

En la muestra estudiada del servicio de neo-
natos del Hospital 12 de Octubre, resulté in-
teresante analizar dicho contraste por varias
razones. En primer lugar, por el modelo arqui-
tecténico que dispone cada una de ellas: habi-
taciones individuales en los puestos de ingreso
en UCIN y salas comunes en Cl. Por otra parte,
por la diferencia ratio enfermera/médico nifo
gue podria influir en el tiempo de informacion a
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los padres o en cuidados que éstos reciben. Hay
estudios que determinan que el comportamien-
to de cada miembro del personal y la calidad de
la relacién padres-cuidador influyen en la expe-
riencia de los padres [27]. Por Gltimo, por la re-
lacién entre el grado de satisfaccion de padres
y el nivel de estrés [28] en las dos unidades es-
tudiadas. Los padres de los nifios ingresados en
UCIN mostraron valores mas altos de satisfac-
cioén en la unidad respecto a los ingresados en
ClI tanto en si recomendarian la unidad en caso
de reingreso como en las valoraciones de médi-
cos y enfermeras. Los médicos de Cl recibieron
peor valoracion que los de UCIN, con valoracio-
nes medias de 8,77 y 9,77 sobre 10 respectiva-
mente. La mayoria de los padres con ingresos en
Cllo argumentaban por el escaso nimero de fa-
cultativos que atendian a sus hijos a diario, quiza
porque “la situacion de los nifios no era tan gra-
ve como en UCIN”,

La valoracion de enfermeras en Cl fue supe-
rior a la que recibieron los médicos, pero tam-
bién por debajo de la valoracién de las enferme-
ras de UCIN (9,05 y 9, 69 respectivamente).

Segun los datos recogidos de las preguntas
abiertas del cuestionario, las posibles casusas
de las diferencias en el grado de satisfaccion en-
tre ambas estancias, estaban relacionadas, ensu
mayoria, con la disposicién de habitaciones indi-
viduales en los puestos de UCIN. En dichas es-
tancias se disminuian los niveles de ruido, exis-
tiauna mayor intimidad de la familia con el bebé,
el espacio era mas confortable y los padres reci-
bian unainformacién mas completa y una mejor
comunicacion con el personal.

Por el contrario, los padres de los nifos in-
gresados en Cl, sefalaban que, en la estancia
conjunta se disponia de poco espacio entre ni-
Aos, no existia en general un clima silencioso y
no habia mucha confidencialidad e intimidad
a la hora de recibir la informaciéon de médicos
y enfermeras. Pese a que el modelo de habita-
cion individual en UCIN no estd muy extendido
en nuestro pais, existe literatura cientifica eu-
ropea que pone en conocimiento los multiples
beneficios del uso de este tipo de habitaciones
frente a las salas comunes. Dichos estudios ha-
cen referencia a una mayor implicacion y parti-
cipacién de la familia en los cuidados del bebé
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prematuro y a una mejora en su neurodesarro-
llo a largo plazo [29] y, por consiguiente, un in-
cremento en la satisfaccién de sus progenito-
res. Tal y como sefala la literatura [30,31], las
habitaciones individuales del servicio de neo-
natos del Hospital 12 de Octubre, favorecen la
implantacién de los Cuidados Centrados en la
Familia en cuanto a los cuidados del ambiente
(disminucidn del ruido, mayor confortabilidad,
incremento de la privacidad...) y a la participa-
cion de la familia como elemento fundamental
para el desarrollo neurosensorial y emocional
del bebé.

Por ello, cabria pensar que seria fundamen-
tal contar con habitaciones individuales en to-
das las unidades neonatales espafiolas tanto de
UCIN como de ClI. Sin embargo, esto supone un
importante cambio arquitecténico y organizati-
vo de las unidades con la consiguiente inversion
econdémica. Ademas, aunque existe un gran nu-
mero de estudios sobre algunos componentes
de la CCF y surelacién con las habitaciones indi-
viduales, se cuenta con pocos ensayos controla-
dos y aleatorizados a gran escala para apoyar la
mayoria de estas practicas [32].

Todo apunta a que los nuevos disefios de uni-
dades neonatales vayan encaminados a la crea-
cion de este tipo de habitaciones. Como ejem-
plo, la nueva unidad neonatal del Hospital 12
de Octubre contard integramente con habita-
ciones individuales para todos los ingresos en el
afo 2024. Mientras tanto, llevar a cabo sesiones
de formacién del personal, haciendo hincapié en
laimportancia de reducir los niveles de ruido en
estancias compartidas, el respeto del nimero de
bebés por salas o contar con espacios donde se
pueda informar a los padres sin interrupciones,
podrian ser alternativas a corto plazo que mejo-
rasen la satisfaccién de los padres en las estan-
cias conjuntas de la unidad [33].

7.5. Lineas futuras de investigacion

Al tratarse de un estudio preliminar, seria inte-
resante completar el tamafio muestral marcado
por Latour en su version original [11] para com-
pletar la validacién espanola de las propiedades
psicométricas del EMPATHIC-N en espaiiol.
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Otra linea de estudio futura podria consistir
en analizar otras variables que pueden estar re-
lacionados con la satisfaccién de los padres en
las unidades: relacionadas con los progenito-
res (edades jévenes o afosos, nucleo familiar,
enfermedades, nivel académico) del nifio (lar-
ga hospitalizacion, discapacidad...) o factores
de riesgo socioambiental (problemas econémi-
cos, exclusion social...). De esta manera, se po-
drian conocer aquellas variables que nos permi-
tieran pronosticar la satisfaccién de los padres
en las unidades neonatales. Si bien estas varia-
bles fueron recogidas para este estudio, quedan
pendientes de ser analizadas en futuros proyec-
tos.

7.6. Implicaciones clinicas

La validacion espanola del EMPATHIC-N, al
igual que las versiones en inglés [11] y portu-
gués de Brasil [15], se realizé en padres de ni-
fos ingresados en unidades neonatales lo que
predispone a su utilizacién principalmente en
este nivel asistencial. A tenor de los resultados
obtenidos, cabe destacar que el uso de cuestio-
narios en las unidades neonatales que midan la
satisfaccién de los padres de los nifios ingresa-
dos, contribuye a identificar intervenciones que
conduzcan a una mejora en la calidad asisten-
cial y a una mayor humanizacién en los cuida-
dos.

La validacion del cuestionario EMPATHIC-N
y su posterior difusién y utilizacién en las uni-
dades neonatales espainolas facilitara el desa-
rrollo de la investigacion conjunta en las pobla-
ciones de habla inglesa, holandesa, brasilefia y
espafola.

8. Conclusiones

La version espanola del cuestionario EM-
PATHIC-N parece un instrumento valido y fia-
ble para conocer la experiencia de los padres
con respecto a la percepcion de los cuidados en
las UCIN y Unidades de Cl neonatales, pero son
necesarios estudios con muestras mayores para
obtener conclusiones definitivas.
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ANEXO 1. Informe de la Comision de Investigacion Hospital 12 de Octubre
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TeEL /A

- : 1
Iiu lovestigciti Sicmiice _.,1"+

Cuadrado Obregon, N.

B e e e

INFORME DE LA COMISION DE INVESTIGACION

La Comisin de investigacidn del Instituto de Investigacion Hospital 12 de Octubre (i+12) ha vadorado el

protacolo de investigacidn:

Titulo: “VALIDACION ESPAROLA DEL CUESTIONARIO EMPOWERMENT OF PARENTS IN THE INTENSIVE

CARE- NEONMATOLOGY (EMPATHIC-N".
Investigadar principal: Natalia Cuadrado Obregdn.

y considera que redne todos los requisitos necesarios en cuante a calidad dentifica, viabilidad y adecuacion
para ser realizado dentro de las lineas de investigaciin del instituto de Investigacion Hospital 12 de Octubre,
no precisando la aprobacidn de un Comité de Etica de la Investigacidn, dado al dmbita de la investigacidn a

desarrollar y de acuerdo a la normativa vigente.

Para que asi conste, firma en Madrid, a 9 de diciembre de 2021.
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Fda.: Dr. boaquin Arenas Barbero
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ANEXO 2. Hoja de informacion y consentimiento informado del estudio piloto

TiTULO DEL ESTUDIO: Validacién espafiola del cuestionario Empowerment of Parents in the Inten-
sive Care- Neonatology (EMPATHIC-N).

Fecha: noviembre 2021.
INVESTIGADOR PRINCIPAL: Natalia Cuadrado Obregén

COLABORADORES: Cristina Ruiz Gonzalez, Susana Sanchez Aparicio, Carmen Rosa Pallas
Alonso,lbai Julio Lépez de Uralde Villanueva y Patricia Martin Casas

CENTRO: Hospital Materno-Infantil. Hospital General Universitario 12 de Octubre (Madrid)

INTRODUCCION

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacién en el que se le invita a par-
ticipar. El estudio ha sido aprobado por el Comité Etico de Investigacion con Medicamento corres-
pondiente.

Nuestra intencién es tan solo que usted reciba la informacion correcta y suficiente para que pueda
evaluar y juzgar si quiere o no participar en este estudio. Para ello lea esta hoja informativa con aten-
cion y nosotros le aclararemos las dudas que le puedan surgir después de la explicacion. Ademas,
puede consultar con las personas que considere oportuno.

PARTICIPACION VOLUNTARIA

Debe saber que su participacion en este estudio es voluntaria y que puede decidir no participar o
cambiar su decision y retirar el consentimiento en cualquier momento, sin que por ello se altere lare-
lacién con los profesionales ni se produzca perjuicio alguno en el tratamiento de su hijo/a.

DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

Se le ha invitado a participar en este estudio “Validacion espafnola del cuestionario Empowerment
of Parents in the Intensive Care-Neonatology (EMPATHIC-N)". Esta escala es una herramienta usa-
da para valorar satisfaccion de las familias de los nifio/as hospitalizados en las Unidades de Cuidados
Intensivos Neonatales (UCIN). El objetivo general del estudio es validar la version espafola del cues-
tionario EMPATHIC-N para la evaluacion de la satisfaccion percibida de los padres o tutores delos ni-
fos ingresados en las UCIN y las Unidades de Cuidados Intermedios (Cl) para mejorar las practicas
de Cuidados Centrados en la Familia.

Esta herramienta estd validada en otros paises, pero no en nuestro idioma y pais/medio. Para que
pueda ser utilizado en un futuro es necesario validarla en espaiol y en nuestra poblacién.

Paraesto solicitamos su participacion. El hecho de que usted participe en este estudio no variara en
ningun modo el tratamiento que se le aplicaria a su hijo/a de no participar.

Los resultados del estudio pueden exponerse en medios de difusién cientifica tales como revistas
0 congresos, sin revelar en ningln caso sus datos personales identificativos ni de su hijo/a. Toda la
informacién referente a su participaciéon en el estudio sera confidencial. No recibird compensacion
econdémica alguna por su participacion en el estudio. Durante el desarrollo del estudio, no se realiza-
ra ninguna modificacion de ningun tratamiento ya pautado.

El estudio esta siendo desarrollado por Natalia Cuadrado Obregdn y su equipo de investigacion,
como parte de su Trabajo Fin de Master en Cuidados en Salud de la Facultad de Enfermeria, Fisiote-
rapiay Podologia de la Universidad Complutense de Madrid. Si tiene alguna duda con respecto a este
estudio, puede consultarla con el personal sanitario que le ha entregado esta hoja de informacion o
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dirigirse directamente a la investigadora principal Natalia Cuadrado Obregén (correo electrénico:
natalia.cuadrado@salud.madrid.org o teléfono de contacto 650245915)

Su participacion consiste en rellenar un formulario en el que se valorara su satisfaccion con diferen-
tes aspectos relacionados con el ingreso de su hijo (informacién, cuidado y tratamiento, participa-
cién, organizacion y actitud profesional) y posteriormente contestar una serie de preguntas acerca
del mismo para valorar su comprensién global del cuestionario para que el equipo investigador reali-
ce las modificaciones oportunas que considere en base a sus respuestas.

BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN EL ESTUDIO

Usted no obtendra ningln beneficio, pero esperamos que los resultados sean Utiles para mejorar la
atencion enla UCIN y la Unidad de CI.

Su participacién en el estudio no supone ningun riesgo adicional a la aplicacion convencional del tra-
tamiento de su hijo/a, dado que no se llevara a cabo ninguna intervencion extraordinaria, ni se le so-
licitara modificar su tratamiento o rutinas habituales.

CONFIDENCIALIDAD

El tratamiento, la comunicaciény la cesion de los datos de caracter personal de todos los sujetos par-
ticipantes se ajustara a lo dispuesto en el Reglamento General de Proteccién de Datos de caracter
personal (Reglamento 2016/679 del Parlamento Europeo) y la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciem-
bre, de Proteccién de Datos Personales y garantia de los derechos digitales. De acuerdo a lo que es-
tablece la legislacion mencionada, usted puede ejercitar los derechos de acceso, rectificacion, su-
presién, limitacion del tratamiento, oposicién y portabilidad, dirigiendo una comunicacion escrita a
natalia.cuadrado@salud.madrid.org.

Siusted decideretirar el consentimiento para participar en este estudio, ninglin dato nuevo sera aia-
dido a la base de datos, si bien los responsables del estudio podran seguir utilizando la informacion
recogida sobre usted hasta ese momento.

Puede interponer unareclamacién a la Agencia Espanola de Proteccion de Datos en el caso que con-
sidere que se han vulnerado sus derechos en materia de proteccién de datos.

Los datos recogidos para el estudio se introducirdn en la aplicacién creada para especificamente para
tal fin, de forma que estaran identificados de forma segura mediante un cédigo y solo el coordinador
del estudio y/o colaboradores podran relacionar dichos datos con su hijo/a de forma externa a la apli-
cacion. En ninglin caso la aplicacion almacenara datos sensibles de usuario. Por lo tanto, su identi-
dad no sera revelada a persona alguna salvo requerimiento legal. Ninglin dato de caracter personal
se transmitira a terceros, de igual forma que el promotor no realizara ninguna transferencia interna-
cional de datos.

El acceso a dicha informacién personal quedara restringido al coordinador del estudio y/o cola-
boradores, autoridades sanitarias y al Comité Etico de Investigacién con Medicamentos, cuando
lo precisen para comprobar los datos y procedimientos del estudio, pero siempre manteniendo la
confidencialidad de los mismos de acuerdo a la legislacion vigente.

OTRA INFORMACION RELEVANTE

También debe saber que puede ser excluido del estudio si los investigadores del estudio lo conside-
ran oportuno, en cualquier caso, usted recibira una explicaciéon adecuada del motivo que ha ocasiona-
do su retirada del estudio, pero esto no significa dejar de recibir el tratamiento que fuera necesario.

Al firmar la hoja de consentimiento adjunta, se compromete a cumplir con los procedimientos del es-
tudio que se le han expuesto.
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Yo,

El participante tiene que leer y contestar las preguntas siguientes con atencién: (Hay que rodear con
un circulo la respuesta que se considere correcta)

1. ;Heleido toda la informacion sobre este proyecto? Si/No
2. ;He podido preguntar y comentar cuestiones sobre el proyecto? Si/No
3. ¢Herecibido la suficiente informacion sobre este proyecto? Si/No
4. ;Herecibido respuestas satisfactorias a todas las preguntas? Si/No

5. ¢Qué investigador me ha hablado de este proyecto?

6. ;Hacomprendido que es libre de abandonar este proyecto sin que

esta decision pueda ocasionarle ningulin perjuicio de su hijo? Si/No
7. Encualquier momento Si/No
8. Sindar ninguna razén Si/No
9. ¢Estade acuerdo en su participacion? Si/No
10. ;Recibira alguin tipo de compensacién por su participacion? Si/No

Nombre y apellidos del participante:

Firma Fecha

Nombre y apellidos de la persona que entrega la hoja de informacién y consentimiento de datos:

En el caso que mas adelante usted quiera hacer alguna pregunta o comentario sobre este proyecto, o
bien si quiere revocar su participacion en el mismo, por favor contacte con:

Natalia Cuadrado Obregén
Correo electronico: natalia.cuadrado@salud.madrid.org
Teléfono de contacto: 650245915
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ANEXO 3. Hoja de informacion y consentimiento informado del estudio observacional

TiTULO DEL ESTUDIO: Validacién espafiola del cuestionario Empowerment of Parents in the Inten-
sive Care-Neonatology (EMPATHIC-N).

Fecha: noviembre 2021
INVESTIGADOR PRINCIPAL: Natalia Cuadrado Obregén

COLABORADORES: Cristina Ruiz Gonzalez, Susana Sanchez Aparicio, Carmen Rosa Pallas
Alonso,lbai Julio Lépez de Uralde Villanueva y Patricia Martin Casas

CENTRO: Hospital Materno-Infantil. Hospital General Universitario 12 de Octubre (Madrid)

INTRODUCCION

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacién en el que se le invita a par-
ticipar. El estudio ha sido aprobado por el Comité Etico de Investigacion con Medicamento corres-
pondiente.

Nuestra intencién es tan solo que usted reciba la informacion correcta y suficiente para que pueda
evaluar y juzgar si quiere o no participar en este estudio. Para ello lea esta hoja informativa con aten-
cion y nosotros le aclararemos las dudas que le puedan surgir después de la explicacion. Ademas,
puede consultar con las personas que considere oportuno.

PARTICIPACION VOLUNTARIA

Debe saber que su participacion en este estudio es voluntaria y que puede decidir no participar o
cambiar su decision y retirar el consentimiento en cualquier momento, sin que por ello se altere lare-
lacién con los profesionales ni se produzca perjuicio alguno en el tratamiento de su hijo/a.

DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

Se le ha invitado a participar en este estudio “Validacion espafnola del cuestionario Empowerment
of Parents in the Intensive Care-Neonatology (EMPATHIC-N)". Esta escala es una herramienta usa-
da para valorar satisfaccion de las familias de los nifio/as hospitalizados en las Unidades de Cuidados
Intensivos Neonatales (UCIN). El objetivo general del estudio es validar la version espafola del cues-
tionario EMPATHIC-N para la evaluacion de la satisfaccion percibida de los padres o tutores de los ni-
fos ingresados en las UCIN y las Unidades de Cuidados Intermedios (Cl) para mejorar las practicasde
Cuidados Centrados en la Familia.

Esta herramienta esta validada en otros paises pero no en nuestro idioma y pais/medio. Para que
pueda ser utilizado en un futuro es necesario validarla en espaiol y en nuestra poblacién.

Paraesto solicitamos su participacion. El hecho de que usted participe en este estudio no variara en
ningun modo el tratamiento que se le aplicaria a su hijo/a de no participar. Los resultados del estu-
dio pueden exponerse en medios de difusién cientifica tales como revistas o congresos, sin revelar
en ningun caso sus datos personales identificativos ni de su hijo/a. Toda la informacién referente a
su participacion en el estudio sera confidencial. No recibira compensacién econémica alguna por su
participacién en el estudio. Durante el desarrollo del estudio, no se realizara ninguna modificacién de
ningun tratamiento ya pautado.

El estudio estd siendo desarrollado por Natalia Cuadrado Obregdn y su equipo de investigacion,
como parte del Trabajo de Fin de Méster en Cuidados en Salud de la Facultad de Enfermeria, Fisio-
terapia y Podologia de la Universidad Complutense de Madrid. Si tiene alguna duda con respecto a
este estudio, puede consultarla con el personal sanitario que le ha entregado esta hoja de informa-
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cion o dirigirse directamente a la responsable de su coordinacion: Natalia Cuadrado Obregén, co-
rreo electrénico:natalia.cuadrado@salud.madrid.org o teléfono de contacto 650245915)

Su participacion consiste en rellenar un formulario en el que se valorara su satisfaccion con diferen-
tes aspectos relacionados con el ingreso de su hijo (informacién, cuidado y tratamiento, participa-
cién, organizacion y actitud profesional).

BENEFICIOS Y RIESGOS DERIVADOS DE SU PARTICIPACION EN EL ESTUDIO

Usted no obtendra ningln beneficio, pero esperamos que los resultados sean Utiles para mejorar la
atenciéonenla UCIN y la Unidad de ClI.

Su participacién en el estudio no supone ningun riesgo adicional a la aplicacion convencional del tra-
tamiento de su hijo/a, dado que no se llevara a cabo ninguna intervencién extraordinaria, ni se le so-
licitara modificar su tratamiento o rutinas habituales.

CONFIDENCIALIDAD

El tratamiento, lacomunicaciény la cesién de los datos de caracter personal de todos los sujetos par-
ticipantes se ajustara a lo dispuesto en el Reglamento General de Proteccion de Datos de caracter
personal (Reglamento 2016/679 del Parlamento Europeo) y la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciem-
bre, de Proteccién de Datos Personales y garantia de los derechos digitales. De acuerdo a lo que es-
tablece la legislacion mencionada, usted puede ejercitar los derechos de acceso, rectificacion, su-
presion, limitacién del tratamiento, oposicién y portabilidad, dirigiendo una comunicacién escrita a
natalia.cuadrado@salud.madrid.org

Siusted decide retirar el consentimiento para participar en este estudio, ninglin dato nuevo sera afna-
dido a la base de datos, si bien los responsables del estudio podran seguir utilizando la informacion
recogida sobre usted hasta ese momento. Puede interponer una reclamacion a la Agencia Espafio-
la de Proteccion de Datos en el caso que considere que se han vulnerado sus derechos en materia de
proteccién de datos.

Los datos recogidos para el estudio se introduciran en la aplicacién creada para especificamente para
tal fin, de forma que estaran identificados de forma segura mediante un cédigo y solo el coordinador
del estudio y/o colaboradores podran relacionar dichos datos con su hijo/a de forma externa a la apli-
cacion.

En ningun caso la aplicacién almacenara datos sensibles de usuario. Por lo tanto, su identidad no
serd revelada a persona alguna salvo requerimiento legal. Ningun dato de caracter personal se
transmitira a terceros, de igual forma que el promotor no realizara ninguna transferencia interna-
cional de datos.

El acceso a dicha informacién personal quedara restringido al coordinador del estudio y/o cola-
boradores, autoridades sanitarias y al Comité Etico de Investigacién con Medicamentos, cuando
lo precisen para comprobar los datos y procedimientos del estudio, pero siempre manteniendo la
confidencialidad de los mismos de acuerdo a la legislacién vigente.

OTRA INFORMACION RELEVANTE

También debe saber que puede ser excluido del estudio si los investigadores del estudio lo conside-
ran oportuno, en cualquiera de los casos, usted recibird una explicacién adecuada del motivo que ha
ocasionado su retirada del estudio, pero esto no significa dejar de recibir el tratamiento que fuera ne-
cesario.

Al firmar la hoja de consentimiento adjunta, se compromete a cumplir con los procedimientos del es-
tudio que se le han expuesto.

Conocimiento Enfermero 25 (2024): 44-95 31de52


mailto:natalia.cuadrado@salud.madrid.org
mailto:natalia.cuadrado@salud.madrid.org

ESTUDIOS ORIGINALES

Validacién espariola del cuestionario Empowerment of Parents in the Intensive Care-Neonatology Cuadrado Obregon, N.

Yo,

El participante tiene que leer y contestar las preguntas siguientes con atencién: (Hay que rodear con
un circulo la respuesta que se considere correcta)

1. ;Heleido toda la informacion sobre este proyecto? Si/No
2. ;He podido preguntar y comentar cuestiones sobre el proyecto? Si/No
3. ¢Herecibido la suficiente informacion sobre este proyecto? Si/No
4. ;Herecibido respuestas satisfactorias a todas las preguntas? Si/No

5. ¢Qué investigador me ha hablado de este proyecto?

6. ;Hacomprendido que es libre de abandonar este proyecto sin que

esta decision pueda ocasionarle ningulin perjuicio de su hijo? Si/No
7. Encualquier momento Si/No
8. Sindar ninguna razén Si/No
9. ¢Estade acuerdo en su participacion? Si/No
10. ;Recibira alguin tipo de compensacién por su participacion? Si/No

Nombre y apellidos del participante:

Firma Fecha

Nombre y apellidos de la persona que entrega la hoja de informacién y consentimiento de datos:

En el caso que mas adelante usted quiera hacer alguna pregunta o comentario sobre este proyecto, o
bien si quiere revocar su participacion en el mismo, por favor contacte con:

Natalia Cuadrado Obregén
Correo electronico: natalia.cuadrado@salud.madrid.org
Teléfono de contacto: 650245915
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ANEXO 4. Estudio piloto

El cuestionario que acaba de cumplimentar es una traduccién del inglés del cuestionario EMPHATIC-
Ny esta en fase de adaptacion. Le pedimos que nos indique

Fecha de cumplimentacién:

1. :Cuantotiempo hainvertido encumplimentarlo? . minutos.
2. ¢Leharesultado demasiado largo para cumplimentar? Si/No/ aceptable
3. ¢Todo lo que se pregunta le parece de interés? Si/No/ aceptable

4. ;Podriaindicar aquello que no le resulta de interés?
Indique la secciény la fila donde se ubica el contenido menos interesante.

5. ¢Enqué preguntas tiene problemas o dudas sobre lo que se le pregunta?

6. ¢Las preguntas estan escritas en lenguaje coloquial o alguna suena a un uso
forzado del lenguaje?
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ANEXO 5. Version inglesa EMPATHIC-N

Intensive Care Neonatologie

NEONATAL INTENSIVE CARE UNIT

Your experience counts

I TMPATHICN
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Diear parenis,

With this questionnaire * Your experience coums” we would like io leam how you expenienced
your child’s stay m our neonatal mlensve care unil.

The questionniure sians with a few genenal questions. Mext, you will be asked o respond to
statements conceming the cane of yvour child and yoursell during vour stay st our nconatal
MICASIVE care umit,

If you agree with a statement, you should tick a box more to the right. If not, you should tick a
box more to the left (sce cxample).

Certain stalements may not apply to your situation. I so, please tick the box in the ‘not
epplicable” column.

Example:
"’_ﬁ YES q'rnllr
We were given a cup of coffee every day OO0O000 =@

)
We could always hock away our valuables Oo0OROOO O
We could always find & space in the parking OoOoooo g =

O the fmal page you are invited (o write your expenences and make suggestions for
ImprOVernents.

On behalf of a1l nurses, nurse practitioners and doctors in the neonatal intengive care unil we
thank you for your coopemiion,

Jos Latotr
Murse scienlist
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PART 1: GENERAL

Whv i Complictiong s Quastionianiy™”

(canbeused forcoding) [ [ | T
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PART 2: YOUR EXFERIENCES

In thas part we invile you to rale your experiences on the statements related 1o the care of the Neonatal Intensive Care Unst (NICU).

IT you agree with & staiemnent, you should tek a box more to the right. I not, you shouald tick a box mone o the lefL Certain stntoments
may not apply to your sitsation. 1F so, pheate tick the box i the ol spplicable’ column.

e el o iy
b

Information VB eyl
Wit hadl disily talks sbout o child's care and teatmet with e docisnd e menes [ O O O O O O
Ohir quedtions wre clearly answenad by the docton and the oures D D D D E D D
The informaticn given by e decon sndnunawssalvayitteisme O D O 0O 0O O O
We were always informed right swsy when our childsphysicaleonditionworsened [ 00 0 O 0O O a
Wi weee riven clear information shout our child's disesse by thedociomsandunes 1 00 O O O O O
The doctor clearly informed s sbout the comequences of o childsresments. O O O O O O a
We received undertandable iaformation sbout the ¢ffects of the the docton
el eeges dooaooae ‘d
The doctor informed us about the axpocted bbb comsnofeueckild 0 0 OO0 0O O O
The imformation brochune we eeived wiicompleteand e [ O O O O O O
The informstion provided by I St sd munswswdnusdste 0 O O O O O O
The dectons and numes pave bonestinformationtows [ O O O O O a
Care & Treaiment "”‘"-'.'E :!lw:'i'-qr “'ﬂ':u
The doctons sd unes worked dosetygesere 0 0 O 0O O O a
The team was slst 1o the prevention snd resment ol painmenr child  [J O O O O O (|
The doctors and murses are real profesionsls; they lnowwhatheysre doing O O O O O O (]
The comect medication was shwayagivenontis [ O O O O O a
Al sdmission, our child's medical history wasknown by e dectomand s [ 0 0 0 0O O (m]
Attention was pud 1o our child's develop | by the 4 sdeis O OO0 0ODO O
When our child's condition action was i taken by the doctons
T A M = i m Ha e [ s G
Owchildsnenkweewellukeneol 0 O O 0 0O O a
Our child's comfort was taken into sccount by thedecnadowses [ OO O O O O O
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Care & Treatment {continued) "”‘E :;;m ...:"..n

Every day we kew who of the docton and asres wa reipomibie forowrchid O O O O O O
Wi wene emotinally sipponted by e docwnsnduses 0 0 0O O O O

The dociors and nurses responded wellonourownnees ) 0 0 0 O O
Theramwucingwowrchidandwews OO0 D0 D0 0O

During neste situntions there was shvenammensppertes 1 00 O 0O O O

Ohur child was sherys well isken care sl by the numes whik inthe mesbuioesed [ O O 0O O O
The transfer of care from the WICU safl in the ward had

Parental Participation e I
Wie weee sctively invelved is docision-making on core snd resmmeniofonrchid [ O O O O O

wWewmemcoumged watsy o wowchid O O O O O O
Welhadconfimcemthensm 0 0 O 0O O O

Even dusing insensive procedures we could slwa sy cotoowrchid O O O O O O
The surses stimulsted s o belp inhecareofowrehid 0 O 0 0O O O

The nurses helped s imthe bonding wihowrchitd O 00 O O O O

The nurses huad treined us the specific specs cfnewbomare. 0 0 0 0O 0O O

Befors discharge, the care forour hidwm oo o dbcusedwihis [ O O O O O
Organization - Y st
TeNiCUmsdewfeelsafe (0 0 OO OO

!EIDDEEIDEIDEI 0000000

O

Owchildsimenbaeerbedwnscisn (J O O 0O O O O
Tewmwodedefficenty (0 O 0O 0O OO ()

The unit could easily bereschedbyselepbose O O O O O O (m}

There was enough space smund ourchild s incsboiebed 0 0 O 0O O O O
meNiCUwmclsn O O OO0 OO O

N in the wit v muffled mgend mpesibe 0 O O O 0O O O

There was & nice and frendly steesphere inthe MU O O O 0 O O O
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Professional Attitude b4 o
Nurscs and doctors always introduoed themsclves by rame and function DDEUDD
We received sympathy fomthe dociosand s O O 0 0 O O
Themwekediygienically 0 0 O 0O 0O O
The team respected the privacy of owr childandofis. O O O O 0O O
The eam showed respect forour chiidandfrws O O O 0O O O
At ous bedside, the discussion between the dociors and nunes wass ooy showtowrchid 0 O O 0O O O
There was a pleasant aimosphereamong thesa [0 0 O O O O
Wefchwekomedbythewsn [ 00 0 O O O
In spitc of the workload, sufficicnt attention was paid toour chidand wwsbytheteem [0 00 O O O O
Our cultural beckgromd wis ke inosceowst. 0 0 0 0 O O
Over child"s health always came first forthe doctomsand urses [ 1 D 00 0O O
The doctors and nurses shways ok imew limentows O O O 0O O O
Overall Experience e ves |
We would recommend this NICU to anyone facingasimibrsination [0 O O O O O
M ever we would get in the same situstion again, we woukl ke womebck o = 000 0O

this NICL

How would vou rate our performince in general?

veybsd | 2 3 4 5 6 7 3 9 10 excellent
«oeos JOO0O0OOO0OOO
«nnes 10 O000O000O0O0
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We would be pleased to learn from vour expericaces. Pleae feel froe io write vour story below,
Your experiences during the ADMISSION period

¥ouar experiences during the dctual STAY

Your expericnces regarding DISCHARGE from the NICU

Your GENERAL cxpeniences

Flease return ihe questionnalre using the prepaid envelope (no siamp needed).
Oim behall of the stufl of the neonatal inlensive core unit, thank you for your kind cosperation,

Jos Latowr, nurse sclenthn varwim § Oxarber 3002
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ANEXO 6. Version prefinal EMPATHIC-N en castellano

lnw:iu:l Care Neanatologie

UNIDAD DE CUIDADOS
INTENSIVOS NEONATALES
Tu experiencia cuenta

Queridos padres,

Medianic csic cucstionario “T experiencio cuemia”, nos gustaria saber vucstra opsmion sobee vucsin
expericncia dorsnic la cstancia de vocsro hijo'a en s Unidsd de Cuidsdes Iniensives Meonatles
{UCIN).

Las preguntss seein de carbcter general al principio del mismeo, v despuds se o8 podind que responddis
en relaciin & b cuidadod que habeis pecibido lanto vieestio hips/a come visobios durnle vuesta
estancia en la unsdad de cuidados micnsivos neonatales.

Si cathis de scverdo con la afimacidn, mancar bs cadills que se encuentra mis & la derecha. Si por el
contrario B0 o estiis, marcar la casilla que se encuentrs mds o by izquierda. (Segin of gjemplo de mds
shajo) Es posible que algunes afirmaciones no scan aplicables o voestrn situacadn, 51 asi fuerm, clegir ln

casills "no aplicable™.

Nos daban una tara de caff lodos los dias ooooD@® o
Siempre podiamos gussder nueatros obycios de valor DoOoeO0O0O0 O
Siesapes podimon cocoatrar espacio en e parking. opoooDoo ®

Os invitamos § coOmPartir vucstrs cxperiencia ¢ sugerencias de mejora on ba hima pigina.

En nombre de todss nuestras enfermerns, enfermeras copevialistas y médicos de la UCIN les damos b
grucis por vucstra colaboracidn,
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PRIMERA PARTE: GENERAL

Persona que completa el cucsbonano

Por faver especifique el onigen cultorsl de sis familia
{muis du s revpusits g3 posible)

(Paede emplesre para codificar) Dj:lj
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PARTE 2: TU EXPERIENCIA

En wita parte o8 vt & vaborar Viesiras expericnisd e lus sficmacsond relacionsdas con ¢l cuidedo prestado en la UCTN.

Hi eilies de soserdo con la afrmacsin, moncar la ol qoe se coosentm més a la derecha. S1 por ef contmno no |0 estds, macar B
casilla que se encuenirs mis 3 la pquierds. Ei posible que algmas afirmaciones no semn sphicablies 2 vilestra sifuscion. 51 asl fers, elegir
la cosilla "o aplicable”.

Informacidn o s i
Wen imdormaban a diar sobre ol cusdad ¥ of ratamiento genssdro biparecbia 0 O O O O O
hios respondion s ruetrs duds yprepmisdemcen O O O O O O
La infarmacitn de los médicos y enfermens siempreconciia (0 0 0 0 O O
Sicmpre ncx informaban de inmediato cusndo ol euado de mhd denvsrobiis € 9 9 g O O

L miindsces: y omfermeras nos daban una informeciin clors sobre la onfermedad de
e e e

El midico nos informaba de forma clasa sobre los efectos del tmamicmo de nuesire ogooooan
; e i
Recabiamos informaciin cla sohre los efecios de amedicacmedmnsnds O 0 0 0 O O

El misbice non infiemnhs sobre ol pronision denuestrobiinns. ) 0 0 O O O
El fillete de informacidn que recibims e choyeompletes O O O 0 O O
Ls informeacidn de los midics yenfermem mmeompeenskle (O 0 O 0 O O

La informacidn de s midics yenfermersensinen 0 0 O 0O O O

Cuidado ¥ tratamicnto Ten mmrh :__

Len middiors y miermens imbapln negupe 0 O O O O O

El expanper esidasba alerta con respecio a la prevenam ¥ imlamnia Hdulnlz-.:i:: ooonoon
Lex snédicen y ens erun mury peofsicnales, s noisbe que mbin laqebscien 0 0 0 0 O O
La medicacion seaplicamatiempoyenlsdosisoomeens [ O O O O O

Duranie o ingresa, el historial méidicn de nuestro behé ora conocido por mddics ¥ ooooon

Los médicos ¥ enfiermers prestaban stencidn sl segimienndenssrobipoa O O O O O O

Cimdn el esesda die wabud de i icw y enfermeras acnesbon de
e i e e L e EYETEYCT R
Se niendisn Innecesidnden denuesobinn. [ O O 0 0O O

El by comin del - a a ol mep
shypetave -ﬁﬂw—ﬂhm:r—-;h--u- ooDOooD

Lars meéddices y enlewmeras siempre ienian on cueniz b comedidad demueirebije's 00 O O O O O
Cadla din esbismes qué médicos y enfermerss esshana csgo denmestrabiies. O O O O O O
Recibizmos speyo emocionsl demidicnyenfemens O O O O O O

Médicos y enfermenns respondian bienamuesrsnecesideds 0 0 0O 0O O O

oopoooooooopoofronooobooooooook:
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El equipo sstaba stento s nosstrm ymustrmsnecstideds [ O 0 0O 0O O

Siempee habis un enfermercs spoyando demniesinucicesdificiis 0 00 0 0O O
Las enermers sienmprecuidsbun bicn 3 st i micrs ssbs o bscsbidoss. 0 0 0 O O O

Bl pasin el persaorial de la UCIN & Cundbachos Intermedios se b desarrolladeo de forma Oo0OoDpDao

oorrocia
Plrl:ilﬂpldinpl_nlltl o e :—I
e A e OB
S nos enimaba s permanccer cercadensestobips 0 0 0 O O O
BHepipmsdsbacnien OO0 O 00O O
Podiamos permaneoer cerca decustohijsamcheanmevecimamesivs L J 0 0O 0O O
Las enfermerssnos snimaban s sysderenel csdsdodennsrebelt O O O O O O
Las enflermeras nos ayidahin a crer y mantensr vt cmnuestobetk 0 O O O O O
Lﬂu&mmhuﬁﬁmmﬂhn&du&hhuﬂ ooooDoo
Antes del sl velvierss 3 hablsr cm sesotrs be dciidsedeumvobedk 0 0 O O O O
Organizaciin Yoo wam doayes
LalCNnshachsenimssegues 0 0 0 0 0O O
Laamoimchdndennbipieaselimpa 0 0 O 0 0O O
El equiporubajabadeformaeiiente O O 0 O 0O O
Se podis contsctar fickmente porilifmoconbmided 0 0 0 0 O O
Habia suficiente expacio alrededor de b incubsbonn cconadenneobipn: O O O O O O
LuNeshalimps OO O OODO
Bl ruido o b midsd se mantenin tan baecomo feempible O O O O O O
Elabiestesn b N mbienovamshle O O O O O O
Actitud profesional P ot i-m
Enfertneras y médicod se presentabon diciindons sinenbeyfincin 0 0 0O 0 O O
Midioos ynfermers s mosiabn simpin 0 O D O O O
El equipe tmbapsba de formabiginia 0 0 O 0 O O
Hqﬁpmhumﬁmﬂdﬂldﬂm oooooo
El equipo mostrabs respeto por nesctrcs ynwestobipn: 0 0 O 0 O O
En nuesira presencia, s conversacitn entre doctones v enfermeras eran silo oo0o0O0DO00

sobre nieitno hipda
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Elmbepemdpsnlensgadte OO0 O 00O (8]
e la & ssficieale slecila
A pesar de |3 canga de trabaja, s¢ predtd a neitro higs ya ogoooo o
Mmmwegmalwlswemasta O O O 0O 0O O (|
L sakad de miestro hijo's fue siemspee o primeopa s yenfermerss (O 0 O 0O O O (=]
Los doctores y enfermeras siempre sacshan iempopennescwchames O O O O O O O
Experiencia general E— 51 drmpre

Hecomenderiamos ada UUIN 3 auslguies persenn e cincunstanciss similases oOoOoooOon
Si nod encontriramod e la misms situsciin, volveriseos aaita UCIN goggooaoao

Valora nucsira actuncidn on genenl?
Pigimo | 2 31 4 5 & 7 B 9 10 Encelenie
Mdcos O OO0O00D0000
memess OO0 0O00O00000OO
Nos encamtaria sprender de vuestra experiencia. Si lo deseas, escribe tu historia mids abajo.
Dt b sanbore i e i ib el penmdo de INGRESO

Tu expericncia durante la ESTANCIA

Tu experencia durasie ol ALTA de Ia UCIN
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Por faver devalver el cuestionario utilizande o sobre destinado a tal fin frangueade en destine {no pecesita sello )
En nombre del personal de la unidad de cuidados intensivos neonatales, gracias por vuestra amable cooperacién.
Jos Latour, enfermere cientifico.

Verron pag il
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ANEXO 7. Version espanola EMPATHIC-N

Intensive Care Neonatologie

UNIDAD DE CUIDADOS
INTENSIVOS NEONATALES
Tu experiencia cuenta

Querides padres,
Mediante coie cusationario "Th experencia cuemia”, mod guitaria saber vucatra opinidn sobre vucitra

expericncia dursnne b esancls de vecise hijo/s on ls Unidad de Culdsdos Imensives MNeonaubes
(UCIN).

Las preguntss serin de carscler general &l prancipio del mismo, ¥ despuis se o8 pedird que respondis
en relscion & los cusdodes que habeéis recibudo tante viestro hipa/s como vesolros duraste viestr
estancia en la unidad de cundados intensivos seonatales.

Si estiis de acuesdo con la afirmacion, mancer by casilla que s encuentra mds a s devecha. Si por o
contrario ao b estie, marcsr la cacilla que g0 encuentia mds a b 2guiends. (Segiin ol ejemplo de mis
shajo) Es posible que algunss afimisceones oo sean aplicables a visestra sitsacidn. 51 asi fuera, elegir la

casilla "no aplicable®.

Na wuns Surmpre N iglicsble
Mo daban na tazn de cale todes los dias ooooo®m O
Siempre podiamos guarder nisestros objetos de valor ODCOR00A0O ]
Siermpre pudimos encoatear evpacio en el parking oo ooo =

Ox invilamos & comparntic viedstra expericncia ¢ sugérencias de nscjora en la dltima pigina.

En nombre de todas nuestras enfermeras, enfernseras cipecialintad v mbdices de la UCIN les damod ls
graciis por vaestra colaborackén.
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FRIMERA PARTE: GENEHRAL

Persona que comphets ¢l cusibonano Madre

Per favor expecifiqee ¢l origen cublieral de vu famila O Ewropeo
{mas Jde uns eapusala o posbls) Asidbiog

(Pucte cmplesse purs cotiicsny | 1]
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PARTE I: TU EXPERIENCLA
En exa parte os invitamos a valoms veestras experiencias en las afirmaciones relacionadas con el cuidado prestadio. en la
Ui,

51 mstais de asurndo com la afimes e, marcar la caslla que w oocwenira mis a la dorecha. 51 por o conbrane ne lo esidis,
mercar Is casills que s encucnira mds 3 b isguierds, B3 posble que algunes sflrmaciones no scan splicables s voetm
i, 5 it fhuav, e b cutilin " plicababir.

Mﬂurdﬂu“lmuh
nos daban era clara v comprensible

Siempre nos miormaben de inmediato cunndo o exiado de salud de muestro hijo’s
————— OoooOoOooan a

Se nox informé de forma clars de lox efecics de I medicacibe y ol ratamiento de
mestro hijo's

Cuidada y tratamieato oW A N

E enlaba alerta In tratarmicnto del doloe de
iy S iia e e DODODODO m]

L medicacidn e aplicsban empoym s dmiscomectss [ 0 0 O O O (m]

e snaliness 'y euformenns prestaln slonsifn al sagtimionte de sttro hje's ooooo |:| n

Seniendim s neessidsdes demesmm biins L] OO0 O O O O

Las médices y onfirmens siempee tenfan oo cumas b comodided denvestro bijon [ O 0O O O O O

L TEEL

Kl equipo oo wolko walabs almio a auesins neceudades, sior que nopemsho been a L oooooo O
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s._'_n.._u.a.—u-lqu. oOoooogao (m}

Lt anfurmarst ot salmaben s sl m bl b btd IO O O 00O

Las enformera oos han enscdiada sobre ol culdado de ua recién

Organizscion

Lacisnn o incubsdar denuemo hijsh b limpia [ 0 0 O O I:I o

Se podia contaclar fcilmente por lebéfone con Ls unidad EI EI EI O I‘J IJ

El ruido en Jn unided semamenis mm bajocomo uemposibe O OO0 0 O O O

Na s e
Actitud profesional sirmpre  Aplicabie

Midicos y emfermermemmembenwimptin O 00 O O O O a

-.-u.--u.n-lnquﬂ. OoOoOOooOoo O

ﬁ#lﬁlh‘.ﬁhh#lﬂhﬁtﬂu“ﬂ oooooo

La saleed de nuestro hijo's fesiempre b rimeepeadeciomyemferners [ 0 0 O O O
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Eaperiencia general p— T s—
Recmenioiemon s UCTN g peemtx cvumsmcios s (10 0 0 0 0
Si nos encopiraramos on ls misms sifssceie, volveriamos § esta UCTN gooooao
Yalora nuwstra actuscidn en gonemi?
Pama 1 2 3 4 3 & 7 & 9 10 Fuooclesss
M OOOO0ODO0OO0O0O0
Wemew OO OODO0OO0OO

®El FEFAEIEAE Sprrader de verars eyperieacin. S la desra, secrite mo hansis mis akaja.
Dtallen swbre la sxpermmcns dusasic ol paviods de [NGRESO, ESTANCLA yio ALTA de ls UCIN

Tu cperwencia o DERERAL

Si s hijes ha sido valorado o tnalads por algin profesional del SERVICHD DE REHABILITACKIN por favor contesie a ls
vigasnla proguntas
( Profesionales diel Servicio de Hehabslitacibn: médica rehahilsdoe famisies_ fisinteray ’ pacional y lagepeds)

Servicio de Rehabilitseion oa miin e N aplkd

L dell Sesvicin de Rehabalimeida we dacidmdoan
on pralcamnale %y s N OoOoooo O
Fas pooikeniomslin et Sarvicia dc Rehabilincile sos informena sbre ln possny. MO O 00 o

e spercn que o be v @ rvalisar o oumtie bige's

Ls informaciie de Ins profesionales del Scrvicio de Rehabilincin feoepeesaite O] O O O O O

h#ﬂmnmﬂ:ﬁhﬁ:f—ﬂ--—:ﬁ.hz ooooono o
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Leos » del Servicio de Relusbilitscidn dude
professonales del Servicio m%ﬂmﬂﬁz ooooono o

Lo profiesionales del Servicia de Rehabilitncian mbjre de formabigimiea [ 00 0O 0O 0O O o

A dela de wrabaje, los professmales del Servicio de Rebabibhtacesin
TP TS e s W o a2 2 R 5|

Por faver develver o cuestionario atilizandos el sabre destinads a tal fin franqueade en destine (no neceshia sello)
Giracias por vaestra smahle cosperacion

ot il riabcoudi ol apabel bao M0
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