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RESUMEN

Objetivo. Describir el rol de enfermeria en el cuidado paliativo del adulto mayor a través de una revisién integrativa
de laliteratura. Los cuidados paliativos se han convertido en una de las necesidades de cuidado a ser abordadas por
el personal de enfermeria; esto relacionado con los nuevos cambios demograficos en el mundo, las nuevas dinami-
cas a nivel internacional de las enfermedades transmisibles y no transmisibles, entre otras; generan necesidades de
un rol acorde a las exigencias del entorno cambiante enfermeria no es ajeno a esa situacion.

Materiales y métodos. Revisién integradorade la literatura; Se localizaron articulos publicados del 2018 al 2022; en
los idiomas espaiiol e inglés, utilizando la metodologia prisma para la seleccién de estos.

Resultados. Se encontraron en total 49 articulos entre inglés y espafol relacionados con la tematica; posteriormente
utilizando la metodologia prisma y los criterios de inclusion y exclusién, se identificaron 3 articulos en inglés y 5 arti-
culos en espanol que cumplian con los lineamientos. El eje central de los autores es la necesidad de educacién formal
al personal de enfermeria en soporte de cuidado paliativo en adulo mayor.

Conclusiones. El rol de enfermeria dentro de los cuidados paliativos al adulto mayor es muy amplio, ya que se desem-
pefan como defensores del paciente, brindan y garantizan cuidados paliativos y aseguran que el paciente tenga una
muerte digna, actiian como educadoras, toman decisiones por sus pacientes en conjunto con su familia, actian como
suplentes cuando sus pacientes lo requieran y cuando no tienen la presencia de un familiar esos y muchos mas roles
que hacen que la profesion de enfermeria sea destacada por brindar cuidado de calidad y oportuno.

Palabras clave: cuidados paliativos; rol de la enfermera; cuidados paliativos al final de la vida; enfermeria; anciano.

ABSTRACT

Objective. To describe the role of nursing in the palliative care of the elderly through an integrative review of the
literature. Palliative care has become one of the care needs to be addressed by nursing staff; this related to the
new demographic changes in the world, the new international dynamics of communicable and non-communicable
diseases, among others; they generate needs for a role according to the demands of the changing environment,
nursing is no stranger to this situation.

Materials and methods. Integrative review of the literature; Articles published from 2018 to 2022 were located; in
Spanish and English, using the prisma methodology for the selection of these.

Results. In total 49 articles between English and Spanish related to the theme were found; Subsequently using the
prism methodology and the criteria of inclusion and exclusion, 3 articles in English and 5 articles in Spanish that met
the guidelines were identified. The central axis of the authors is the need for formal education to nursing staff in
palliative care support in the elderly.

Conocimiento Enfermero 25 (2024): 03-13 1de 11



Rol de Enfermeria en el cuidado paliativo al adulto mayor

COMUNICACIONES BREVES

Fonseca, Y.R. y otros

Conclusions. The role of nursing in palliative care for the elderly is very broad, since they act as advocates for the
patient, provide and guarantee palliative care and ensure that the patient has a dignified death, act as educators,
make decisions for their patients together with their family, act as substitutes when their patients require it and when
they do not have the presence of a family member, these and many more roles that make the nursing profession stand

out for providing quality and timely care.

Keywords: palliative care; nurse’s role; sick role; aged; hospice and palliative care nursing.

1. Introduccion

Los cuidados paliativos se han convertido en
una nueva area de desempefio profesional con
grandes retos y compromisos del equipo a car-
go del paciente. Una de las dreas de mayor reto
para el profesional de enfermeria es el manejo
del dolor en el paciente adscrito a un programa
de cuidado paliativo; las tendencias desde que
la carga de la enfermedad por cancer en los pai-
ses estd, ha ido en aumento por las mejoras en
los tiempos de diagndstico la incorporacién de
nuevas tecnologias para su deteccién oportuna.

En este siglo XXl el profesional de enferme-
ria todavia carece de informacién y demuestra
temor al asumir el rol en los cuidados paliativos
al adulto mayor. Ademas, no estan capacitados
para intervenir frente a los cuidados especiali-
zados que requiere una persona con una enfer-
medad terminal [1]. No hay fuentes ni estudios
alrededor del temay a pesar de que hay norma-
tivas no hay claridad en su aplicabilidad y exis-
ten dificultades en las personas para entender
la dinamica de este tipo de cuidado [2].

Desde los siglos pasados ya se hablaba de
cuidados paliativos, los primeros hospitales
erandeorigen cristianoy el primero de ellos na-
ci6 en el territorio Bizantino, después empeza-
ronacrearlos en Romay por ultimo nacieron en
Europa; la labor de estos hospicios eran curar a
los peregrinos que llegaban heridos y moribun-
dos ademas les brindaban alimento y refugio a
las personas que venian de otros lugares [1].

Hoy en dia se los sistemas de salud avances
a nivel tecnolégico de incorporacién de nue-
vas formas de cuidado, intentando con medi-
camentos técnicas ofrecer comodidad fisica a
los pacientes [2]; sin embargo, se hace necesa-
ria la actualizacion definicién de nuevos roles
en los equipos de salud (médicos y enfermero).
Arranz, p. et; refiere que: “hay que rescatary re-
descubrir, si cabe, el fendmeno de “cuidar”, ac-
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tualmente eclipsado por la sobre expansién de
los aspectos curativos de la medicina. No tene-
mos que olvidar que la medicina nace como res-
puesta de ayuda, consuelo y acompanamiento
para los seres humanos enfermos y moribun-
dos” [1].

La OMS en el “Informe mundial sobre el en-
vejecimiento y la salud” [3] plantea la necesidad
de incorporar en los profesionales de salud que
imparten atencion a la poblacién adulta mayor
conocimientos gerontoldgicos y geriatricos ba-
sicos, a su vez, incorporar competencias gene-
rales como son “buena capacidad de comunica-
cién, trabajo en equipo y manejo de tecnologias
de la informacion y la comunicacion” [3] dirigi-
dos a prestar un servicio de salud a la poblacion
con mayor satisfaccion.

Naciones Unidas desde la divisién de pobla-
ciones [4] afirma que el descenso de la mortali-
dad en edades mas avanzadas se ha convertido
en uno de los elementos que sustenta el creci-
miento en los indicadores de la esperanza de
vida a nivel mundial; a su vez, se plantea el inte-
rrogante del tipo de calidad de vida que las per-
sonas muy ancianas estan recibiendo desde los
servicios de salud, asi como los participantes de
este.

AsuvezlaCepal ensuinforme de demografia
[5] confirma la desaceleracién en el crecimien-
to demografico a parir de la década de los 90;
evidenciadose un crecimiento con cifras a la mi-
tad (inferior a 5 millones de personas al afio) de
los crecimientos obtenidos en poblacién en los
afos de 1950.

La Enfermeria como profesién debe entender
estas dindmicas demograficas y prepararse para
las nuevas tendencias de cuidado a ser genera-
das por la poblacién. Se considera, segin esta-
disticas de laWHO [6] que 56,8 millones de per-
sonas necesitan cuidados paliativos cada aio,
incluidos 31,1 millones antes y 25,7 millones
cerca del final de la vida; la mayoria (67,1%) son
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adultos mayores de 50 anos 'y al menos el 7% son
nifos. A su vez, la necesidad de fuerza de traba-
jova en aumento [6], entendidas estas como las
horas de cuidado necesarias por paciente. Sin
tener presente la especializacién de trabajo ne-
cesaria para brindar cuidados paliativos que al-
gunas actividades requieren, como podria ser la
dispensacion de medicamentos, la valoracion,
actividades de promocién de la salud.

El presente estudio intentara identificar los
roles a ser abordados por el personal de enfer-
meria en el momento de brindar cuidados palia-
tivos al adulo mayor teniendo presente el con-
texto en el aumento de poblacion identificada
con necesidades de atencién en cuidados pa-
liativas por enfermedades no transmisibles; la
World Health Organization identifica al cuida-
do paliativo como una funcién esencial de la
Atencion Primaria en Salud [7], y a su vez, re-
conoce al equipo de enfermeria como un actor
preponderante en el proceso de atencién de los
pacientes.

2. Materiales y métodos

La revisién integradora de la literaria se define
como un elemento que contribuye a situar lain-

Fonseca, Y.R. y otros

vestigaciony a sustentarla teéricay conceptual-
mente a partir de que han escrito previamente
en referencia al tema [8].

2.1. Formular la pregunta de revision

Se formuld la pregunta de revisién tomando en
cuenta el formato PEO, haciendo referencia a
Poblacién, Exposicion y Resultados: ;Cual es
el rol de enfermeria en la generacién de cuidado
paliativo al adulto mayor?

2.2. Fuente de obtencion de datos y criterios
de bisqueda

Se incluyeron bases de datos como Science Di-
rect, Elsevier, EBSCO, haciendo uso de los tér-
minos DeCS identificados a la investigacion. Al-
gunos de esos descriptores fueron: Enfermeria,
cuidados paliativos, cuidados paliativos al final
de la vida, anciano, enfermedad crénica, rol, rol
del enfermo, planificacién, toma de decisiones,
muerte, comunicacién entre otras en espaiol e
inglés. A su vez se delimito los articulos con es-
tudios cualitativos, cuantitativos y mixtos utili-
zando la metodologia prisma [8,9].

TABLA 1. Descriptores en idioma inglés y espanol utilizados y resultados de la bisqueda segun la base de datos.

Descriptor SI;:':::: Elsevier | Pubmed | EBSCO b::)st;: iie Criterios de inclusion
datos

Palliative care and older adult 1 3 2 0 1 Ultimos 5 afos (2018-2022)
Palliative care and nursing 1 2 12 0 1 Ultimos 5 afos (2018-2022)
End of life and nursing 0 0 0 0 0 Ultimos 5 afios (2018-2022)
End of life and palliative care 0 0 0 0 0 Ultimos 5 afos (2018-2022)
Nursing and older adults 0 2 2 0 1 Ultimos 5 afos (2018-2022)
Nursing and rol 0 2 0 0 0 Ultimos 5 afios (2018-2022)
Cuidado paliativo 1 3 0 1 0 Ultimos 5 afios (2018-2022)
Adulto mayor 1 0 0 0 0 Ultimos 5 afos (2018-2022)
Cuidado paliativo y enfermeria 1 2 0 7 0 Ultimos 5 afios (2018-2022)
Cuidado y final de la vida 0 3 0 0 0 Ultimos 5 afios (2018-2022)
TOTAL 5 17 16 8 3 49

Fuente: Elaboracién propia.

Conocimiento Enfermero 25 (2024): 03-13
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2.3. Criterios de inclusion y de exclusion

La presente revision se consideré como crite-
rios de inclusion los siguientes: articulos con
fecha de publicacién en los ultimos cinco afos
(2018 a2022), articulos que enunciaran los des-
criptores identificados como potenciales. A su
vez, como criterios de exclusidon se definieron
articulos duplicados en los repositorios de bus-
queda, articulos en idiomas diferentes a los des-
critos en la metodologia (inglés-espanol) y arti-
culos sin mencién de los descriptores definidos
en el aparte de resumen y/o titulo.

2.4, Estrategia de basqueda

Se incluyeron bases de datos como Science Di-
rect, Elsevier, EBSCO. Para el proceso de in-

Fonseca, Y.R. y otros

dexacion de documentos de las distintas bases
de datos bibliograficas se utilizaran los términos
DeCS. Estos términos de busqueda serdn com-
binados con los operadores booleanos AND, OR
con el fin de encontrar articulos relacionados
con el tema.

2.5. Seleccion de articulos

En la busqueda de bases de datos se encontra-
ron en total 49 articulos en inglés y espaiol en
los ultimos 5 afos (Tabla 1).

Para la descripcion del proceso de seleccion
de los estudios se utilizé el diagrama de flujo
PRISMA. Se realizé la identificacién de los estu-
dios a partir de la lectura de titulos, resumen y
posteriormente el contenido (resultados y con-
clusiones), la cual se muestra en la (Figura 1).

FIGURA 1. Diagrama metodologia prisma Articulos en espaiiol e inglés.

ELSEVIER
(n=17)

PUBMED
(n=16)

|

EBSCOHOST
(n=8)

|

SCIENCE DIRECT
(n=5)

Otras bases de datos
(n=3)

(n=49)

Articulos para revision
de titulo
(n=41)

Articulos para
visualizar resumen
(n=17)

Articulos para revision
completa de texto
(n=13)

Fuente: Elaboracién propia.
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Articulos repetidos
(n=8)

Excluidos por el titulo

(n=24)

Excluidos (n = 2)
Revision sistematica (n = 1)
Perspectiva de los profesionales (n = 1)

Excluidos (n =1
Disefio mixto)
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3. Resultados

Los articulos que se seleccionaron para la revi-
sién literaria se consolidaron en la matriz de-

Fonseca, Y.R. y otros

nominada resultados de busqueda de articulos,
como queda reflejado en la Tabla 2, describien-

mos.

do las conclusiones y los resultados de los mis-

TABLA 2. Resultados de busqueda de articulos relacionados con rol de enfermeria en el Cuidado Paliativo

dirigido al adulto mayor.

Rev/Titulo articulo/
Autor/Ano/Pais

Objetivo

Método/Muestra

Resultados

Medicina Clinica.
Cuidados paliativos

al final de la vida en
tiempos de pandemia:
la experiencia del
PADES-COVID. Bullich-
Marin |, Costas-Muioz
E, Lopez-Matons N.
2022. Espana.

Describir la
experiencia, el
funcionamiento y
los resultados prin-
cipales de actividad
del PADES-COVID
durante la primera
oleada de la pan-
demia.

Revision Descriptiva
con estadisticas de
atencion a pacientes
con COVID en la
primera oleada por un
programa de salud

En la ciudad de Barcelona se tiene constituido
durante la pandemia del COVID se estructurd un
equipo soporte denominado PADES-COVID; que te-
nia por objetivo permitir la accesibilidad a cuidados
paliativos a la poblacién desde sus domicilios. Con
ello se abordo la necesidad de flexibilidad que los
servicios deben tener para cumplir sus fines.

Los pacientes son atendidos por profesionales de
medicina, enfermeria, trabajo social y psicologia, con
competencias avanzadas en cuidados paliativos.

Atencion primaria. La
enfermera de atencion
primaria: Rol y respon-
sabilidades. Talavera
Pérez, Maria Luz. 2022.
Espaiia.

Describir las ten-
dencias del rol de
enfermeria desde la
atencion primaria.

Informe Breve

La Conferencia Internacional sobre atencion prima-
ria de Salud de Alma-Ata en 1978, inspird reformas
al sistema de salud espafiol y con el paso de los
afos genero cambios en el paradigma de organiza-
cion del sistema de salud entre ellas, el otorgamien-
to de nuevas competencias y el aumentando en la
capacidad resolutiva de las enfermeras. Adicional
desarrollando habilidades como son la proactiva
(asistencia y en Visitas a domicilio) en el segui-
miento de los pacientes cronicos con resultados

en el manejo de sus patologias; apoyandose en

la exploracion, valoracion y enfocando el proble-
ma, pidiendo pruebas si es necesario (analiticas);
desarrollando procesos de educacion sanitaria,
capacitando a los ciudadanos en el autocuidado, con
una vision salutogénica.

Enfermeria Intensiva.
Rol de la enfermera en
el cuidado al final de la
vida del paciente criti-

2019. Espana

co. Gonzalez-Rincén, M.

Rol a ser desempe-
fiado por el profe-
sional de enferme-
ria en el cuidado
del paciente critico
y con opcion de
atencion en cuidado
paliativo.

Exploracion de la
literatura existente
en bases de datos de
ciencias de la salud
en idioma espafiol e
inglés.

El profesional de enfermeria desempefa un rol pre-
ponderante en el servicio de UCI por ser el pilar de
la humanizacion aportada a los pacientes desde el
sector salud. Enfermeria es visionada como un actor
importante a través del liderazgo y la generacion

de estrategias que integren lo esencial del cuidado
paliativo.

Enfermeria Intensiva.
Conocimientos de las
enfermeras acerca de
los cuidados paliativos
en un area de criticos.
Sesma-Mendaza, A.
2022.

Indagar el nivel

de cognicion en

el servicio criticos
en referencia a los
cuidados paliativos
desde un analisis
de asociacion
estadistica.

Investigacion de

tipo observacional,
descriptivo -trans-
versal aplicado a

68 profesionales

de enfermeria de la
unidad de cuidado
critico. Se fundamento
en la encuesta “Pa-
Iliative Care Quiz for
Nurses”, previamente
traducido y validado.
Se recogieron datos
sociodemograficos.

El 17% de las enfermeras encuestadas tienen titulo
de maestria. El 42,6% (29 encuestados) tiene for-
macion Paliativos. Frente a 57,4% (39 encuestados)
que no la poseen. En cuanto al tiempo de formacion
en cuidados paliativos el 60,7% (17 encuestados)
poseen mas de 5 horas de formacion; el 7,1% (3
encuestados) posee formacion mayor a 20 horas.

Conocimiento Enfermero 25 (2024): 03-13
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Rev/Titulo articulo/
Autor/Ano/Pais

Objetivo

Método/Muestra

Fonseca, Y.R. y otros

Resultados

Espirales revistas
multidisciplinaria de
investigacion
Cientifica. Actividades
de cuidados en pacien-
tes con enfermedades
terminales. Unidad de
cuidados paliativos.
Hospital de Especiali-
dades. Delgado Zam-
brano, Narcisa. 2019.

Explicar el proceder
de los profesiona-
les de enfermeria

a pacientes termi-
nales adscritos a
los programas de
cuidado paliativo.

Exploracion de la
literatura existente
con estudios de tipo
cuantitativo, con
corte transversal

- descriptivo, proba-
bilistico.

Uso de los

informes realizados
por el equipo palia-
tivo después de la
atencion del paciente.

Se hace uso de la guia de practica clinica por
parte del profesional de enfermeria. Se describen
acciones propias del profesional de enfermeria
dirigidas a los pacientes con Cancer inscritos

al programa de cuidado paliativo como son: valo-
racion integral de los pacientes; ensefianza

y educacion; higiene integral del paciente como
del entorno; administracion de medicamentos;
procedimientos clinicos (cambios de sonda
vesical).

Journal of Professional
Nursing. “Educating
for equity in palliative
care: Implications of
the Future of Nursing
2030 Report.”. Rivera-
Burciaga, Andrya R.,
Merlyn Palacios, and
S. Alexander Kemery.
2022. E.E.U.U.

Competencias de
Enfermeria para la
Educacién Profesio-
nal de Enfermeria
y la Academia Na-
cional de Ciencias,
Ingenieria y

The Future of Nur-
sing 2020-2030:
Charting a Path to
Health Equity

Revisidn Descriptiva

Los cuidados paliativos primarios ha ser
proporcionados por enfermeria deben ser

basados en la evidencia; cada una de estas
actividades deben ser desde la planificacion de
cuidados anticipados y apoyo al final de

la vida.

Las enfermeras que desean abordar situaciones
de salud desde la calidad vida, deben optar por
cuidados paliativos como especialidad.

Fortalecer las habilidades de comunicacion y
deteccion de sintomas en torno a la planificacion
anticipada de la atencion.

Los cuidados paliativos brindan atencion integral a
la persona, lo que significa que la educacion debe
ir mas alla de las necesidades médicas y abordar
los problemas de comportamiento, socioeconémi-
cos y espirituales del individuo.

La atencion equitativa para las personas que viven
con enfermedades graves debe alinearse con las
competencias de enfermeria para brindar interven-
ciones culturalmente seguras.

Los profesionales de enfermeria deben desarrollar
formacion en educacion de enfermeria paliativa
con la finalidad de abordar los problemas de
equidad en salud.

Georgian Medical
new “The problem of
preparedness of nur-
sing staff to provide
palliative nursing care
(a literature review).”
Masharipova, A., N.
Nurgaliyeva, And G.
Derbissalina. 2022.

El propésito de
esta revision es
estudiar los proble-
mas de prepara-
cion del personal
de enfermeria para
proporcionar cuida-
dos paliativos.

Exploracion de la
literatura existente
en bases de datos
clasificadas como
ciencias de la vida, en
el idioma espafiol e
inglés.

Las enfermeras son uno de los principales enlaces
que conforman equipos moviles de cuidados
paliativos.

Las enfermeras a menudo experimentan

una falta de conocimiento sobre el alivio del
dolor, el cuidado de las personas con demencia,
el reconocimiento del dolor, la utilizacién de
herramientas especiales de evaluacion del dolor,
tradiciones sociales y culturales y creencias

de los pacientes. Muchos estudios confirman la
falta de conciencia sobre la esencia, la filosofia

y los principios de los cuidados paliativos. Las
principales barreras son la falta de educacion
especializada, falta de claridad y delineacion de
responsabilidades entre especialistas, carga de
trabajo pesada en el lugar de trabajo y legitimidad
limitada.

Necesidad de formacion del profesional de
enfermeria en las caracteristicas culturales de los
pacientes, habilidades de comunicacion y habilida-
des de anestesia paso a paso

Conocimiento Enfermero 25 (2024): 03-13
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Método/Muestra ‘ Resultados

BMC Palliative Care
20.1. “Palliative care
in the community—the
role of the resource
nurse, a qualitative
study.”. Johansen,
Hakon, and Ann Karin
Helgesen. 2021

Explorar experien-
cias relacionadas
con el papel de

la enfermera

de recursos en
cuidados paliativos
en el ambito de

las residencias

de ancianos en
Noruega.

El estudio tiene un
disefio exploratorio
con un enfoque
cualitativo.

Se realizaron dos
entrevistas grupales
semiestructuradas.
Cinco enfermeras de
recursos participaron
en la primera entrevis-
ta, dos enfermeras de
recursos participaron
en la ultima entre-
vista. Las entrevistas
grupales fueron
grabadas en audio,
transcritas textual-
mente y analizadas
con condensacion
sistematica de texto.

Las funciones de las enfermeras que promueven
cuidados paliativos se ven afectada por factores
interpersonales, gerenciales y organizacionales.

La herramienta utilizada por enfermeria para pro-
mover los cuidados paliativos de alta calidad puede
ser apoyar a sus colegas siguiendo un modelo
estructurado a través de compartir los conocimien-
tos y experiencias adquiridas.

Fuente: Elaboracién propia.
4, Discusion

El andlisis de los resultados permitié agrupar la
informacién en cuatro (4) categorias, las cuales
se denominan: a) Rol de enfermeria y cuidados
paliativos, b) Enfermeria y cuidado paliativos, c)
Habilidades y competencias de enfermeria en
cuidados paliativos, y d) Conocimientos del per-
sonal de enfermeria en adulto mayor, que a con-
tinuacioén se describen:

a) Rol de enfermeria en cuidados paliativos

Los roles adoptados por los profesionales de
enfermeria estan relacionados con defender al
paciente de cualquier situacién, brindar y garan-
tizar cuidados paliativos y asegurar una muerte
digna y apoyo emocional y espiritual. El profe-
sional de enfermeria toma el rol como defen-
sor del paciente ante posibles situaciones de en-
saflamiento terapéutico [10], los profesionales
actiian emprendiendo acciones que buscan la
aceptaciény la aprobacién del personal de salud
encargado sobre la necesidad de limitar los TSV;
y poner en marcha la atencion hacia los cuida-
dos paliativos cuando el paciente no responde a
los tratamientos.

El enfermero o enfermera participa hablando
o trasmitiendo los deseos del paciente y su fami-
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lia. ayudando adar un enfoque en el tratamiento
que se le dara al paciente. ademas, intervienen
frente al comité de ética asistencial para prote-
ger al paciente de un sufrimiento innecesario o
trasladando los medios para la formulaciéon del
documento de voluntad anticipada.

Los profesionales de enfermeria inician ac-
ciones que favorecen el contacto oportunoy se-
guro del paciente y su familia. En el momento de
ausencia de los familiares la enfermeria asume
desde esa suplencia el rol de presencia constan-
te, a su vez, ofrece consuelo emocional segtn la
etapa de cuidado en que se encuentre el pacien-
te. Siempre brindado respeto por las creencias
religiosas, personales y culturales [10].

Uno de los roles del profesional de enferme-
ria de mayor reconocimiento por los pacien-
tes es el actuar frente a la pérdida del ser que-
rido, haciendo mas llevadero el estrés y el duelo
que experimenta la familia en un entorno des-
conocido y con tecnologia avanzada. Ademas,
se destacan por ser proveedores de una exce-
lente comunicacién entre el personal de salud
y la familia de cada paciente interviniendo en la
toma de decisiones compartidas y explicando la
informacién médica con un lenguaje claro y en-
tendible aclarando las consecuencias potencia-
les de las diversas intervenciones; por tanto, se
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convierte en una excelente educadora y nego-
ciadora de la reorientacién dentro del equipo
multidisciplinar de la instituciéon donde se en-
cuentre [10].

Los profesionales de enfermeria desarrollan
un empoderamiento dentro de los cuidados y se
sienten en la obligacién de involucrar a los pa-
cientes en el cuidado diario y la toma de deci-
siones. Para autores como Johansen [11] quien
plantea que las enfermeras de recursos huma-
nos pueden desempeiar un papel importante
en la facilitacion reflexion y colaboracién en el
equipo de cuidados paliativos.

El profesional de enfermeria brinda de forma
continuada sus servicios desde los mas técnicos
como administrar una inyeccién, a los mas com-
plejos como realizar seguimiento de los pacien-
tes terminales hasta el final de su vida[12]. Ade-
mas, trabajan por el beneficio de la comunidad,
son inteligentes y capaces de realizar los se-
guimientos a los pacientes crénicos y obtienen
buenos resultados en el manejo de su patologia.

Hoy en dia existe profesionales de enferme-
ria Proactivos y capaces de seguir protocolos,
realizan plan de cuidados enfocando el proble-
ma, y realizan analisis de dichos planes [12], a
su vez, se concibe a los profesionales de enfer-
meria como parte imprescindible del funciona-
miento de un sistema de salud de calidad.

b) Enfermeriay cuidado paliativo

La enfermeria de cuidados paliativos es la
prestacion de servicios de cuidados paliativos
centrados en el alivio oportuno del sufrimiento,
independientemente del diagnéstico o pronds-
tico de los pacientes con enfermedades croni-
cas como el cancer, para la mejora de la calidad
devida[13].

La educacion al personal de enfermeria en
cuidados paliativos es de vital importancia,
una educacion en la que se aborde el miedo a
la muerte del individuo y de la familia, en la que
se centren en las habilidades y competencias
para brindar atencion a las pacientes de manera
adecuada y que se enfrenten a la realidad de la
muerte utilizando técnicas como la simulacién,
para que puedan pensar sobre su propia vida y
participar en las practicas para el desarrollo de
su vida profesional [14].
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c) Habilidades y competencias de enfermeria
en cuidados paliativos

En la sociedad se reconoce a la enfermera
como una facilitadora en el proceso de comuni-
cacioén entre el paciente, la familia y el entorno,
para el caso mas cercano el profesional de medi-
cina. A su vez, se reconoce como mediadora en
los procesos para tomar decisiones en las acti-
vidades cuidados individuales o compartidas di-
rigidas al paciente. Concluyendo este rol des-
crito se convierte en un elemento clave en los
procesos de calidad en la atencién para la pobla-
cion beneficiaria de cuidado paliativos, sin em-
bargo, se podria describir como uno de los roles
con mayor dificultad por los niveles de exigencia
emocional y conceptual [10].

La enfermera debe actuar como un recurso
para el paciente y el familiar; a su vez, debe tra-
bajar con mejoras del sistema relacionadas con
rutinas, procedimientos y vias [10], ademas de
asesorar y orientar a los colegas y difundir nue-
vos conocimientos.”

Es de suma importancia que se desarrollen
estrategias eficaces de afrontamiento ante las
situaciones contingentes propias de los servi-
cios de cuidado paliativo; sustentado en la falta
o escasa preparacion de las profesionales de en-
fermeria para el manejo de situaciones propias
del abordaje de paciente en el drea de cuidados
paliativos como son la ansiedad, el miedoy el es-
trés[15].

El profesional de enfermeria debe tener dis-
ponible a los pacientes en todo momento habi-
lidades blandas centradas en la comunicacién
como son escucha compasiva y experta, empa-
tia enfocada en la familia, habilidades de aseso-
ramiento, trabajo en equipo, metodologias inno-
vadoras para la didactica y la formacion dirigida
alos pacientes y familiares [16].

d) Conocimientos del personal de enfermeria

en adulto mayor

En referencia alos conocimientos los diferen-
tes autores infieren y reconocen en los profesio-
nales de enfermeria ya cuentan con un conjun-
to de conocimientos propio de su disciplina; ese
conocimiento posee una estrategia metodoldgi-
ca que fortaleceria el actuar y la generacién de
cuidados paliativos dirigidos al adulto mayor a
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nivel extrahospitalario; algunos de esos elemen-
tos que destacan los autores son [10]: “la plani-
ficacion de sus intervenciones, un cédigo deon-
tolégico y un marco legal que garantizan sus
actuaciones”.

El enfermero/a como miembros fundamen-
tales del equipo de trabajo del area de la salud
al estar en contacto estrecho con el paciente y
su familia, cuando el paciente esta cursando con
una enfermedad terminal, durante las 24 horas
del dia, reconoce desde su saber el rol como cui-
dador y agente de apoyo que asume con el pa-
ciente, los cuidadores complementarios y/o fa-
miliares [17].

Por ende, El profesional de enfermeria es
un pilar en la prestacion del cuidado paliativo;
sin embargo, su formacién en habilidades blan-
das como duras [18], debe realizarse de mane-
ra continua y con altos niveles de cualificacion
para garantizar la actualizacién de conceptos y
habilidades desde un cuidado holistico dirigido
alos pacientesy familiares, contribuyendo auna
transicion del proceso salud enfermedad.

Los fundamentos conceptuales y tedricos
predominan en los profesionales de enferme-
ria que no poseen formacién en cuidados palia-
tivos; centrados desde la entrega de cuidados de
confort como son [19]: “el reposo, el suefio y la
alimentacion; la higiene y la ocupacién de tiem-
po libre”; todo esto complementado con el uso
del plan de cuidados como herramienta, y la dis-
posicién de una escucha activa al paciente.

En la actualidad el rol del profesional de en-
fermeria ha empezado a tomar protagonismo y
una gran relevancia dentro de los cuidados pa-
liativos, ya que es el enfermero/a son miembros
fundamentales del equipo de trabajo del areade
la salud, al estar en continuo contacto con el pa-
ciente y su familia; apoyando a reducir el sufri-
miento y contribuyendo a mejorar la calidad de
vida del paciente y su familia. Se reala el uso por
parte de enfermeria del proceso de atencion en
enfermeria cuando valoran, diagnostican, pla-
nean, intervienen, los cuidados de enfermeria,
siempre con fundamentos cientificos y que eva-
[Gan las diferentes patologias, en pro de dismi-
nuir el dolor y brindando el mayor confort posi-
ble al paciente en esa etapa de la vida.

La enfermera desde sus conocimientos, acti-
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tudes y habilidades es reconocida como facilita-
dora de la comunicacion entre el equipo médico
y la familia, asi, como mediadora en el proceso
de toma de decisiones compartidas en pro de la
salud de los pacientes [10].

Paralos equipos de enfermeria existen barre-
ras que dificultan el brindar una atencién opor-
tuna en cuidados paliativos; entre ellos pode-
mos enunciar [20]: la capacitacion limitada, la
falta de conciencia sobre que son los cuidados y
qué importancia tiene para los pacientes y su fa-
milia, conocimientos en cuidados paliativos liga-
dos a la experiencia clinica, desarrollo de habili-
dades de comunicacién basicas.

5. Aporte cientifico

La enfermeria contribuye al mejoramiento con-
tinuo de los procesos de atencién del sistema de
salud; al estar enfermeria consciente de como
su formacion y habilidades adquiridas favore-
cen a los pacientes con necesidad de cuidado
paliativo, se propiciaran nuevas formas de pres-
tacion de servicio a estas necesidades, asi, como
nuevas estructuras en la formacién del personal
de enfermeria.

6. Conclusion

El rol de enfermeria dentro de los cuidados pa-
liativos al adulto mayor es muy amplio, ya que
se desempefian como defensores del paciente,
brindan y garantizan cuidados paliativos y ase-
guran que el paciente tenga una muerte digna,
acttian como educadoras, toman decisiones por
sus pacientes en conjunto con su familia, actian
como suplentes cuando sus pacientes lo requie-
ran y cuando no tienen la presencia de un fami-
liar; siempre brindando un cuidado de enferme-
ria con calidad y oportunidad.

Los diferentes autores confluyen en una ne-
cesidad latente para el personal de enfermeria
de formacién complementaria en temas de cui-
dado paliativo, dirigido a la poblacién adula ma-
yor. A su vez, aunque la experiencia adquirida
por los afios genera al profesional de enferme-
ria mayor reconocimiento y oportunidad en la
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mejora continua de los procesos de cuidado ge-
nerados; la situacién conllevaria un proceso de
aprendizaje-error que se adquiere con el pasar
el tiempo, afectando los posibles resultados en
términos inmediatos al paciente y la familia.

Los cuidados paliativos requieren de habili-
dades y competencias especificas basadas en la
ética; el profesional desde su formacion en ha-
bilidades humanas y holistica se caracteriza por
ser eficiente, compasivo, lider, asesor, educador,
cuidador con habilidades estratégicas, planifica-
dor y mediador en la toma de decisiones frente
a un paciente cuya enfermedad es una amenaza
constante para lavida.

Los profesionales de enfermeria finalmente
se desempefian en distintas areas durante lain-
tervencion paliativa, al ser un cuidado integral y
basado en la calidad de vida y la dignidad del pa-
ciente; por lo anteriormente descrito, es de vi-
tal importancia, que el profesional tenga cono-
cimientos y aborde facilmente areas como la
familiar, comunitaria, geriatrica, salud mental,
educativay asistencial.

Los diversos autores identifican al proceso
educacion y respectiva dirigida a los profesio-
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RESUMEN
Introduccioén. La ansiedad preoperatoria ha demostrado presentar complicaciones tanto peri como postoperatorias.
Objetivo. Evaluar si la ansiedad preoperatoria disminuye mediante la visualizacion de un video de realidad virtual.

Metodologia. Estudio cuasiexperimental, no aleatorizado, sin grupo control, que compara los niveles de ansiedad
mediante la escala APAIS pre y post intervencion, previa tumorectomia de mama.

Resultados. Se reclutaron 10 pacientes para el estudio piloto. La edad, el nivel educativo, el tipo de anestesia y las
cirugias previas no tienen correlacién con la ansiedad preoperatoria. La realidad virtual tiene relacién con el nivel
de ansiedad preoperatoria.

Conclusiones. Existe relacion entre la visualizacion de realidad virtual y el nivel de ansiedad preoperatoria en pa-
cientes previa tumorectomia de mama, ya que los niveles de ansiedad disminuyeron. Se necesita mas investigacion
en esta area.

Palabras clave: ansiedad preoperatoria; realidad virtual; tumorectomia de mama; enfermeria de quiréfano; tour 360°.

ABSTRACT
Introduction. Preoperative anxiety has been shown to present both peri- and postoperative complications.
Objective. To assess whether preoperative anxiety is reduced by viewing a virtual reality video.

Methodology. Quasi-experimental, non-randomized study, without control group, comparing anxiety levels using
the APAIS scale pre- and post-operatively, prior breast lumpectomy.

Results. Ten patients were recruited for the pilot study. Age, educational level, type of anesthesia and previous surgeries
have no correlation with preoperative anxiety. Virtual reality has relationship with preoperative anxiety level.

Conclusions. There is a relationship between virtual reality visualization and preoperative anxiety level in patients
prior breast lumpectomy, as anxiety levels decreased. More research is needed in this area.

Keywords: preoperative anxiety; virtual reality; breast lumpectomy; operating room nursing; 360° tour.
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NANDA: Asociacion de Diagnostico de Enfermeria de Norteamérica

SNS: Sistema Nacional de Salud
PubMed

DialNet

CINHAL
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DASS: Depression, anxiety and stress
STAI: State Trait Anxiety Inventory

APAIS: Amsterdam Preoperative Anxiety and Information Scale
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UVA: Universidad de Amsterdam
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LOPDGDD: Ley de Proteccion de Datos de Caracter Personal y Derechos Digitales

RGPD: Reglamento Europeo de Proteccién de Datos

NBPC: Normas de Buena Practica Clinica

1. Introduccion y estado actual del tema:
revision de la bibliografia

1.1. Planteamiento del problema

1.1.1. Delimitacion y fundamentalizacion del
problema

La realidad virtual (RV) es una herramienta que
se estd introduciendo paulatinamente en el sec-
tor sanitario mejorando la atencién holistica del
paciente ayudandole a su bienestar y mejorando
los niveles de ansiedad al actuar como método
no farmacoldégico. Sin embargo, no se encuen-
tra implantada en los protocolos de atencién,
donde prima la parte médica obviando las ne-
cesidades psicolégicas y emocionales. Un estu-
dio publicado por la British Medical Association
(BMA) puso de manifiesto que el modelo tradi-
cional del cuidado del paciente se basa en |a his-
toria clinica y tratamiento lo que supone una vi-
siébn mecanicista que debe dar paso a una vision
holistica en la que se considere al paciente como
un todo [1]. Segun la Asociacidon de Diagndsti-
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co de Enfermeria de Norte América (NANDA),
la ansiedad se define como: “sensacion vaga e in-
tranquilizadora de malestar o amenaza acompana-
da de una respuesta autondémica el origen de la cual
con frecuencia es inespecifico o desconocido para el
individuo. Es una senal de alerta que advierte de un
peligro inminente y permite al individuo tomar me-
didas para afrontar la amenaza” [2,3].

Por tanto, la ansiedad preoperatoria es aque-
lla que experimentan los pacientes que van a ser
intervenidos quirdrgicamente o van a someter-
se a un procedimiento de diagnostico médico
[4,5]. Se encontraron estudios de investigacion
cientifica donde se evidencia que la ansiedad
preoperatoria es el factor emocional mas fre-
cuente [4,6,7], ademas, presentar niveles de
ansiedad moderados-altos supone un factor
predictor para presentar dolor elevado en el pe-
riodo postoperatorio [7]. En el Sistema Nacional
de Salud (SNS) de Espafa en el afio 2020-2021
serealizaron un total de 3.729.414 intervencio-
nes quirurgicas [8]. Basandonos en estos datos,
seria de gran interés, desarrollar investigacio-
nes dentro del ambito quirdrgico que disminu-
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van la ansiedad preoperatoria del paciente.

Revisando la literatura en diferentes bases
de datos como PubMed, DialNet, CINHAL y TE-
SEO, se ha demostrado que un nivel de ansie-
dad preoperatorio elevado esta relacionado con
consecuencias negativas tanto a nivel organi-
co como psicolégico, durante el periodo peri y
postoperatorio tales como el incremento de la
morbilidad y mortalidad postoperatoria [9,10].
Asi como, el aumento del dolor, dando lugar a
la administracién de mayores dosis de anesté-
sico y analgésicos y aumentando el tiempo me-
dio de estancia hospitalaria [11,12]. Ademas,
esta muy relacionado con padecer ansiedad y
depresion postoperatoria [13,14]. Asi mismo,
la ansiedad activa diferentes sistemas en el or-
ganismo como el sistema nervioso simpatico,
con el incremento de tensién arterial y frecuen-
cia cardiaca causando efectos adversos durante
el periodo perioperatorio [15,16]. Y el sistema
hormonal, aumentando el nivel de cortisol, hor-
mona que se activa en momentos de estrésy an-
siedad provocando disminucién de la respuesta
inmune, mala cicatrizacion de la herida quirurgi-
caeinflamacién del organismo [9,17].

Existen ciertos factores predictores para pre-
sentar ansiedad preoperatoria, comenzando
por el género, ya que aunque existe controver-
sia, la mayoria de estudios sugieren que el géne-
ro femenino presenta mayor nivel de ansiedad
preoperatoria que el género masculino [18-21]
la edad, donde pacientes menores de 40 afios
son los que presentan ansiedad moderada-al-
ta[18,19,22]; la experiencia previa de haber pa-
sado por una intervencién quirudrgica resultain-
versamente proporcional a presentar un nivel
de ansiedad alto, debido a que el paciente co-
noceria el procedimiento [18,19,22]. El procedi-
miento quirdrgico [13,19,22] y el procedimien-
to anestésico aumentarian el nivel de ansiedad
prequirurgica [19,20]. A su vez, otros estudios
citan otros factores predictores como tener an-
tecedentes de enfermedad psiquiatrica, incerti-
dumbre sobre resultados, pérdida de indepen-
dencia, rol social o familiar, miedo ante lamuerte
o ante larecuperacién postoperatoria, consumo
de alcohol y tabaco habitual [13,23,24].

Por estas razones, resulta de utilidad medir
la ansiedad preoperatoria en el ambito quirur-
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gico. Por un lado, las escalas de medicién resul-
tan muy eficaces. Aqui encontramos la escala
“Depression, anxiety and stress” (DASS), forma-
da por tres herramientas que miden por sepa-
rado la depresion, ansiedad y estrés. La “State
Trait Anxiety Inventory” (STAI), escala creada
por Spielberger en 1989 que mide tipo y grado
de ansiedad diferenciando la ansiedad rasgoy la
ansiedad estado. Por ultimo, la escala “Amster-
dam Preoperative Anxiety and Information Sca-
le” (APAIS). Una de las mas utilizadas en inves-
tigacion de la ansiedad preoperatoria segun la
literatura[6,19,25-27]. A su vez, encontramos la
medicion de la hormona de cortisol sérico, que
no solo serviria para medir la ansiedad preope-
ratoria sino que podria predecir el delirio posto-
peratorio [9,17].

1.1.2. Estado actual del tema

Actualmente existen escasos estudios de in-
vestigacion donde se aplique la RV en el perio-
do preoperatorio para disminuir la ansiedad.
Los estudios encontrados en la literatura son de
reciente publicacion y sugieren el inicio de una
nueva linea de investigacion dentro del area
quirurgicay del manejo del paciente. La conclu-
sidbn mas repetida es que se necesitan mas in-
vestigaciones en diferentes poblaciones a pesar
de que esta nueva practica posee numerosos
beneficios y cuenta con gran potencial para po-
der reducir el nivel de ansiedad preoperatoria
[28-34].

1.1.3. Propuesta general y pregunta de
investigacion

La propuesta de este proyecto de investiga-
cion trata de evaluar si con la visualizacion de
un video de RV de creacién propia en pacientes
que van a ser intervenidas de tumorectomia de
mama, disminuye el nivel de ansiedad preope-
ratorio. Para llevar a cabo la medicion de la an-
siedad preoperatoria, se utilizd la escala APAIS
validada en Espafa [26,27,35,36] la cual cuenta
con gran fiabilidad y validez. A continuacion, se
describe la pregunta de investigacién siguiendo
el modelo “PICO”:
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FIGURA 1. Pregunta de investigaciéon modelo PICO.
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| |

P — Persona

Mujeres que van

a ser sometidas a

tumorectomia de
mama

| - Intervencion

Visualizacion de
video de RV

Fuente: Elaboracién propia.

1.2. Marco tedrico
1.2.1. Investigaciones en el area

Existen estudios muy enriquecedores donde
se observa que una de las mejores herramien-
tas para disminuir la ansiedad preoperatoria es
la entrevista prequirurgica, especialmente la vi-
sita de la enfermera, donde se le explica al pa-
ciente detalladamente la intervencién que va a
realizarse y se aclaran dudas [37-43]. Ademas
existen las técnicas informativas como folletos
o videos explicativos que resultan muy eficaces
[10,11,44-46] ya que de esta forma, el pacien-
te se enfrenta al quiréfano de forma mas sere-
nay confortable. Asi mismo, la terapia de RV ha
demostrado que mejoran los resultados clinicos
del paciente, disminuyendo la ansiedad y el do-
lor [28,47].

No sélo se ha investigado en el drea de las in-
tervenciones quirurgicas [48], sino que tam-
bién se ha investigado en la administracién de
la anestesia [49,50], en procedimientos de diag-
noéstico invasivo [51]. Actualmente, existen pro-
yectos en diferentes hospitales nacionales para
reducir la ansiedad preoperatoria, como por
ejemplo el proyecto “Me voy a operar seguro”
[52] desarrollado por el Sistema Espariol de No-
tificacion en Seguridad en Anestesia y Reanima-
cion (SENSAR), y la app “En calma en el quiréfa-
no” [53].
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| |

C — Comparacion 0 - Resultados

Comparar nivel
de ansiedad
preoperatorio pre
y post intervencion

Disminucion de
nivel de ansiedad
preoperatoria

1.2.2. Perspectiva teorica de referenciay
marco conceptual

Este estudio de investigacion se enfoca en las
cirugias ginecoldgicas. Tal y como se ha citado
anteriormente, el género femenino presenta
niveles de ansiedad mayores que el género mas-
culino [20]. Por ello, es importante trabajar de
forma previa todas las emociones, sentimientos
y miedos para poder reducirlos y evitar que se
active la hormona del cortisol, muy relacionada
con los procesos de inflamacion del organismoy
momentos de estrés como puede ser una ciru-
gia [54]. Existen estudios cuyos resultados con-
cluyen que seria de gran ayuda para los pacien-
tes tener herramientas que les permitan tener
mas informacion de cara a experimentar el pro-
ceso de una cirugia con su consiguiente recupe-
raciéon [55,56] y que incluso llegaria a mantener
las constantes vitales y los niveles de cortisol sé-
rico en limites normales [57]. Por estas razones,
las pacientes que se someten a tumorectomia
de mama sufren una pérdida.

Por una parte, una pérdida vital pudiendo lle-
gar aperder el rol familiar y social y por otra par-
te una pérdida de identidad, al ser operadas de
una zona corporal femenina, lo que conlleva que
presenten con mayor frecuencia depresiény an-
siedad postoperatoria, que a su vez se relacio-
nan con bajos niveles de autoestima y una ima-
gen corporal distorsionada [58]. Por ello, este
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proyecto fusiona la terapia de RV con informa-
cién recogida en folletos y la introduce en esta
poblacién concreta de pacientes donde podria
tener efectos beneficiosos como la disminucion
del nivel de ansiedad preoperatoria, el incre-
mento del bienestar, la calidad de los cuidados
y la humanizacion dentro del ambito quirdrgico.

2. Hipotesis y objetivos
2.1. Hipotesis de estudio

La visualizacién de un video de RV del quiréfano
con informacién sobre los procedimientos dis-
minuye la ansiedad preoperatoria en mujeres
previa tumorectomia de mama.

2.2, Objetivo general

Evaluar si la visualizacion de un video de reali-
dad virtual disminuye la ansiedad preoperatoria
en mujeres previa tumorectomia de mama.

2.3. Objetivos especificos

1. Evaluar la incidencia de ansiedad preopera-
toria mediante la escala APAIS en pacientes
que van a ser intervenidas de tumorectomia
de mama.

2. Evaluar el efecto entre laintervenciony el ni-
vel de ansiedad preoperatorio.

3. Analizar la relacién entre el nivel de ansiedad
preoperatoria y la edad, el nivel educativo,
tipo de anestesiay cirugias previas.

4. Evaluar la respuesta y acogida del proyecto
“Ansiedad Zero En Quiréfano” por parte de
las participantes cuantificAndolo con una es-
calanuméricadel 1al 10.

3. Metodologia
3.1. Tipo de estudio

Se realizé un estudio de investigacién siguien-
do una metodologia cuantitativa desarrollando

Conocimiento Enfermero 25 (2024): 14-43

ESTUDIOS ORIGINALES

Muela Mercader, A.

un estudio de tipo cuasiexperimental, sin grupo
control ni aleatorizacién, donde se compararon
los niveles de ansiedad preoperatoria pre y post
realidad virtual siendo ésta una intervencién
enfermera informativa previa a la cirugia en la
misma paciente.

3.2. Ambito de estudio

El estudio se desarrollé en el bloque quirurgi-
co de maternidad, en los quiréfanos de gineco-
logia y obstetricia del Hospital Universitario La
Paz. Se trata de un complejo hospitalario forma-
do en 1964, constituido por varios edificios en-
tre los que se encuentran el Hospital de Can-
toblanco, el Hospital Carlos Il y el Hospital La
Paz, todos ellos centros publicos que han pres-
tado atencién sanitaria durante décadas aten-
diendo a millones de ciudadanos en la Comuni-
dad de Madrid.

El proyecto se empezé a desarrollar en 1 de
los 7 quiréfanos de ginecologia y obstetricia del
Hospital Universitario La Paz, en concreto en el
quiréfano nimero 2, donde se realizan general-
mente cirugias de mama. En el afio 2021 se reali-
zaron un total de 438 cirugias de mama [59].

Este bloque quirudrgico cuenta con un equipo
especializado, formado por 6 ginecélogos espe-
cialistas en cirugia de mama, 40 profesionales
de enfermeriay 20 auxiliares de enfermeria.

3.3. Sujetos, criterios de inclusion y
exclusion

La poblacién de estudio estuvo constituida por
mujeres que iban a ser intervenidas de tumo-
rectomia de mama en el Hospital Universitario
La Paz, entre el 12 de julio y el 18 de agosto de
2022.

Criterios de inclusién:
e Género femenino.
e Pacientes mayores de 18 anos.
e Pacientes con patologia oncolégica de
mama.
e Pacientes que vayan a ser intervenidas de
tumorectomia de mama.
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e Pacientes cuya cirugia sea programada en
horario de mafana.

e Pacientes que tengan capacidad de comu-
nicacion y comprensién del estudio.

Criterios de exclusion:

e Pacientes que presenten antecedentes
psiquiatricos o deterioro cognitivo que les
impida o dificulte comprender el estudio.

¢ Incapacidad pararellenar las encuestas.

e Pacientes intervenidas de urgencia.

3.4. Muestra: tamano de la muestra y tipo
de muestreo

Se llevé a cabo un muestreo no probabilistico de
conveniencia, reclutando a las pacientes de los
listados de la programacion quirurgica del Hos-
pital La Paz del bloque de maternidad del quiré-
fano nimero dos que cumplian criterios de in-
clusién y exclusién. Se obtuvo una poblacién de
estudio total de 23 participantes de las cuales,
10 participantes formaron el tamafio muestral
del estudio piloto. El resto de los sujetos, no pu-
dieron, no quisieron participar o existieron otras
causas mayores como la suspensién de activi-
dad quirdrgica.

3.5. Definicion de las variables y covariables
incluidas en el estudio

Variables

La variable dependiente se define como “an-
siedad preoperatoria” y se trata de una variable
cualitativa dicotdomica cuyos valores pueden ser
“si”, si en la escala APAIS la puntuacién es mayor
oigual a 14 puntos o “no” si la puntuacion es me-
nor de 14 puntos. Esto es debido a que la pun-
tuacion puedeir de 6 a 30 puntos, estableciendo
el punto de corte como presencia de ansiedad
preoperatoria en el punto 14 [60].

La variable independiente define como “vi-
sualizacion de video de realidad virtual” don-
de se da informacién sobre los procedimientos
anestésicos y quirdrgicos, tratdndose de unava-
riable cualitativa dicotémica cuyos valores son
“si”y “no”.
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TABLA 1. Tabla de variable dependiente e indepen-
diente.

Variable Dependiente ‘ Respuesta ‘ Medicion

Ansiedad preoperatoria Si__
APAIS
Cualitativa dicotémica No

Variable Independiente ‘ Respuesta ‘ Medicion

Visualizacion de videode RV | Si___
Encuesta

Cualitativa dicotomica No

Fuente: Elaboracién propia.

Covariables

Se obtuvieron otras covariables las cuales se-
gln la bibliografia podian influir en la ansiedad
preoperatoria, las cuales se resumen a continua-
cion:

TABLA 2. Tabla de covariables.

Covariables Respuesta ‘ Medicion
ik Encuesta
Cuantitativa discreta
Sexo Hombre_ Encuesta
Cualitativa dicotémica | Mujer___
Nivel de estudios Sin estudios____

Educacion basica
Cualitativa nominal (ESO, bachillerato,

Encuesta

FP)__

Estudios superio-

res (Universidad)
Tipo de anestesia No sabe___

Locallraquidea___ Encuesta
Cualitativa nominal General___

Combinada___
Cirugias previas Si__

Hogs Encuesta
Cualitativa dicotémica | Especifique cual:

Fuente: Elaboracién propia.

e Edad: variable cuantitativa discreta medi-
daen anos.

e Sexo: variable cualitativa dicotomica que
puede tomar los valores “hombre” y “mujer”.

e Nivel de estudios: variable cualitativa no-
minal que puede tomar los valores “sin es-
tudios”, “educacion basica” y “educacién

superior”.
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e Tipo de anestesia: variable cualitativa no-
minal que puede tomar los valores “gene-
ral”, “loco - regional” o “combinada”.

e Cirugias previas: variable cualitativa dicoté-

mica que puede tomar los valores “si” y “no”.

3.6. Procedimiento: Intervencion o
experimento

El estudio piloto del estudio de investigacion se
ejecuté entre el 12 de julio y el 18 de agosto de
2022. Se realizé teniendo en cuenta el circuito
quirargico que sigue la paciente desde el mo-
mento en el que el cirujano le incluye en la lista
de espera quirurgica paraintervenirse.

En la consulta previa a la cirugia, la pacien-
te fue informada por el cirujano de que existia
un estudio de investigacién enfermero donde se
queria evaluar la ansiedad preoperatoria. Se di-
sefié un cartel con un codigo QR (Anexo 3) para
gue pudieran escanearlo y acceder desde el te-
|[éfono mévil a la informacién del proyecto resu-
mida en un triptico informativo de creacién pro-
pia (Anexo 4).
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Horas antes de la cirugia, se explico el proyec-
to a la paciente para que accediera a participar.
Se le pasé el consentimiento informado y se re-
solvieron las dudas. Rellené una encuesta so-
bre datos personales (Anexo 2) y la escala APAIS,
previo a visualizar el video de RV. Después, se le
puso unas gafas especiales donde visualizo el vi-
deo en 360° en el que se da informacién sobre
los procedimientos tanto anestésicos como qui-
rurgicos y se le pidié que volviera a rellenar la
escala APAIS posteriormente. De esta forma se
evalua si la intervencién enfermera reduce el ni-
vel de ansiedad preoperatoria.

El video de RV fue disenado y creado por la
autora del proyecto sin ningun tipo de financia-
cion. Primero, desarrollé un guiony después gra-
b6 el video en 360° Con ayuda de un fotégrafo,
se monté y editd el video, de 2 minutos 28 se-
gundos de duracion. Posteriormente, se creé un
canal de Youtube llamado “Proyecto Ansiedad
Zero En Quiréfano” en el cual se colgo el video
para poder visualizarlo desde cualquier disposi-
tivo. Por ultimo, se creé un cédigo QR asociado al
video para poder escanearlo desde cualquier te-
[éfono movil y visualizarlo al instante (Anexo 5).

ANEXO 10. Canal de YouTube “Proyecto Ansiedad Zero en Quiréfano”.

=  E3YouTube "~ Busca o] & () MICIAR SESION
(r) ; o

N Proyecto Ansiedad Zero En Quiréfano

i T suscriplores =—-

@ :
ks INIEIo vinEos LISTAS CANALES INFORMACIG

[a Subidas

Emoims

Quiréfano en 360°
r%] &7 wisualizaciones - hace 2 meses

0y

Hesioariad

Fuente: Elaboracion propia.
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3.7. Instrumentos o herramientas para la
recogida de datos

El primer cuestionario trata de recoger datos
informativos sobre el paciente y recoger va-
riables de estudio que podrian estar relaciona-
das con la ansiedad preoperatoria. El segundo
cuestionario trata de la escala APAIS, desarro-
llada en 1996 por la Universidad de Amster-
dam (UvA) cuya version validada en espafiol ha
servido de referencia para evaluar la ansiedad
preoperatoria en este estudio de investigacion
[60]. La escala consta de seis preguntas. Cuatro
de ellas, tienen como finalidad evaluar la ansie-
dad en relacién con el procedimiento anesté-
sico y la intervencién quirdrgica. Las otras dos
preguntas se cifien a la demanda de informa-
cion por parte del paciente. El paciente debe de
contestar seglin una escala tipo Likert de cinco
puntos, donde 1 es “muy en desacuerdo” y 5 es
“muy de acuerdo”. La puntuacién final puede al-
canzar un total de 30 puntos, fijdAndose el punto
de corte para presentar ansiedad preoperatoria
en 14 puntos segun la concluye la validacion de
la version espanola. Asi mismo, la escala APAIS
ha sido validada en multiples muestras de pa-
cientes mundialmente demostrando su utilidad
[26,36] presentando fiabilidad y consistencia
en diversos tipos de cirugia y anestesia, demos-
trando que, a mayor nivel de ansiedad, mayor
necesidad de informacion [61].
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3.8. Analisis de los datos: métodos
estadisticos empleados y software
estadistico utilizado

Los datos de las encuestas se recogieron a tra-
vés de la web Survio, de forma confidencial y se
extrapolaron creando una base de datos en Ex-
cel, la cual se introdujo en el programa “Statisti-
cal Package for Social Sciences” (SPSS), version
24.0. para su posterior andlisis. En primer lugar,
se comprobd la calidad de la base de datos gene-
rada buscando datos perdidos y errores.

Se realizé un andlisis descriptivo de todas las
variables, describiendo las variables cualitativas
mediante frecuencia y porcentaje (%) y las va-
riables cuantitativas con su media y desviacion
estandar o mediana y rango intercuartilico en
funcién de la distribucién de la variable. Se com-
probd el supuesto de normalidad mediante la
prueba de Shapiro Wilk.

Una vez finalizado el andlisis descriptivo se
procedié al andlisis inferencial para realizar la
comparacion entre las diferentes variables de in-
terés. Se utilizaron test estadisticos no paramé-
tricos de U de Mann-Whitney y Wilcoxon para
realizar las comparaciones entre las variables
cuantitativas y cualitativas, debido al tamano
muestral (N<30). Para estudiar la relacién entre
variables cuantitativas se utilizé el coeficiente de
correlacion de Spearman, ya que la variable de
estudio no presentaba una distribucién normal.

ANEXO 1.Escala de ansiedad preoperatoriay necesidad de informacién de Amsterdam (APAIS). Versién validada

en espanol.

Puntue de 1 a 5 los siguientes items, siendo 1 “muy en desacuerdo” y 5 “muy de acuerdo”:

1. Estoy preocupado por la anestesia. 1 2 3 4 5
2. Pienso en la anestesia continuamente. 1 2 3 4 5
3. Me gustaria saber lo maximo posible acerca de la anestesia. 1 2 3 4 5
4. Estoy preocupado por la operacion. 1 2 3 4 5
5. Pienso en la operacion continuamente. 1 2 3 4 5
6. Me gustaria saber lo maximo posible acerca de la operacién. 1 2 3 4 5

Fuente: Elaboracién propia.
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En todos los contrastes de hipétesis se tra-
bajé con un nivel de significacion del 5%y se re-
chazé la hipétesis nula con un p - valor menor
a0,05.

3.9 Consideraciones éticas y cuestiones
legales

Tal y como recoge la Declaracion de Helsinki,
adoptada en 1964 [62], “El propdsito princi-
pal de la investigacion médica en seres huma-
nos es comprender las causas, la evoluciény los
efectos de las enfermedades, y mejorar las in-
tervenciones preventivas, diagndsticas y tera-
péuticas[]”.

Por ello, la realizacion de este estudio de in-
vestigacion enfermero se desarrollé siguiendo
los principios y normas éticas tal y como dicta di-
cha declaracion, salvaguardando y protegiendo
los derechos de los participantes y rigiéndose
por los Principios Basicos de la Bioética: bene-
ficencia, no maleficencia, autonomia y justicia y
el Informe Belmont, del afio 1979 [63]. Los cua-
les se traducen en minimizar riesgos, la volun-
tariedad de los participantes y la obtencion del
consentimiento informado entre otros, como se
hizo en este estudio (Anexos 6-8).

Al ser un estudio de investigacién enfermero,
cumplié con el compromiso de respeto de nor-
mas éticas recogido en el Cédigo Deontoldgico
de la Enfermeria Espafiola [64], el cual se reco-
gen los deberes éticos de los profesionales de
enfermeria con los pacientes y la sociedad. La
profesional implicada en la realizacion de este
estudio de investigacion enfermero es una per-
sona totalmente cualificada por su educacién,
experienciay formacion.
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Toda la informacién recogida derivada del
estudio se tratd siguiendo lo dispuesto en la
Constitucion Espanola, donde se encuentra re-
cogida la Ley de Proteccion de Datos [65] de
Caracter Personal y Derechos Digitales (LOPD-
GDD) 3/2018, regulada por el Reglamento Eu-
ropeo de Proteccién de Datos (RGPD). Asi mis-
mo, los datos derivados del estudio se trataron
cumpliendo con las Normas de Buena Practica
Clinica (NBPC) [66], que se trata de un estan-
dar internacional ético y cientifico para el dise-
no, desarrollo, registro y andlisis de los estudios
clinicos, que garantiza la proteccion de los de-
rechos, bienestar y confidencialidad de los par-
ticipantes, asi como que los resultados son séli-
dos vy fiables.

Por Ultimo, el presente estudio cuenta con
la aprobacion del Comité de Etica del Hospi-
tal Universitario La Paz (Anexo 9), aprobado el
23 de junio de 2022, cumpliendo con lo expues-
to en el protocolo. Se obtuvo el consentimiento
informado de todas las pacientes que participa-
ron de forma voluntariay anénima en el estudio,
otorgado libremente, teniendo en cuenta los de-
rechos, la seguridad, respeto y bienestar, inci-
diendo en la cumplimentacion de los principios
basicos de la bioética, no maleficencia, justicia,
beneficenciay autonomia.

4. Resultados

En el andlisis descriptivo se objetiva que la
muestra del estudio se compuso de 10 mujeres
con edades comprendidas entre 45 y 65 afos,
siendo lamediade 57,50 (DE=7,44). En cuanto a
las medias obtenidas en las variables relaciona-
das con la ansiedad (ver Tabla 3), se obtuvo una

TABLA 3. Medias y desviaciones tipicas para las variables cuantitativas.

Minimo Maximo
Edad 10 45 65 57,5 7.44
Puntuacion proyecto 10 5 10 9,1 1,60
Ansiedad pre RV 10 16 27 21,7 4,24
Ansiedad post RV 10 9 19 15,5 3,47

N: tamano muestral; DE: desviacién estandar.
Fuente: Elaboracion propia.
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TABLA 4. Resultados de la prueba Wilcoxon para la variable visualizacién de realidad virtual.

Ansiedad ‘ Media (DE) ‘ Med (RI) ‘ Z ‘ p
Pre RV 21,70 (4,24) 23,0 (8) -2,70 0,007
Post RV 15,50 (3,47) 16,0 (6)

DE: desviacién estandar; Med: mediana; Rl: rango intercuartilico; p: nivel de significacion.

Fuente: Elaboracién propia.

TABLA 5. Resultados de Shapiro-Wilk.

Shapiro -Wilk

Estadistico gl p
Edad 0,791 10 0,011
Puntuacion 0,866 10 0,089
pre RV
Puntuacion
post RV 0,903 10 0,235
Diferencia ansiedad 0,952 10 0,692
pre—post

gl: grados de libertad; p: nivel de significacion.
Fuente: Elaboracién propia.

mediade 21,70 (DE=4,24) en “ansiedad pre RV”,
siendo un nivel moderadamente alto. Sin em-
bargo, se obtiene una mediade 15,50 (DE=3,47)
en la “ansiedad post RV”.

A continuacion, se lleva a cabo un analisis
descriptivo de las variables cualitativas obte-
niendo las frecuencias y los porcentajes. An-
tes de realizar los andlisis pertinentes se reali-
za la recodificacién de las variables a formato
numérico en la base de datos SPSS. En cuan-
to a la visualizacién RV, con el fin de compro-
bar si la intervencion llevada a cabo con las pa-
cientes previa a la cirugia (visualizacion de RV)
disminuye el nivel de ansiedad preoperatorio,
se procedié a realizar el andlisis de Wilcoxon.
El 100% (N=10) de las participantes visualiza-
ron el video de RV. Segun los resultados obteni-
dos (ver Tabla 4), se hallan diferencias estadis-
ticamente significativas entre las puntuaciones
de ansiedad antes y después de haber visuali-
zado el video de RV (z=-2,70; p=0,007). Donde
las puntuaciones pre-intervencion presenta-
ban mayor nivel de ansiedad (Med=23; RI=8) en

Conocimiento Enfermero 25 (2024): 14-43

FIGURA 2. Media de nivel de ansiedad pre y post in-
tervencion.
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Fuente: Elaboracién propia.

comparacién con las puntuaciones post-inter-
vencion (Med=16; RI=6).

Antes de realizar los analisis se comprob¢ el
supuesto de normalidad mediante la prueba de
Shapiro Wilk debido al tamaio muestral del es-
tudio (N<50). Segun los resultados de Shapiro
Wilk (ver Tabla 5) se obtiene un nivel de signifi-
cacién mayor que 0,05 para las variables de an-
siedad pre y post intervencién, asi como para la
diferencia entre ambas variables, mientras que
para la edad se obtiene un nivel de significacion
menor que 0,05, por tanto, las variables de ansie-
dad y diferencia cumplen el supuesto de norma-
lidad mientras la edad incumple dicho supuesto.

Con el objetivo de ver si existe una correla-
cion estadistica entre la edad y los niveles de
ansiedad preoperatoria (pre y post), se lleva a
cabo la prueba no paramétrica de correlacion
de Spearman (Ver Tabla 6) dado que la edad in-
cumple el supuesto de normalidad y el tamafo
muestral obtenido es menor que 30. Antes de
realizar el andlisis se obtiene la diferencia entre
las puntuaciones pre y post ansiedad creando
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FIGURA 3. Porcentajes de la variable de tipo de anestesia.
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TABLA 6. Resultados de la prueba de correlacion de

Spearman de la variable edad.

Coeflqen'gg de 0232
Diferencia correlacion
Rho de .
Spearman ansiedad
P pre — post p 0,519
N 10

N: tamano muestral; p: nivel de significacion.
Fuente: Elaboracion propia.

TABLA 7. Frecuencias y porcentaje de las variables

cualitativas.
Frecuencia (%)

Educacion basica 3(30%)
Nivel de estudios

Estudios superiores 7 (70%)
Visualizacion RV Si 10 (100%)

Combinada 5 (50%)
Tipo de anestesia | General 3 (30%)

No sabe 2 (20%)

No 2 (20%)
Cirugias previas

Si 8 (80%)

Fuente: Elaboracion propia.
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una nueva variable denominada “diferencia”. Se-
gln los resultados obtenidos, se hallaun nivel de
significacion (p) mayor a 0,05, por lo que la varia-
ble edad no se correlaciona de forma estadistica
con lavariable diferencia en el nivel de ansiedad
(r=-0,232; p=0,519).

En cuanto al resto de variables (ver Tabla 7),
de la variable nivel educativo, de las 10 partici-
pantes se obtuvo que el 70% (N=7) tenian estu-
dios superiores frente al 30% (N=3) con estu-
dios de educacion basica. Por otro lado, el 50%
(N=5) tuvieron una anestesia combinada, segui-
do por el 30% (N=3) que tuvo una anestesia ge-
neral. Por Gltimo, el 20% (N=2) que desconocian
el procedimiento anestésico que se iba a reali-
zar. Por ultimo, en cuanto a las cirugias previas,
se obtuvo que el 80% (N=8) habian tenido una

FIGURA 4. Porcentaje de la variable cirugia previa.

NO20%

Si 80%

Fuente: Elaboracion propia.
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TABLA 8. Resultados de la prueba de U - Mann Whitney para la variable nivel educativo.

. . Rango U de Mann-

Nivel de estudios promedio Whitney
Educacion
basi 3 717 5,500 -1,147 0,252

asica

Diferencia -
Estud!os 7 479
superiores

N: tamano muestral; p: nivel de significacion.
Fuente: Elaboracion propia.

TABLA 9. Resultados de la prueba de U - Mann Whitney para la variable cirugias previas.

Cirugias previas Ranao ek
promedio Mann-Whitney
No 2 3,75 4,500 -0,919 0,358
Diferencia
Si 8 5,94

N: tamano muestral; p: nivel de significacion.
Fuente: Elaboracién propia.

cirugia frente al 20% (N=2) que indicaron no ha-
ber tenido ninguna cirugia previa.

En cuanto al nivel educativo, se lleva a cabo
la prueba de U Mann Whitney con el fin de com-
probar si existen diferencias estadisticamente
significativas entre el grupo de educacion basica
y estudios superiores en la variable diferencia
en ansiedad. En la Tabla 8 se muestran los resul-
tados de la prueba estadistica donde se observa
un nivel de significacién mayor que el umbral de
alfa establecido (p=0,05), por lo que se conclu-
ye que no existen diferencias estadisticamente
significas entre el grupo educacién basica y es-
tudios superiores en cuanto a la diferenciaen el
nivel de ansiedad.

Respecto a las cirugias previas, se calcula la
prueba de U Mann Whitney con el fin de compa-
rar al grupo que ha realizado una cirugia previa
o no en cuanto a la diferencia en el nivel de an-
siedad pre y post. Segln los resultados obteni-
dos (ver Tabla 9), la prueba estadistica arroja un
nivel de significacién mayor que 0,05. Por lo tan-
to, no existen diferencias estadisticamente sig-
nificativas entre las puntuaciones de las pacien-
tes que han tenido cirugia previay las pacientes
gue no.

Por ultimo, en cuanto a la pregunta: “indique
cuanto le gusta el Proyecto Ansiedad Zero En
Quiréfano puntuandolo del 1 al 10” se obtiene

Conocimiento Enfermero 25 (2024): 14-43

una media de 9,10 puntos (DE=1,59) siendo el
minimo de 5 y el maximo una puntuacién de 10
(ver Tabla 3).

5. Discusion

En cuanto a la hipétesis del estudio “la visualiza-
cién de un video de RV del quiréfano con informa-
cién sobre los procedimientos disminuye la ansie-
dad preoperatoria en mujeres previa tumorectomia
de mama” podemos decir que se cumple, dado
que se obtiene una diferencia significativa entre
las puntuaciones de ansiedad pre y post inter-
vencion, siendo menor el nivel de ansiedad des-
pués de haber visualizado la RV, por lo que, se
concluye que la intervencién enfermera llevada
a cabo ha sido efectiva, cumpliendo con el obje-
tivo general. Debido al disefio escogido para el
estudio de investigacion, no se puede afirmar
que la intervencion realizada sea el motivo que
reduzca de forma exclusiva los niveles de ansie-
dad preoperatoria, ya que podria haber mas fac-
tores implicados en la reduccién del nivel de an-
siedad preoperatorio, por ello, sélo podemos
decir que la intervencién realizada esté relacio-
nada con la disminucion de los niveles de ansie-
dad. Por otro lado, los resultados obtenidos, no
pueden ser generalizados a los pacientes en el
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ambito quirdrgico ya que el tamafio muestral del
estudio piloto es escaso y no tiene grupo control
ni aleatorizacién.

Estos resultados, son similares a los encon-
trados en estudios de investigacién similares
como el de Sagardoy Muniesa, L y Miguel Ro-
mero, M.C, en el que evidencian que con la en-
trega de un triptico informativo se reducen los
niveles de ansiedad preoperatorios en pacien-
tes quirargicos [67]. Aunque a dia de hoy, se si-
gue necesitando mas investigacion en esta area
con la introduccién de las TICS y la RV, parece
gue esta claro que los pacientes presentan an-
siedad preoperatoria y que las intervenciones
educativas e informativas, como la visita prequi-
rurgica o los folletos, consiguen reducir los ni-
veles de ansiedad preoperatoria [43,68,69], te-
niendo en cuenta que existe correlacién entre
variables como la edad [18,22,36], el procedi-
miento anestésico [20,36,70] y las cirugias pre-
vias [18,22,36], excepto el nivel educativo, en el
gue no se encuentran diferencias significativas
segun estudios [19].

Existen pocos estudios, aunque muy prome-
tedores, como el de Wang S, Hoon Lim Sy Abu
Bakar Aloweni F.B, donde introduciendo la rea-
lidad virtual en el area quirurgica, se consigue
mejorar la experiencia del paciente, reducir el
dolory el nivel de ansiedad [47].

En cuanto a la escala APAIS, ha resultado
muy util su uso para evaluar los niveles de an-
siedad preoperatoria en los pacientes dentro
del area quirurgica en el Hospital Universita-
rio La Paz, teniendo muy buena acogida por par-
te de las participantes, resultando clara y senci-
lla. Sin embargo, segun la bibliografia el uso de
escala de Ansiedad Estado-Rasgo (STAI) es el
mas extendido, pero la escala APAIS esta sien-
do muy utilizada en estudios de investigacién
[19,71]. Ademas, la puntuacion obtenida en la
escala APAIS para analizar la ansiedad preope-
ratoria, se obtuvo una media de 21,7 en el ni-
vel de ansiedad pre intervencién y un 15,5 en
el nivel de ansiedad post intervencién, puntua-
ciones mayores al de otros estudios como el de
Vergara-Romero [27] pudiendo deberse a dife-
rentes factores no controlados, como por ejem-
plo, el propio diagndéstico de cancer de mamay
la intervencién quirurgica, que podrian resul-
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tar un sesgo importante, debido a que el propio
proceso de la patologia y la afectacion que tiene
en las esferas del paciente podria conllevar que
presente ansiedad. Sin embargo, deberia de au-
mentar el nimero de estudios de investigacion
en esta area para obtener unos resultados fir-
mesy de calidad aumentando la validez externa,
sin excluir a los pacientes oncoldgicos, que po-
drian beneficiarse de los resultados al igual que
el resto de poblacién.

A pesar de que la RV no se ha terminado de
introducir en el &mbito quirudrgico y se descono-
ce si resulta efectiva del todo, segln la revisién
sistematica de Honsome J, Lee A, Greenhalghy
colaboradores, indican que dar al paciente in-
formacién audiovisual es el mejor método, se-
guido de material impreso como tripticos o fo-
lletos y por ultimo la conversacion o entrevista
oral [72].

El resto de las variables han resultado no es-
tar relacionadas con el nivel de ansiedad preope-
ratoria, seguin los analisis estadisticos, probable-
mente debido a la pequeia muestra del estudio.
Aunque otros estudios como el de Rosiek A,
Kornatowski T y colaboradores apuntan a que
podrian estar relacionadas e influir directamen-
te en el nivel de ansiedad [73]. Sinembargo, para
futuras lineas de investigacion, resulta muy in-
teresante recoger variables postoperatorias
como el dolor, el consumo de analgésicos, el ni-
vel de cortisol sérico o la recuperacién postope-
ratoria para determinar de forma mas global la
efectividad de la intervencion.

6. Conclusiones

El nivel de ansiedad preoperatoria de las pa-
cientes sometidas a tumorectomia de mama en
el Hospital La Paz, se redujo con la visualizacion
de unvideo de RV previa ala cirugia, por lo tan-
to, podemos afirmar que existe una relacién en-
tre la ansiedad y la intervencion realizada. Por
lo que seria de gran interés desarrollar modelos
de atencién al paciente incluyendo la RV, mejo-
rando la experiencia quirdrgica y humanizando
los cuidados.

Todas las mujeres que iban a ser intervenidas
de tumorectomia de mama presentaron ansie-

13de 30



Proyecto Ansiedad Zero en Quiréfano

dad preoperatoria. Debido a los resultados ob-
tenidos, seria muy importante incluir la valora-
cion de la ansiedad en nuestra practica clinica
habitual.

El nivel de ansiedad preoperatoria se compa-
ré variables como el nivel educativo, el tipo de
anestesiay las cirugias previa, aunque no resul-
t6 ser estadisticamente significativo. En cuan-
to al nivel de ansiedad preoperatorio y la edad
tampoco se obtuvo una relaciéon estadistica-

7. Plan de trabajo y cronograma
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mente significativa. Por ello, seria conveniente,
seguir investigando en esta area para poder de-
terminar factores influyentes y predictores de
la ansiedad preoperatoria.

La puntuacién del proyecto “Ansiedad Zero
En Quiréfano” obtuvo una nota media de 9,10
puntos por parte de las participantes, que aco-
gieron de forma positiva la realizacién del pro-
yecto. Dato que nos orienta sobre la satisfaccién
y beneficio que representa para las pacientes.
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FE MA | AB | MA | JU JUL | AG | SEP

Pico + busqueda
Bibliografica

Desarrollo borrador X X X

Reunion con gabinete
Comunicacion hulp

Diseio de guidn video

Grabacion video 360° +
Edicion. Cédigo qr

Disefo encuestas +
Codigo qr

Canal de youtube

Disefio triptico
Informativo + codigo qr

Envio de documentacion
A comité de ética (idipaz) y
aprobacion

Recogida de datos

Analisis de datos

8. Plan de explotacion y divulgacion de
los resultados

Este proyecto serd presentado a congresos y
jornadas de enfermeria. También se mandara a
diversas revistas de impacto con el objetivo de
publicar y que los resultados sean conocidos y
divulgados a toda la comunidad cientifica y pro-
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fesional del sector, animando a que los profesio-
nales de enfermeria conozcan este proyecto y
que realicen mas estudios de investigacion den-
trodel drea quirurgica.

Asi mismo, se comentara el proyecto con la
Direccién del Hospital La Paz para su puesta en
marcha en el bloque quirdrgico de la materni-
dady su inclusion en la practica clinica habitual.
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Como resultado final, se hablé con el Gabi-
nete de Comunicacién del Hospital La Paz y el
proyecto esta en proceso de ser publicado en la
web del hospital y en la app “Formacion Sanita-
ria” donde miles de profesionales pueden obte-
ner toda la informacién del proyecto.

A raiz del estudio de investigacion realiza-
do este curso 2021-2022, Don Eduardo Alonso
Yanci, Jefe de Seccién de Anestesia del Bloque
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Quirdrgico de Maternidad del Hospital Univer-
sitario La Paz, quiso contar con mi ayuda como
Unica enfermera para la creacién de un protoco-
lo de “Humanizacion a la paciente ginecoldgica’,
el cual contara con la opinion y el trabajo de una
enfermera de quiréfano en el curso 2022-2023
donde junto con todo un equipo multidisciplinar
se desarrollara un nuevo protocolo de atencién
ala paciente.
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ANEXO 1. Escala de ansiedad preoperatoria y necesidad de informacion de Amsterdam
(APAIS). Version validada en espaiiol

Puntue de 1 a 5 los siguientes items, siendo 1 “muy en desacuerdo” y 5 “muy de acuerdo”

1. Estoy preocupado por la anestesia. 1 2 3 4 5
2. Pienso en la anestesia continuamente. 1 2 3 4 5
3. Me gustaria saber lo maximo posible acerca de la anestesia. 1 2 3 4 5
4. Estoy preocupado por la operacion. 1 2 3 4 5
5. Pienso en la operacion continuamente. 1 2 3 4 5
6. Me gustaria saber lo maximo posible acerca de la operacién. 1 2 3 4 5
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ANEXO 2. Hoja de recogida de datos

HOJA DE RECOGIDA DE DATOS DE PACIENTE

1. Fecha: 2. Hora:
3. Sexo 4. Edad:
() Hombre () Mujer

5. Nivel de estudios:
O sinestudios (O Educacion bisica {50, bachillerato, ) () Estisdios superiores (Universidad)

6. Especialidad quirirgica:

(O Ginecologia y cbaetricia () Owa

7. {&Havisualizado el video de realidad virtual?
Os Om

B. Tipo de anestesia:

O tomoe () Goeddl O Loco-regionst () Combinada igeneral + loco - reglonal)

9, Se ha operado alguna vez anteriormente?
Os Om

10. En caso de haber respondido “si” en la pregunta anterior, indique de qué:

11. 2Ha vista el triptico informativo?
Os Om

12. Indique si le ha resultado Gtil el triptico informativo (siendo 1 — nada Gtil y siendo 5 -
muy atil):

O t-hadaitt O 2-vnpocoitit O 3- Medimnamenteitit. ) 4-Bastammedtt. ) 5 - Muy il

13. Indique qué le parece el triptico informativo, si le ha gustado que se implante en la
consulta de preanestesia:

14. iHa tomado antes de la cirugia medicacién para la ansiedad?
Os Om

15. En caso de haber respondido “si" en la pregunta anterior, indigue cual:

16. {La gusta el #Proyecto Ansiedad Zero En Quiréfano? Indique cuanta:
Iy Ty TyyYy | | /10

| S

17. Dudas/ sugerencias/ comentarios sobre el proyecto:
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ANEXO 3. Cartel con codigo QR para consulta de cirugia

#m Hospital Univarsitario
tstiore Ll PAZ maeiic=s

; TEVANA

TIENES
ANSEDAD?

{ESCANEA ESTE CODIGO
QR CON TU MOVIL Y
DESCUBRELO QUEHEMOS
PREPARADO PARATI!
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ANEXO 4. Triptico informativo

Reocuorde:

* Mo coma ni beba nada &
horas anws  de la
Intervencidn,

* En casno de tener que
wmar  su  medicaciin
puede hacerls con un
poco de agua hasta 2
haras antes de I3 cirugia.

* Ratirese prétesis dental
lanitillas ¥ ohjetos
riatdlecos.

= El dia de bl cirugia

duchese con agua y jabdn
¥y oewile  desodorante
maguilisje.  cremas Y
colonias.

o Quitese o ssmalte ce
ufas

= Comunigue al  eguipo

alerglas e  intolerancias
antes e enlial a
quirdlana,

[BIENVENIDA A
QUIROFAND!

jHo= vemos pranto! &

CONTACTO

CIRGUITO
QUIRURGICO

* jngnEasd en ol Fosoaa oe Dl ow
Mg, donckE e BHGNETRN L CHTE
yuna habsackin

= Cnpangs Bepor b hoa un celadoe iy
mnpﬂjmﬂmmmmu

ehuips  suniliares,
La

SR 46 FLAAARL B TS
mmatuneg havla Que s et L

« Lo trwledadn @ la hebeackhn Goncs
et o ala
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ANEXO 5. QRs para acceso a canal de YouTube, triptico informativo y encuestas

CODIGOS QR

VIDED 3607 YOUTURBE

Acceso a canal de Youtube

Acceso a Hoja de recogida de datos Acceso a “Escala de ansiedad
preoperatoria y necesidad de

informacién de Amsterdam®” (APAIS) -
H#PREVR

[=]
v

LR
:n:

Acceso a "Escala de ansiedad
precperatoria y necesidad de
informacién de Amsterdam” (APAIS) -
HPOSTVR

(=]
b
r
[=]
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ANEXO 6. Hoja de informacion al participante

HOJA DE INFORMACION AL PARTICIPANTE

Titulo: “Proyecto Ansiedad Zero En Quirdfane: Reducciin de la ansiedad preoperatoria en
mujeres sometidas a tumorectomia de mama mediante realidad virtual®

Investigadora Principal, servicio/unidad y centro: Ana Muela Mercader, enfermera de Bloque
Quirdrgico de Maternidad, Hospital La Paz.

Promotor/financiador (si aplica): Ana Muela Mercader
N® de version y fecha: Yersion 2 — Fecha 8/Junio/2022

Introducciin
Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio en el que se le invita a participar. Nuestra
intencidn es que reciba la informacién correcta v suficiente para que pueda evaluar y juzgar si

quiere o no participar en este estudio. Nosotros le aclararemos las dudas que puedan surgir en
cualquier momento. Ademds, puede consultar con las personas que considere oportuno.

Participacion voluntaria

Debe saber que su participacion es voluntaria v que puede decidir no participar o cambiar su
decisiom y retirar ¢l consentimiento en cualquier momento, sin que por ello se altere la relacién con
su médico ni se produrca perjuicio alguno en su tratamiento,

Descripcién y objetivo general del estudio

Estamos realizando un estudio de investigacidn enfermerc que tiene como objetivo principal
analizar la ansiedad preoperatoria en pacientes que van a ser sometidas a tumorectomia de mama
mediante la implantacién de realidad virtual previa a la cirugia. Por este motivo, queremos pedirle
su colaboracién y le solicitamos su participacidn en este estudio. 5i usted decide participar, serd
informada en todo momento de los pasos que se irdn dando. Consta de 3 fases:
1. Le pasaremos una encuesta sobre la ansiedad percibida previa a la cirugia llamada “Escala
de ansiedad e informacién de Amsterdam” (APAIS) antes de entrar a quiréfano.
2. Le pondremos unas pafas de realidad virtual donde visualizara el tour virtual en el cual se
le dard informacion sobre el proceso quirirgico v anestésico.

3. Le pasaremos de nuevo la encuesta sobre la ansiedad percibida previa a la cirugia (APAIS)
donde compararemos los resultados con la primera encuesta para valorar la intervencion,

Este proceso le llevard 10 minutos aproximadamente.

Riesgos y molestias derivados de su participacidn en &l estudio

Durante la visualizacidén de la realidad virtual con las gafas especiales, podria tener sensacidn de
mareo o visidn doble por un mal ajuste. En caso de que le incomode, podrd visualizar el video en la

plataforma Youtube donde no serd necesario utilizar las gafas de realidad virtual, simplemente
utilizando un Smartphone podra visualizar el video en 360°,

1

Version 2 - Fecha: 8/Junio/2022
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Poxibles beneficiox

Con la participacion en este proyecto, quercmos cstudiar si con la ayuda de la tecnologia, mejora ¢l
afrontamiento previo de la cirugia a la que se va a someter y si tiene efectos positivos en cuanto a la
reduccidn de la ansiedad v la mejora de los cuidados v la humanizacién en el drea quirirgica.

Compensacidn econdmica

Su participacidn en el estudio no le supondrd ningln gaste adicional ni tendrd compensacidn
econdmica alguna,

Contacto

Si tuviera alguna pregunta en el futuro sobre la revelacion o el uso que se pudiera hacer de sus
datos médicos, si tuviera dudas, prencupaciones o quejas sobre el estudio o gu participacién en él,
deberd contactar con:

« Ana Muela Mercader (enfermera de quirdfano e investigadora principal) en el email
anamuelam@email com

2
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ANEXO 7. Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo: *Provecto Ansiedad Zero En Quiréfano: Reduccién de la ansiedad preoperatoria en
mujeres sometidas a tumorectomia de mama mediante realidad virtual™

Investigador Principal, servicio/unidad y centro: Ana Muela Mercader, enfermera de Blogue
Quirtrgico de Maternidad, Hospital La Paz.

Promotor/financiador (i aplica):
N° de version y fecha:

Consentimiento

Yo (nombre y apellidos) en mi
propio nombre v representacion,

o en nombre y representaciém de D./Diia. , (se dehe

acreditar tal condicion)

He leido la hoja de informacion que se me ha entregado vy he podido hacer preguntas y recibido
suficiente informacitn sobre el estudio. Ademis, comprendo que puedo retirarme del estudio
cuando quiera, sin tener que dar explicaciones v sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.

La retirada del consentimiento informado no afectard a las actividades que ya se hayan realizado
2 la utilizacion de los datos obtenidos basindose en el consentimiento informado, antes de su
retirada

¢ Al facilitar mis datos garantizo haber leido v aceptado expresamente el tratamiento
de los mismos conforme a lo indicado.

»  Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio,

Y para que asi conste lo firmd en Madrid a de 20
FICR. - vnmisiiminia s 1 L)
Investigador: Ana Muela Mercader Paciente o familiar

3
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ANEXO 8. Confidencialidad/proteccion de datos

CONFIDENCIALIDAD/PROTECCION DE DATOS
CONSENTIMIENTO PARA ESTUDIOS DE INVESTIGACION

Mediante el presente escrito y en cumplimiento de la normativa vigente en materia de proteccion
de datos, quedo informado/a v consiento expresamente el tratamiento de los datos de mi historia
clinica asi como los resultanies de su participacion en el estudio “Proyectn Ansiedad Zero En
Quirdéfano: Reduccién de la ansiedad preoperatoria en mujeres sometidas a tumorectomia de
mama mediante realidad virtual™.

El Responsahle del Tratamiento es Hospital Universitario La Paz (incluido Hospital Carlos
IlI-Hospital Cantoblanco) cuyo Delegado de Proteceion de Datos (DPD) es el *Comité PDP de la
Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid” con domicilio en Cf Melchor Ferndndez
Almagro n° 1; 28029 Madrid. La finalidad del estudio cs reducir la ansiedad preoperatoria
previa a tumorectomin de mama mediante la implantacién de realidad virtual, mejorando la
calidad de los cuidados y humanizando el trato a la paciente dentro del drea quirirgica.

La base juridica que legitima el tratamniento es su consentimiento, asi como la Ley 142007,
de 3 de julio, de Investigacién biomédica y demas legislacidn vigente en la materia. Con esta
finalidad sus datos serin conservados durante los afios necesarios para cumplir con las obligaciones
estipuladas en la normativa vigente aplicable, asi como mientras que sea de utilidad para la
finalidad para la que fue obtenida, v en cualquier caso, al menos durante cinco afios. El acceso a mi
informacién personal quedard restringido al médico/s del estudio, sus colaboradores y demis
personal que participe en ¢l mismo, autoridades sanitarias, Comité Etico de Investigacién del
Hospital ¥ a los monitores v auditores del promotor, quienes estarin sometidos al deber de secreto
inherente a su profesion, 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. No se realizardn comunicaciones adicionales de datos, salvo en aquellos casos obligados

por Ley,

Al facilitar sus datos usted garantiza haber leido v aceptado expresamente el tratamiento de
los mismos conforme a lo indicado. Podrd ejercer sus derechos de acceso, rectificacion, supresion,
oposicion, limitacion del tratamiento y portabilidad, en la medida que sean aplicables, a través de
comunicacion escrita al Responsable del Tratamiento de Datos, con domicilioc en Hospital
Universitario La Paz, Paseo de la Castellana 261, 28046 Madrid, concretando su solicitud, junto
con su DNI o documento equivalente. Asimismo, le informamos de la posibilidad de presentar una
reclamacidn ante la Agencia Espafiola de Proteccidn de Datos, asi como la posibilidad de retirada
de su consentimicnto al tratamiento de datos que no afectard a las actividades gque ya se hayan
realizado y a la utilizacién de los datos obtenidos basdndose en el consentimiento informado, antes
de su retirada.

Y para que asi conste lo firmé en Madrid a de 20
FIRMADO:

D./Diia. ;
con N.LF. . en mi propio nombre v representacion,

o en nombre y representacion de D./Dila. )

con N.LF. (se debe acreditar tal condicion)
4

Version 2 - Fecha: 8/Junio/2022
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ANEXO 9. Aprobacion del Comité de Etica (IdiPaz)

Rl S1ITI0E1 W22

“:H Hospital Universitario
s LA PAZ  ZrEser

DICTAMEN DEL COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION COM
MEDICAMENTOS

I EMMA FERMAMNDES DE ULQUIANG, Secremra wenies del COMUTE DE ETICA DE
LA INVESTIGACION CON MEDICAMENTOS del Hospital Universitansg La Paz

CERTIFICA

Qe esoe Comité b evaluado el Trabejo de Fin de Master de ANA MUELA MERCADER para
que se realice el estudia drulads “PROYECTO ANSIEDAD ZERO EN QUIROFAMNO:
REDUCCION DE LA AMSIEDAD PREOPERATORIA EN MUJERES SOMETIDAS A

TUMORECTOMIA DE MAMA MEDIANTE REALIDAD VIRTUAL”, con oidipo HULP,
PI-52%1, codigo INTERMNO: 2022173,

Protocolo Versitn 1 de Fecha 12/ Mayo, 2022

Haoja Informacion Wersidn 2 - Fecha: D8/ Junio/ 2022

¥ considera que, valorada la respuesta a ks aclaraciones solicitadas:

s  El cstudio sc plantea sipuicndo bos requisitos kegalmente cstablecidos, sc ajusta a las nonmas
£ncas esenciales y su realizacidn 3 perunente.

& Secumplen bos requisitos necesanios de idoneidad del protocolo en relacion con bos olyjetivos
del estuclio ¥y eatin justificados los despos y molestias previsibles para o sujeto.

s Es adecuado el procedimiemo para obvener ¢l consentimicnto informado v el modo de
recluramicnto previsso.

*  La capacwdad del investgador y sus colibaoradores, v las nsmlacsones y medios disponnbles,
tal y como ha sido mformado, son apropesdos para lever 2 cabo el esoudic.

o [N NI

e
- 127644TEY

Oue este Comité decidid emitir DICTAMEN FAVORABLE el dia 23/06/2022 (acta n®
12/2022) v acepra que dicho esmdio sea realizado por la investipadora ANA MUELA
MERCADER  del Servicis de OBSTETRICIA ¥ GINECOLOGIA d4:1 HOSPITAL
UMNIVERSITARIO LA FAY como invesngador pancipal,

Qe en dicha reunidn se complieron los requisitos establecidos en la legislacion vigente —Real Decreto
1090/ 2015 — para que la decisitdn del citado CEIm sea wilida,

L5 e St ol e £ il Bl e Puide
rrarckisnvay gl wigg by oo wepe de e

Crue ¢l CElm del Hospital Unbversiade La Paz rane en su composiclén como en sus
procedimicntos, cumple con las normas de BPC (CPMP/ICH135/95) v con la legislacidn vigente
que repula su funcionamiento, v que la composicitn del CEIm del Hospial Universicanio La Paz es
la indieada en £l anexo 1, weniendo en cuenta que en el caso de que alglin miembro participe en el
Elh.l.l']il'l w -l'tﬂf]ﬂ.l'!’ !h:‘l.l'l. ll'_l)l'!ﬂil".'l::l I'IE i-I'I.'EL'i'I nix !'Iﬂ}ll'i. 'Eﬂ.l'l:ll'lpﬂl‘h’! om 1! E\'!"LLII._.iIaI'I I'Ii en EI. 1'].'il.'.hl'l1£l'l
de la solicnd de sutorsmcion del esmadico.

Lo que firmao cn Madrid a 23,/06,/2022

Firmadoe [¥ EMMA FERNANDEZ DE UZQUIANG

Secretaria técmica del CElm mﬂgzmm FRHN ARG DD LGOOUTANS MARLA LMBA

2413407
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Anexo [

COMPOSICION DEL CEIm

Presidente:
- ALMUDRENA CASTRO CONDE - Médico Adjunio. Servicio de Cardinlogin
Vicaprasidanta:
- JESUS FRIAS INIESTA - Jele de Servicio. Formacologia Clinsea
Secretario:
- EMMA FERMANDEZ DE UZQUIAND - Jefe de la Secretaria Técnica
Vocales:
- JOSE MANUEL ARON ELIZALDE - Jefe de Seccibn. Servicio de Medicina Intensiva
- JOSE IGNACIO BERNARDING DE LA SERNA - Médico Adjunto. 5 de Medicina nlerna
. NORA VIVIANA BUTTA COLL - Jefe de Laboratorio de Coagulopatias. 1diPAZ
- FERMANDO CABANAS GONZALEZ - Investigador IiPAZ

- FILIRERTC CHULIA FERMANDEY - Abogadi, lefe de Servicm, Asesoria Juridica. DPT
= MARIANA DIAZ ALMIRON - Investigadora IdiPAZ. Scccion de Biocsudistica.

- MARIA DOLORES DIESTRO TEIEDA - Médico Adjunto de Ginecologia y Obatetricia

- JAITME FERNANDEZ, BUIARRABAL - Médico Adjunio, Servicio de Neumologia

- MARTA TUSTA GARCIAMATRES ¥ CORTES - Médica Adjunia. Servicio de Uralogla
- PEDRO HERRANE PINTO - Jefe de Servicio. Servickr de Dermatologia

= CARLOS LAHOZ RALLD - Médico Adjunto. Serviaio de Medicina Interna

- EVARISTO MOLINE JORQUES - Rpr. de Pnhﬂnﬂfomilﬂu!!jcwlilmm:iﬁm
- E¥A PRIETO UTIEL - Farmacdutica. AL Prinsaria del Area Morte. M. aje a la Instibuciin
- NURIA RODRIGUEZ SALAS - Madco Adjunto, Servicin de UDneologia Mislica

= MIRIAM ROMERO PORTALES - Médico Adjunto, Servicio de Aparato Digestive

- FILO TROCOLI GOMZALEZ - Enfermera. Servicio de Nefrologia

- ELENA VILLAMARAN BUEND - Farmacéuticn Adjunta, Servicio de Farmacin

- ROSA VILLAMUEVA PERNA - Médico Adjuso. Servicio Paiguintria

- PALOMA OLIVER SAEZ - Farmacéutica Adjunta. Servicio de Andlisis Clinicos

- MERCEDES GASIOR KABAT - Médico Adjurto de Hemniologin

- ALEJTANDRA VILANOVA SANCHEZE - Médico Adjumo de Clragia Pedidtrica
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ANEXO 10. Canal de YouTube "Proyecto Ansiedad Zero en Quiréfano”
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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 satisfaccién 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 traduccién 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 adaptacién 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 atencién 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
adaptacion 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
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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 nifio.
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
satisfaccion 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.
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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% 215% | 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
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que, al eliminar item 4 y 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 . 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

18 de 52



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

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 cumplimentacion. 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 disposiciéon 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 calculd 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 informacion 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 nUmero 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

" Hospital Universitario
"’n 12 de Octubre

TeEL /A
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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.

Conocimiento Enfermero 25 (2024): 44-95

JOAQUIN ARENAS me s

b A g - e

BARBERO - SIS
006697287 T A

Fda.: Dr. boaquin Arenas Barbero
Presidente de la Comisidn de |3 Investigacidn

26 de 52



ESTUDIOS ORIGINALES

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

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 participacién 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, lacomunicaciény 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-
presioén, 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 una reclamacién 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.

Conocimiento Enfermero 25 (2024): 44-95 28 de 52


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 ninglin 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 Obregdén 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, oposicion y portabilidad, dirigiendo una comunicacién escrita a
natalia.cuadrado@salud.madrid.org

Siusted decide retirar el consentimiento para participar en este estudio, ningin dato nuevo sera afa-
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.
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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 ninglin 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.

Conocimiento Enfermero 25 (2024): 44-95 47 de 52



ESTUDIOS ORIGINALES

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

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
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RESUMEN

El linfoma cutaneo primario de células T es un tipo de cancer hematolégico infrecuente que se desarrolla en los gl6-
bulos blancos denominado linfocitos T, mas de los dos tercios de los casos de linfoma cutaneo de células T se clasifi-
can como Micosis Fungoide o Sindrome de Sézary.

Se dispone de escasa informacion sobre la afectacion de la calidad de vida de los pacientes con linfomas cutaneos y
sobre los factores que influyen sobre ella. Mediante este estudio descriptivo, longitudinal y prospectivo realizado
en el Hospital 12 de octubre se intentd encontrar la relacion entre el tratamiento de foto aféresis y la mejoriaen la
calidad de vida. Se tomaron datos en 3 ocasiones durante un espacio de tiempo de 3 meses. Tras el analisis estadis-
tico se observa como los pacientes sometidos a foto aféresis tienen una mejoria en el estado y percepcién de su sa-
lud, y como el prurito reduce su presencia en algunas zonas del cuerpo.

Palabras clave: linfoma cutaneo; calidad de vida; micosis fungoide; sindrome de Sézary; aféresis.

ABSTRACT

Primary cutaneous T-cell lymphoma is a rare type of hematological cancer that develops in white blood cells called
T lymphocytes, more than two thirds of cases of cutaneous T-cell lymphoma are classified as Mycosis Fungoides
or Sézary Syndrome.Little information is available on the impact on the quality of life of patients with cutaneous
lymphomas and on the factors that influence it. Through this descriptive, longitudinal and prospective study carried
out at Hospital 12 de Octubre, an attempt was made to find the relationship between photopheresis treatment
and improvement in quality of life. Data was taken on 3 occasions during a period of 3 months. After the statistical
analysis, it is observed how patients undergoing photopheresis have an improvement in the state and perception of
their health, and how pruritus reduces its presence in some areas of the body.

Keywords: cutaneous lymphoma; quality of life; micosis fungoides; Sezary syndrome; aphaeresis.
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1. Introduccion

El linfoma cutdneo primario de células T
(LCPCT) es un tipo de cancer hematoldgico in-
frecuente que se desarrolla en los glébulos
blancos denominado linfocitos T. Existen varios
tipos de LCPCT, mas de los dos tercios de los ca-
sos de linfoma cutaneo de células T se clasifican
como Micosis Fungoide (MF) o Sindrome de Sé-
zary (SS) [1].

Las manifestaciones clinicas pueden ser muy
variadas y dependen del tipo de linfoma y de su
estadio. En algunos casos, la historia de la en-
fermedad es larga de 5 a 20 afios y puede con-
fundirse con otras enfermedades inflamatorias,
como el eccema o la psoriasis. Por este motivo,
los pacientes requieren un seguimiento cercano
y la repeticién de los estudios histolégicos a lo
largo de la evolucion de la enfermedad.

Se estima que sutasadeincidenciamundial es
de 1/100.000 casos al afio. En EE.UU. lainciden-
ciaes de 7,7/1.000.000 de habitantes al afio [2].
En las series de casos europeas la incidencia de
los LCPCT es inferior a las de EE. UU. En Alema-
niay el Reino Unido la tasa aproximada de inci-
dencia reportada es de 4 casos/1.000.000/afio.
Los registros de Holanda, Francia, Italia y Suiza
publican sus series de casos con lafrecuenciare-
lativa de cada subtipo, pero no proporcionan la
incidencia global de los LCLT en su poblacion [3].

La Micosis Fungoide es la variante mas fre-
cuente de los LCPCT, representa el 44-62% de
estos linfomas. La media de edad de 57 anos y
predomina en los varones. Se manifiesta en la
piel durante afios o décadas, con lesiones cuta-
neas en forma de maculas, papulas, placas y tu-
mores. Enlasfases avanzadas puede comprome-
ter los ganglios linfaticos y los érganos internos
y llevar incluso a la muerte [4]. El prondstico
esta determinado por la edad y el estadio clini-
co. Los pacientes con estadios tempranos tienen
una expectativa de vida alta. El Sindrome de Sé-
zary se corresponde a la expresién mas agresiva
de los LCPCT caracterizada por numerosos lin-
focitos atipicos circulantes, las denominadas cé-
lulas de Sezary en la piel, linfoadenopatias y eri-
trodermia, asociada a mal pronostico [5].

Inicialmente se presentan en forma de lesio-
nes cutaneas, pero que puede progresar de la
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piel hacia la sangre periférica, los ganglios linfa-
ticos y 6rganos internos [4]. La supervivencia de
la enfermedad en funcién del estadio se ha es-
timado, en estudios recientes, una mediana de
35,5 afos en el estadio mas inicial, y de menos
de 5 anos en estadios mas avanzado [6].

En 2018 se publicaron en Espana los prime-
ros datos descriptivos de pacientes con MF y SS.
En 348 pacientes con MF 0 SS incluidos en el re-
gistro de linfomas cutdneos primarios de la Aca-
demia Espafiola de Dermatologia y Venereo-
logia (AEDV) se observé que la edad media al
diagnéstico era de 55,9 aios, precisandose una
mediana de 4,5 afios para llegar al diagnéstico
desde la primera consulta del paciente. En esta
muestra de pacientes el 63,2% eran hombres y
el 36,8% mujeres. El diagndstico mas frecuente-
mente observado fue la micosis fungoide clasica
enel 77,3%y sindrome de Sézary en el 4,6% [7].

El tratamiento de los LCPCT depende del es-
tadio del linfoma, en los que se incluye de for-
ma general, corticoides tépicos y/o sistémicos,
radioterapia, quimioterapia, anticuerpos mo-
noclonales, fototerapia y fotoaféresis extracor-
pérea (FEC). En el registro de la AEDV los tra-
tamientos que se administraron a los pacientes
con mayor frecuencia fueron los corticosteroi-
des topicos, seguido de fototerapia. La mayo-
ria de los pacientes recibieron mas de un trata-
miento [6].

La FEC es una técnica que ha demostrado ser
util para el tratamiento de diversas enferme-
dades de naturaleza inmune. La FEC se realiza
a través de una maquina que implica la exposi-
cion de las células mononucleares de la sangre
periférica del paciente, extraidas mediante un
procedimiento de aféresis, a los efectos de la luz
ultravioleta A (UVA) en presencia de un agen-
te fotoactivable, el 8 metoxipsoraleno (8-MOP)
que se intercala en el acido desoxirribonuclei-
co (ADN) e induce la apoptosis rapida y masiva
de los leucocitos (Figura 1). Posteriormente es-
tas células son reinfundidas en el paciente con-
siguiendo desarrollar una respuesta inmune di-
rigida. Aparte de tratamiento para los LCPCT,
también es utilizada para el tratamiento de di-
versas enfermedades como la enfermedad in-
jerto contra huésped (EICH) y diversas enfer-
medades autoinmunes [8].
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FIGURA 1. Maquina OPTIA de fotoaféresis.
- U = : :

Fuente: Elaboracién propia.

Debido a la afectacién que tiene el conjun-
to de sintomas de los LCPCT en los pacientes,
la evaluacion de su calidad de vida es uno de los
elementos clave de la atencién que se le ofre-
ce. La calidad de vida es un concepto que inclu-
ye diferentes dimensiones que influyen en el
bienestar de los pacientes, como aspectos fisi-
cos, funcionales, psicolégicos y sociales [9]. Su
evaluacién se ha convertido en un aspecto in-
dispensable para valorar el pronéstico de la en-
fermedad, ya que se ha demostrado que tiene
un papel importante en la prediccién de la su-
pervivencia, debido a que se trata de una enfer-
medad crénica [10].

Se dispone de escasa informacién sobre la
afectacién de los sintomas de los linfomas cuta-
neos relacionados con la calidad de vida de los
pacientes [11]. En estudios previos se ha demos-
trado que una buena respuesta al tratamien-
to mejora los sintomas precoces de la enferme-
dad, sinembargo, en los estadios mas avanzados
aun con el uso de tratamientos mas costosos, la
presencia de prurito o picor se ha correlaciona-
do especialmente con una peor calidad de vida
y con la aparicién de ansiedad y depresion [12].

Conocimiento Enfermero 25 (2024): 96-107
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No existe un cuestionario especifico de cali-
dad de vida para pacientes con LCPCT. En los es-
tudios disponibles se han usado diferentes cues-
tionarios: Skindex-29[13-15], EORTC-QLQ-C30
[16,17], 5-D iTch scale Dematology Life11,18.
Recientemente se ha publicado el desarrollo de
un cuestionario electrénico de 12 preguntas, es-
pecifico para micosis fungoide y sindrome de Sé-
zary (MF/SS-CTCL Qol) [19] creado con apoyo
de la Cutaneous Lymphoma Foundation, pero no
ha sido todavia validado al castellano.

El objetivo principal de este trabajo es evaluar
la calidad de vida de los pacientes con LCPCT, ya
que existe muy pocos estudios sobre las condi-
ciones de lavida diaria de estos pacientes.

2. Metodologia

Se ha realizado un estudio descriptivo obser-
vacional unicéntrico desde enero hasta abril
de 2022. Los criterios de inclusién son pacien-
tes mayores de edad, con diagnéstico de Mico-
sis Fungoide y Sindrome de Sézary en tratamien-
to en fotoaféresis extracorpérea, en launidad de
aféresis del Hospital 12 de Octubre. Como con-
secuencia de la baja incidencia de la enfermedad
la muestra recogida es de tan sélo 10 pacientes.

Se recogieron las siguientes variables de es-
tudio: edad, sexo, datos analiticos del hemogra-
ma de sangre periférica y los siguientes cuestio-
narios:

o El Skindex-29, es una encuesta de valora-
cion de la calidad de vida en pacientes con
enfermedades cutaneas de uso extendido
que consta de 29 preguntas en una esca-
la Likert. Cuestionario validado al castella-
no en el que se demostro su fiabilidad con
coeficientes alfa de Cronbach superiores a
0,84[14].

e EORTC-QLQ-C30, es un cuestionario vali-
dado que se diseid para la evaluacion de la
calidad de vida en pacientes con canceryla
percepciodn que tiene el paciente sobre su
salud, consta de 30 preguntas que tienen
que responder en una escala de Likert. Va-
lidado al castellano. La fiabilidad de la es-
cala se estudié mediante el coeficiente alfa
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de Cronbach, en el que un valor de 0,70 o
superior fue considerado adecuado [17].

e La escala de intensidad del prurito (5-D
iTch scale), es una escala validada con un
alfa de Cronbach de 0,734 que constade 5
preguntas [18].

e La escala especifica para Micosis Fungoi-
de y Sindrome de Sezary (MF/SS-CTCL),
que consta de 12 preguntas en una escala
Likert. A pesar de no estar validada al cas-
tellano, se decidi6 utilizarla para poder ob-
tener datos psicosociales relevantes espe-
cificos para esta enfermedad.

Estas encuestas se pasaron al inicio de la in-
vestigacion, otra al mes y medio y una recogida
de datos final a los 3 meses desde la 1° recogi-
dadedatos. Estos datos se han recogido en cada
terapia de fotoaféresis realizada a los pacientes.

Para un andlisis mas enfocado a la calidad de
vida de los pacientes con esta patologia, se se-
leccionaron los siguientes items: De la encuesta
EORTC-QLQ-C30 se seleccioné: ;:Como valoraria
su salud general durante la semana pasada?, ; Cémo
valoraria su calidad de vida en general durante la
semana pasada? De la encuesta Skindex-29 se
selecciond: ;Me duele la piel?; ;Me quema o me es-
cuece la piel?; ;Me pica la piel?; ;Mi piel esta sensi-
ble? De la encuesta prurito (5-D iTch scale) se se-
lecciond la distribuciéon del prurito en las zonas
del cuerpo. De la encuesta de MF/SS-CTCL se
seleccionaron todos los items.
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Los datos fueron codificados y procesados en
programa Microsoft Excel y analizados con IBM
SPSS version 28.0.0.0.

Consideraciones éticas

El estudio fue aprobado por el Comité de éti-
ca de Investigacién del Hospital 12 de Octubre
el 14 de enero de 2022 con cédigo de registro
TP21/0376. Todos los datos fueron tratados
seglin el Reglamento UE 2016/679 del Parla-
mento Europeo y del Consejo de 27 de abril de
2016 relativo a la proteccion de las personas fi-
sicas en cuanto el tratamiento de datos perso-
nales y la libre circulacién. El estudio se realizé
en cumplimiento con la Declaracién de Helsin-
ki. Ademas de la aprobacion del CEIC, todos los
pacientes debian leer y firmar el consentimien-
to informado.

3. Resultados

Para la investigacién se recogieron datos de 10
pacientes en tratamiento de fotoaféresis extra-
corpérea, con diagndstico de MF y SS del Hospi-
tal 12 de octubre. De los cuales 8 son hombresy
2 son mujeres. La mediana de la edad de los pa-
cientes es de 64,50 afos.

En la primera recogida de datos (Tabla 1), se
observa que el cuestionario EORTC-QLQ-C30,

TABLA 1. Resultados obtenidos en la primera recogida de datos.

Total _Total Tota! 5-D “I;Iig:‘%cci;[(:)s; Linfoc?tos y

EORTC 1 Skindex 1 Prurito 1 1073 ul monocitos %
N Valido 10 10 10 10 10 10 10
N Perdidos 0 0 0 0 0 0 0
MEDIA 66,50 57,2000 79,3000 21,700 40,6000 3,6900 96,65
Mediana 64,50 50,5 84,0000 22,5000 38,5000 1,6000 97,800
Desv. Desviacion 12,590 18,0111 25,04241 7,27324 9,54754 5,91504 4,21749
Minimo 48 39,00 40,00 10,00 27,00 1,00 85,80
Maximo 87 97,00 115,00 34,00 57,00 20,30 99,70

Fuente: Elaboracion propia.
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TABLA 2. Resultados obtenidos en la segunda recogida de datos.
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Total '.I'otal Tota! 5-D “Lni::::)cciit,::)ss Linfoci_tos y

EORTC 2 Skindex 2 Prurito 2 1073 ul monocitos%
N Vélido 10 10 10 10 10 10 10
N Perdidos 0 0 0 0 0 0 0
MEDIA 66,50 53,8000 71,2000 14,4000 36,6000 3,6900 96,2900
Mediana 64,50 49,5000 76,5000 12,5000 36,5000 1,3000 99,0000
Desv. Desviacion 12,590 13,66911 19,94325 6,71979 9,37135 7,77495 4,52437
Minimo 48 39,00 38,00 6,00 21,00 .70 87,50
Maximo 87 78,00 95,00 26,00 55,00 25,80 99,70

Fuente: Elaboracién propia.

TABLA 3. Resultados obtenidos en la tercera recogida de datos.

Total '_I'otal Tota! 5-D I\Llligz(:)cciitt(:)ss Linfoci_tos y

EORTC 3 Skindex 3 Prurito 3 1073 ul monocitos%
N Vélido 10 10 10 10 10 10 10
N Perdidos 0 0 0 0 0 0 0
MEDIA 66,50 55,2000 72,600 13,1000 34,6 3,8200 96,850
Mediana 64,50 50,5000 77,5000 12,5000 36,5 1,4000 99,1000
Desv.Desviacion 12,590 14,95029 22,53984 5,32186 7,10555 7,77014 4,14602
Minimo 48 39,00 38,00 6,00 21,00 .70 90,00
Maximo 87 86,00 105,00 23,00 47,00 25,90 99,70

Fuente: Elaboracién propia.

la mediana de los 10 encuestados fue de 50.5
puntos, siendo este cuestionario de 0 a 100,
siendo 100 un estado de salud excelente; la si-
guiente encuesta fue Skindex-29 con una me-
diana de 84,0 puntos, esta encuesta que es de
dermatologia define una afectacién nula de O
puntos y 100 si hay afectacion total. La esca-
la de Prurito 5-D iTch scale se observa una me-
diana de 22,5 puntos, en la que a mayor puntua-
cion manifiesta mayor presencia de prurito, la
puntuacion final varia entre 5 (no prurito) y 25
(maximo prurito) y por ultimo la encuesta espe-
cifica para pacientes con Micosis Fungoide y Sin-
drome Sezary (MF/SS-CTCL-Qol), lamedianaes
de 38,5 puntos. Esta escala mide la interferencia
que tiene la enfermedad en la calidad de vida de

Conocimiento Enfermero 25 (2024): 96-107

estos pacientes, e indica si no hay interferencia
o si hay interferencia leve, moderada, sustancial
o grave de la enfermedad en sus vidas.

En los datos de analiticas la primera columna
pertenece a la analitica previa a la fotoaféresis
al paciente, es la cantidad de linfocitos y mono-
citos por 10”3ul, se puede observar en la Ta-
bla 1. La mediana de los pacientes es de 1,600
x10”3ul, en la Gltima columna de dicha tabla ob-
servamos la cantidad de linfocitos y monocitos
recogidos durante la fotoaféresis y fotoilumina-
dos para ser trasfundidos al paciente en %, con
una mediana de recogida en las bolsas de reco-
leccién del 97,8%.

La segunda recogida de datos (Tabla 2) se rea-
lizé en un intervalo de 6 semanas, esta recopila-
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cion de datos se volvié a pasar los mismos cues-
tionarios. En el cuestionario EORTC-QLQ-C30
la mediana es de 49,5 puntos, en el cuestionario
Skindex-29 la medianafue de 76.5 puntos, en la
5-D ltch scale la mediana fue de 12,5 puntos y
en la encuesta de MF/SS-CTCL-Qol la mediana
fue de 36,5 puntos. En recogida de muestras de
las analiticas, la 1° muestra del hemograma del
paciente se observa que la mediana de linfocitos
y monocitos es de 1,300 x 10" 3ul, mientras que
la recogida de linfocitos y monocitos tras la fo-
toiluminacién fue del 99,0%.

En la tercera recogida de datos y ultima (Ta-
bla 3) que se realizé con una diferencia de 6 se-
manas sobre la segunda, se observa que la me-
diana en el EORTC-QLQ-C30 es de 50,5. En la
encuesta Skindex- 29 la mediana fue 77,5 pun-
tos, enla 5-D Itch scale de 12,5 puntos y para la
encuesta de MF/SS-CTCL-QolL de 34,5 puntos.
En recogida de muestras de las analiticas, la 1°
muestra del hemograma del paciente se observa

TABLA 4. Medianas encuesta Skindex-29.
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que la mediana de linfocitos y monocitos es de
1,400 x 10" 3ul, mientras que la recogida de lin-
focitos y monocitos tras la fotoiluminacion fue
del 99,100%.

Paraanalizar la evoluciéon delacalidad devida
en los pacientes con Micosis Fungoide y Sindro-
me Sezary, se consideraron los puntos de cada
unade las 4 escalas y los resultados de las anali-
ticas, paraello se llevé a cabo un test no paramé-
trico, Test de Friedman. Se encontraron diferen-
cias significativas al comparar los resultados de
las cuatro encuestas con los obtenidos de cada
analitica del producto obtenido, tomados en 3
momentos diferentes con un p valor 0,000.

Se analizaron diferentes preguntas del cues-
tionario Skindex-29 paraevaluar la afectacién de
las alteraciones de la piel que provocan enlavida
diaria de los pacientes comparandolas con los re-
sultados de los andlisis obtenidos. Se llevo a cabo
el test de Friedman y se encontraron diferencias
significativas con p valor de 0,000 (Tabla 4).

Percentiles

= (Metsi?ana) i
Me duele la piel 10 1,75 2,5 4,00
Me quema o me escuece la piel 10 1,00 3,00 4,25
Me pica la piel 10 3,75 4,5 5,0
Mi piel esta sensible 10 35 4,0 5.0
Linfo y Mono % 10 95,925 97,8 99,45
Me duele la piel 10 1,75 2.00 3,25
Me quema o me escuece la piel 10 1.00 2,50 4,00
Me pica la piel 10 1,00 3,00 4,00
Mi piel esta sensible 10 2,75 3,00 4,00
Linfo y Mono % 10 92,00 99.00 99,475
Me duele la piel 10 1,75 2,00 3,25
Me quema o me escuece la piel 10 1,00 3.00 4.00
Me pica la piel 10 1,00 3,50 4,00
Mi piel esta sensible 10 2,75 4,00 4,00
Linfo y Mono% 10 92 99,1 99,625

Fuente: Elaboracién propia.
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Percentiles

50

= (Mediana) v
¢Como valoraria su salud general la semana pasada? 10 4,00 4,50 5,00
¢Como valoraria su calidad de vida en general durante 10 4,00 5,00 525
la semana pasada?
Linfo y Mono % 10 95,9250 97,8000 99,4500
¢Como valoraria su salud general la semana pasada? 10 5,00 5,00 5,25
¢Como valoraria su calidad de vida en general durante 10 5,00 5,00 6,00
la semana pasada?
Linfo y Mono % 10 92,0000 99,0000 99,4750
¢Como valoraria su salud general la semana pasada? 10 5,00 5,00 6,00
¢Como valoraria su calidad de vida en general durante 10 5,00 5,00 6,00
la semana pasada?
Linfo y Mono % 10 92 99,1 99,625

Fuente: Elaboracion propia.

FIGURA 2. Distribucién del Prurito en la 17 recogida de datos.

Distribucién ingle

Distribucion punto de contacto con la ropa
Distribucion parte superior de los brazos
Distribucion antebrazos

Distribucién dorso de las manos/dedos
Distribucién palma de las manos
Distribucion planta de los pies
Distribucién empeine/dedos de los pies
Distribucion parte inferior de la pierna
Distribucién muslos

Distribucion nalgas

Distribucion espalda

Distribucién abdomen

Distribucion pecho

Distribucion cara

Distribucion cabeza/cuello cabelludo

Fuente: Elaboracién propia.
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FIGURA 3. Distribucién del Prurito en la 3% recogida de datos.

Distribucién ingle

Distribucion punto de contacto con la ropa
Distribucion parte superior de los brazos
Distribucién antebrazos

Distribucion dorso de las manos/dedos
Distribucién palma de las manos
Distribucion planta de los pies
Distribucion empeine/dedos de los pies
Distribucion parte inferior de la pierna
Distribucion muslos

Distribucién nalgas

Distribucion espalda

Distribucién abdomen

Distribucion pecho

Distribucion cara

Distribucién cabeza/cuello cabelludo

Fuente: Elaboracién propia.

Mediana

TABLA 6. Medianas cuestionario MF/SS-CTCL y resultados del analisis del producto.

Total MFSS 1 0o TORIMESS2 o TotlMEss3e
N Validos 10 10 10 10 10 10
N Pérdidos 0 0 0 0 0 0
Media 40,6000 96,6500 36,6000 96,2900 34,6000 96,8500
Mediana 38,5000 97,8000 36,5000 99,0000 34,5000 99,1000
Minimo 27,00 85,80 21,00 87,50 21,00 90,00
Maximo 57,00 99,70 55,00 99,70 47,00 99,70

Fuente: Elaboracién propia.

Para evaluar la percepciéon que tiene los pa-
cientes sobre su salud, se escogieron 2 pregun-
tas de la encuesta EORTC-QLQ-C30 (Tabla 5),
sobre la percepcién de la salud de los pacientes,
comparando con los resultados de los anélisis de
sangre y producto obtenido de los mismo, don-
de se observd una significacion estadistica con
un p valor 0,000.

Los resultados obtenidos de la escala de Pru-
rito 5-D iTch scale se muestran en la Figura 2y
Figura 3. Para observar como afecta el prurito

Conocimiento Enfermero 25 (2024): 96-107

en la calidad de vida de los pacientes, se anali-
z6 la distribucion del prurito en los pacientes
comparando la primera encuesta (Figura 2) con
la tercera y ultima (Figura 3). Junto con los re-
sultados de la distribucién se comparé con los
datos recogidos de la primera y la ultima ana-
litica, y donde existe una significacion estadis-
tica con p valor de 0,000. Se observé que en el
primer grafico (Figura 2) la zona con mas pruri-
to fue la zona de nalgas, espalda, cabeza y cue-
ro cabelludo seguido de los brazo y antebrazos.
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Tras el tratamiento con fotoaféresis en com-
paracion con la primera muestra, se observa
como el prurito ha desaparecido en algunas zo-
nas como son inglés, manos y pies, y en las zo-
nas que eran las que mas prurito tenian los pa-
cientes ha bajado sensiblemente. Cabe resaltar
gue en las dos comparativas la espalda y la ca-
beza /cuero cabelludo siguen con el prurito du-
rante todo el proceso.

Para conocer las alteraciones psicosociales
gue provocan la Micosis Fungoide o el Sindro-
me de Sézary se comparé las medianas de los re-
sultados del cuestionario MF/SS-CTCL-Qol ob-
tenidos en las 3 veces que se tomaron datos con
los datos del producto final en la analitica. Con
un p valor de 0,000 (Tabla 6). De los datos ob-
tenidas en la Tabla 6 observamos que la media-
naen la 1° recogida fue de 38,5 puntos para ello
se reconvirtié en una escala para ver el grado de
afectacion de la enfermedad en las 3 tomas. Se-
gun el estudio de McCaffrey et al., al convertir
estos puntos se traduce en los siguientes nive-
les (Tabla 7): para la primera recogida de datos
obtuvimos 114 puntos con una inferencia mo-
derada de la enfermedad, en la segunda recogi-
da 36,500 siendo reconvertidos en 112 puntos
inferencia moderada y el 3° y en la tltima reco-
gida tuvimos una mediana de 34,5 que al recon-
vertirlos supusieron 110 puntos, que continGian
con una interferencia moderada.

TABLA 7. Puntuacion escala MF/SS-CTCL.

62 a 89 No a la baja interferencia
91 a 105 Interferencia leve

106 a 117 Interferencia moderada
118a 133 Interferencia sustancial
135a 154 Interferencia grave

Fuente: McCaffrey et al. 2019.

4. Discusion

Los pacientes afectados por la Micosis Fungoi-
de y el Sindrome Sézary que participan en este
estudio perciben su calidad de vida en general
como buena.

Conocimiento Enfermero 25 (2024): 96-107
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La edad media en el diagnéstico de esta en-
fermedad en estudios previos fue de 55,9 afios7,
sin embargo, debido al tamano pequefo de la
muestra de este estudio la mediana de edad de
los pacientes fue de 64,5 aios, por lo que no se
pueden extrapolar datos, ya que se han recaba-
do de datos en el momento actual de la enfer-
medad no cuando fue diagnosticada.

Para valorar la calidad de vida de estos pa-
cientes se utilizé la encuesta EORTC-QLQ-C30,
escala de uso comun en estudios previos parala
valoracién de la calidad de vida con pacientes
con cancer. Los resultados de los puntos obte-
nidos durante el estudio practicamente no han
variado desde la primera recogida de datos a la
Gltima, resultados muy por encima en compara-
cién con otros estudios realizados a pacientes
gue se encuentran procesos oncolégicos [2].

En otros estudios de LCPCT donde se em-
pleé la encuesta EORTC-QLQ-C30 en 53 pa-
cientes, de los cuales el 71,6% eran hombres y
28,3% mujeres. El subtipo de Linfoma Cutaneo
mas frecuente, 42 casos fue la micosis fungoi-
de clasica. El resultado promedio del cuestio-
nario QLQ-C30 de todos los pacientes fue de
>60 puntos. En los pacientes con MF en esta-
dio llIA o menor, el resultado promedio obtenido
fue de >40, mientras que fue de >30 en pacien-
tes en estadio avanzado, poniendo de manifies-
to que en estadios mas avanzados la afectacién
de la calidad de vida es mayor a pesar de los tra-
tamientos. Para conocer el grado de afectacién
de la piel de los pacientes del estudio se reali-
z6 la encuesta exclusiva dermatolégica Skin-
dex-29, dando como resultado final de una me-
diana de 77,5 puntos, significa un impacto grave
de la enfermedad [10]. En comparacién con otro
estudio anterior, los resultados son similares al
concluir que en pacientes con MF/SS presenta-
ban un deterioro en la calidad de vida en esta-
dios mas avanzados [12].

En relacién con otros estudios en los que se
utilizé la fotoaféresis extracorpérea y la en-
cuesta Skindex-29, la terapia de primera linea
mas comun fue la terapia dirigida a la piel (322
casos), mientras que un porcentaje menor (44
casos) recibio terapia sistémica. La calidad de
vida relacionada con la salud mejoré significa-
tivamente tanto en pacientes con enfermedad
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sensible como en aquellos con enfermedad es-
table tratados con FEC [20]. En nuestro estu-
dio también hemos estudiado y comparado las
distribuciones del prurito, segun figuras 2 y 3.
Como en otros estudios el prurito también fue
el sintoma notificado con mas frecuencia [10].
Se notificé que la intensidad del prurito era mo-
derada-grave en estadio avanzado. Un estadio
de la enfermedad mas avanzado y los sintomas
de prurito mas graves se asociaron con una peor
calidad de vida.

Dentrodel objetivo principal del estudio, tam-
bién nos plantedbamos conocer las alteraciones
psicosociales que producen la Micosis Fungoide
y el Sindrome de Sezary, para ello se empleé el
cuestionario MF/SS-CTCL-QoL. De los datos ob-
tenidas en la Tabla 6 observamos que enlas 3 re-
cogidas de datos segun la puntuacién la interfe-
rencia es moderada. En el estudio de referencia
[19], se administro la encuesta a 126 participan-
tes, 118 informaron de un diagnostico de MF y
8 informaron de un diagnéstico de SS. Los parti-
cipantes que indicaron que tenian enfermedad
en estadio |A o inicial presentaban interferen-
ciamoderada, en estadio IB interferencia mode-
rada, y estadio Il o superior interferencia grave.

Los resultados analiticos que obtuvimos en
nuestro estudio fueron muy buenos, la mediana
de células mononucleadas que se recogieron en
los pacientes fue muy similar en las 3 recogidas,
siendo en la 1 muestra 1,300 x10”3ul en la 2°
1,600x 10*3ulyenla 3*yultima 1,400 x 10* 3ul.

Las células mononucleadas que se obtuvie-
ron del proceso de aféresis y se fotoiluminarén
y se reinfundierdn a los pacientes alcanzé datos
excelentes ya que en la 1% recogida la mediana
fue de 99.00%, en la 2% fue de 99,100%y en la 3°
fue de 99,100%. (Tablas 1,2,3).

Existen estudios donde se comparé y se eva-
[ué el nUmero de células mononucleadas, la acti-
vidady larespuesta al tratamiento en funcion de
la estadificacion del tumor sanguineo, en una co-
horte de 13 pacientes con SS (8 mujeres, 5 hom-
bres) tratados con FEC, como terapia de prime-
ra linea. Se recogieron muestras de sangre antes
de iniciar el tratamiento y después de un prome-
dio de 9 meses de tratamiento ininterrumpido
con fotoaféresis. Los pacientes con un aumento
marginal de células con anticuerpos no respon-
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dieron clinicamente al tratamiento, mientras
que los pacientes con un aumento de la activi-
dad de células con anticuerpos mostraron una
reduccion de la carga tumoral en sangre [21].

Los avances de los ultimos afos han estable-
cido la FEC como una terapia inmunomodulado-
ra reconocida y aceptada con el potencial de in-
ducir mejoras en los pronésticos de los LCPCTy
la calidad de vida. Parece probable que una ma-
yor comprension de cémo funciona la fotoafére-
sis y la extensién de su uso clinico permitan que
el valor de esta terapia se extienda cada vez mas
[8,22,23].

Esimportante incorporar el estudio de la cali-
dad de vida en las evaluaciones del tratamiento
de fotoaféresis y por lo tanto, determinar un be-
neficio clinico a pesar de no lograr una definicion
formal de larespuesta al tratamiento.

5. Conclusiones

Los linfomas cutaneos primarios de células T
es una de las enfermedades en las que mas re-
levancia adquiere conocer la calidad de vida de
los pacientes. A través de larealizacion de estas
escalas al inicio y durante el tratamiento junto
con los datos analiticos, nos ha dado una mejor
vision sobre la calidad de vida de los pacientes
y de cédmo mejoran en su dia a dia, por eso, se
considera necesario seguir investigando en este
ambito.

Con este estudio preliminar se espera am-
pliar en un futuro este estudio, a otra investiga-
cién con una muestra mayor de poblacion, rea-
lizando un estudio multicéntrico para poder
ampliar la muestra en una patologia con baja ini-
cidencia y poder relacionar la mejoria de la cali-
dad de vida de los pacientes sometidos a trata-
miento de fotoaféresis extracorpoérea.

Los estudios cualitativos podrian reflejar mas
adecuadamente la carga clinica especifica y las
consecuencias de la enfermedad en las activida-
des de la vida diaria. Por lo tanto, se recomien-
da una combinaciéon de métodos cualitativos y
cuestionarios validados para evaluar la influen-
cia de las diferentes etapas de MF/SS- CTCL-
Qol en los aspectos totales de la calidad de ca-
lidad de vida.
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RESUMEN

Las cifras sobre nifios con sobrepeso y obesidad han aumentado de forma exponencial en las Gltimas décadas, con-
virtiéndose en un problema de salud publica de gran calado, motivo mas que suficiente y justificado para crear un
plan de accién que ponga freno y revierta la situacién.

Las enfermeras escolares son claves en las intervenciones tempranas dirigidas a estos problemas de salud infantil
tanto en prevencion como promocion de la salud, convirtiéndose en agentes de salud activos dada su labor diaria.

Varios estudios sobre la comunicacion entre éstas y padres de escolares revelaron una falta de conocimiento en
habilidades y herramientas en comunicacién. Describieron la experiencia estigmatizante sobre obesidad y sobre-
peso, ya que destacan infinidad de maneras de comunicacién y expresion emocional en la asuncién de estos pro-
blemas.

Se muestra claramente una inconsistencia en la forma de proceder y justifica mas aln la necesidad de crear proce-
dimientos unificados y basados en la evidencia. Por lo que es necesaria una profunda puesta en comun de criterios y
destrezas a fin de elaborar un plan de salud estratégico a nivel escolar y unificar las lineas de actuacién acorde a un
protocolo general y comun que, ademas, pueda ser individualizado a cada alumno y sus particularidades. En adicion
a estos requerimientos, se hace patente la necesidad de aumentar la formacién de los profesionales en habilidades
de comunicacion eficaz y asertividad.

Con todo esto conseguiremos empoderar al escolar y su familia siendo capaces de manejar destrezas Gtiles en la ad-
quisicién de estilos de vida saludables.

Palabras clave: enfermera escolar; obesidad infantil; sobrepeso infantil; comunicacion; habitos saludables.

ABSTRACT

Overweight and obesity in childhood has increased exponentially in recent decades, becoming a deep public health
problem, which must be enough and justified reason to create an action plan to curb and reverse the situation.
School nurses are key in early interventions aimed at these child health problems, both in prevention and health
promotion, becoming active health agents given their daily work.

Several studies on communication between them and parents of schoolchildren revealed a lack of knowledge in
communication skills and tools. They described the stigmatizing experience of obesity and overweight, since they
highlight countless ways of communication and emotional expression in assuming these problems.

It clearly shows aninconsistency inthe way of proceeding and further justifies the need to create unified and evidence-
based procedures. Therefore, a deep pooling of criteria and skills is necessary in order to develop a strategic health
plan at the school level and unify the lines of action according to a general and common protocol that, in addition, can
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be individualized to each student and its particularities. In addition to these requirements, the need to increase the
training of professionals in effective communication skills and assertiveness becomes clear.

With all this we will be able to empower the student and his family, being able to manage useful skills in the acquisition

of healthy lifestyles.

Keywords: school nurse; childhood obesity; childhood overweight; communication; healthy habits.

1. Introduccion y antecedentes

El consumo en exceso de azlcares anadidos se
ha relacionado con un aumento de la ingesta to-
tal de energia pero una disminucién notable de
alimentos con mas consistencia nutricional, lo
que lleva a una dieta poco saludable y aumento
de peso, caries y un largo etcétera [8].

Ademads, en las ultimas décadas las cifras de
obesidad y sobrepeso infantil indican un alzaim-
portante.

La obesidad infantil esta relacionada con el
sindrome metabdlico, diabetes tipo 2, hiperten-
sidn, hipercolesterolemia, higado graso y el can-
cer de colon, por resefar algunas de las mas fre-
cuentes[2].

Los nifos con obesidad tienen un mayor ries-
go de continuar con ella de adultos.

Tener un indice de Masa Corporal (IMC) ele-
vado en la infancia y adolescencia se ha asocia-
do con un mayor riesgo de enfermedad cardio-
vascular y desarrollo de cancer en la adultez,
aunque bien es cierto que el IMC no es uno de
los métodos mas adecuado, actualmente no hay
otra forma de comparar la prevalencia de la obe-
sidad entre diferentes paises o dentro de ellos
[1,2,12].

Hay que destacar que el sobrepeso y la obesi-
dad infantil en Espafia representan un problema
de salud publica de gran calado [6,10].

A través del Estudio ALADINO 2019 se ob-
servaque un 23,3% de los escolares tiene sobre-
peso y un 17,3% obesidad. Destacando ademas
el bajo consumo de verduras y frutas, la reduc-
cion de horas de sueio y el aumento del seden-
tarismo [7].

Aunque hay un montén de estudios y revisio-
nes que abogan por la misma linea, éste es re-
ferente y hace una fotografia de nuestro pais,
lo que nos da una informacion clara y concreta
sobre nuestros escolares. Todos estos datos ha-
cen plantearse la clara necesidad de una mayor
promocion de la actividad fisica, dietas mas salu-
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dables y combatir el sedentarismo, tanto en en-
tornos sociofamiliares como en la escuela desde
muy pequenos.

Por todos estos motivos queda mas que justi-
ficado la necesidad de realizar un analisis y pos-
terior estudio en profundidad para impulsar un
cambio que promueva estilos de vida saludable
en todos los ambitos de la vida diaria de los es-
colares tratando, asi, de mejorar las cifras ac-
tuales y de revertir el panorama futuro, redu-
ciendo ademds en costes y cuidados futuras
patologias derivadas de estos diagndsticos ini-
ciales.

Como agente impulso del cambio en es-
tos habitos hay que destacar la figura de la en-
fermera escolar, ya que representa un papel
muy importante para programar, intervenir y
evaluar el impacto de las medidas saludables
como prevencion, dado su contacto tan estre-
cho y cercano con toda la comunidad educati-
va[9,11,13].

Segln Abdin et al. en “Experiencia de los pro-
fesionales de la salud discutiendo el tema del so-
brepeso y la obesidad infantil con familias y ni-
fnos como algo sensible”, se necesitan estrategias
de comunicacion, pero los problemas de peso in-
fantil también deben verse como una responsa-
bilidad compartida entre organizaciones y pro-
fesionales, en lugar de la responsabilidad de una
sola parte [3].

Todas estas argumentaciones realzan la im-
portancia en la atencién que merece este temay
por el cual se desarrollara este trabajo.

2. Hipotesis

¢Existe un desarrollo efectivo de las interven-
ciones enfermeras dirigidas a la prevencién del
sobrepeso en escolares, enfocado a escolares,
familiares y ambito educativo en base a las evi-
dencias, novedades y aspectos mas relevantes
disponibles en la actualidad?
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3. Objetivos

Objetivo general:

e Conocer la efectividad de las intervencio-
nes enfermeras dirigidas a la prevencién
del sobrepeso en escolares, enfocado a es-
colares, familiares y ambito educativo en la
actualidad.

Objetivos especificos:

e Conocer lasituacién actual de las interven-
ciones enfermeras dirigidas a la preven-
cion del sobrepeso en escolares, enfocado
a escolares, familiares y ambito educativo
y su influencia en la salud.

e Describir las evidencias y novedades mas
relevantes publicados en la actualidad de
las intervenciones enfermeras dirigidas a
la prevencién del sobrepeso en escolares,
enfocado a escolares, familiares y ambito
educativo.

e Relacionar los aspectos mas relevantes en
la actualidad de las intervenciones enfer-
meras dirigidas a la prevencién del sobre-
peso en escolares, enfocado a escolares,
familiares y ambito educativo.

e Analizar el papel de la enfermera en las in-
tervenciones dirigidas a la prevencion del
sobrepeso en escolares, enfocado a esco-
lares, familiares y ambito educativo.

4. Metodologia

Después de una primera toma de contacto con
el escenario propuesto para su andlisis y mejor
conocimiento que facilite la consecuente for-
mulacion de la pregunta de investigacion obje-
to de este trabajo, se identifican los conceptos
principales y claves que favoreceran la poste-
rior busqueda bibliografica en PUBMED previa
transformacion de éstos a lenguaje controla-
do mediante los descriptores MESH, resultan-
do la siguiente estrategia de busqueda limita-
da a cinco afnos y abierta a articulos en espafol
einglés.

“School nursing AND prevention and control
AND pediatric obesity NOT adult AND school”.
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Arrojé cinco resultados que fueron comple-
mentados mediante Snowballing y articulos si-
milares sugeridos por PUBMED vy los mismos
trabajos.

Se obtuvieron un total de diecinueve resul-
tados de los que tras un primer andlisis fueron
descartados tres.

Tras la lectura y razonamiento critico de es-
tos articulos, se fundamenta la base e hilo con-
ductor de este trabajo, complementado ademas
con otra informacién de rigor sanitario, todo
ello descrito en la bibliografia.

Gracias a esta lectura critica y andlisis de los
diversos resultados hayados, se obtienen las re-
flexiones finales profundamente razonadas y
desarrolladas en el apartado de conclusiones.

5. Resultados

Las cifras sobre nifos con sobrepeso y obesidad
han aumentado de forma importante en las ulti-
mas décadas [6, 10].

La OMS establecié una fuerte recomenda-
cion de reducir la ingesta de azlcares libres a
menos del 10% de laingesta energética total [1].

Sobre el papel de laenfermeraescolar en este
campo, tras analizar diversas revisiones se ob-
tienen unos resultados coincidentes en que las
enfermeras escolares experimentaron que los
ninos son demasiado pequefnos/inmaduros para
discutir los datos de crecimiento con ellos, por lo
que determinaron que la comunicacién deberia
ser con los padres. Se detecta una falta en habi-
lidades y herramientas de comunicacion, diver-
sas formas en la comunicacién con los padres,
falta de directrices generales que unifiquen cri-
terios a la hora de establecer esa comunicacion
y elaborar procedimientos de promocién de la
salud [3,4].

También se describe, en varios de ellos, la ex-
periencia estigmatizante sobre obesidad y so-
brepeso cuando se habla de ello con las familias
y alumnos.

Destacan una infinidad de maneras diferen-
tes de comunicacién lo que muestra inconsis-
tencias en la forma de proceder vy justifica mas
aun la necesidad de crear procedimientos basa-
dos en la evidencia.
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Las enfermeras escolares con claves en las in-
tervenciones tempranas dirigidas a este proble-
ma de salud infantojuvenil [9, 11].

Seglin se comenta en una de la entrevis-
tas realizadas en el trabajo de Skantze et al [4]:
“cualquier cambio en el estilo de vida debe co-
menzar dentro de la familia. “Pero, ;:cémo hacerlo
y cémo abordar el problema junto con los padres?””

Las familias, en general, aprecian el aseso-
ramiento y la informacién cuando se adapta a
sus necesidades y requerimientos, lo que hace
comprender su preferencia, en lugar de conse-
jos genéricos sobre habitos alimentarios y esti-
los de vida mas saludables, informacién indivi-
dualizada sobre estrategias practicas para usar
en el dia a dia, por ejemplo, cémo calcular las
porciones adecuadas y cbmo manejar negativas
o rechazos a ciertos alimentos. En general, los
padres saben qué cambios centrales en el esti-
lo de vida llevar a cabo, pero en lo que necesi-
tan una guia y pautas individualizadas es en los
momentos y hechos concretos de su dia basa-
do en los gustos y preferencias de sus hijos [5,
9,11, 13]

Las intervenciones enfocadas a un aumento
de la actividad fisica en el ambito escolar y ex-
traescolar como estrategia de prevencion o me-
joria de la obesidad pueden beneficiar especifi-
camente las funciones ejecutivas de estos nifos,
asi como el establecimiento de pautas dietéticas
en la escuela pueden beneficiar su rendimiento
académico general [15].

Segln Martin A et al, “Las intervenciones de
componentes multiples dirigidas a la actividad
fisica y la dieta saludable podrian beneficiar el
rendimiento escolar general, mientras que una
intervencién de actividad fisica administrada
para el control del peso infantil podria benefi-
ciar el rendimiento en matematicas, la funciéon
ejecutivay la memoria de trabajo” [17].

6. Discusion final

En respuesta general a la pregunta de investi-
gacién objeto de este trabajoy su objetivo prin-
cipal he de responder que tras esta intensa y
profunda revision se puede concluir que no hay
unos criterios y estrategias Unicos, empleando
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procedimientos diferentes tanto en interven-
ciones con en la comunicacién con el entorno
familiar, lo que lleva a la necesidad de crear una
estrategia general autondmica, en cuanto a di-
sefar el plan de actuacién como alarelacién de
comunicacion familiar. Todo ello sujeto al com-
ponente personificable que connota cada si-
tuacioén.

Es decir, a una misma actuacion general se
pueden adhesionar diferentes planes individua-
lizados y adaptados a las circunstancias de cada
menor y su dmbito familiar.

Queda clarala necesidad de implantar a nivel
general una alimentacion saludable con inter-
venciones educativas no sélo a los alumnos si no
con talleres familiares que permitan una mayor
implicacién del entorno.

El fomento y aumento de la actividad fisica
ha quedado sobradamente probada su eficaciay
efectividad por lo que promover diferentes acti-
vidades fisicas de manera ludica durante los re-
creos, por ejemplo, de manera sistematica y or-
ganizativa puede repercutir favorablemente en
su prevenciény control.

Cuando hablamos de formacion y adquisi-
cién de habitos saludables como “vacuna” fun-
damental para disminuir las cifras mencionadas
al inicio de este trabajo queda patente la labor
fundamental de la enfermera escolar como figu-
ra central y anexionadora de procedimientos y
actuaciones en su prevencion y promocion salu-
dables [14].

No sélo se hace imprescindible ahondar en
la alimentacion y actividad fisica, sino educar
en una correcta higiene del suefio y activida-
des que fomenten la disminucion del tiempo de
uso de pantallas y dispositivos digitales: activi-
dades al aire libre, juegos de mesa, en definitiva,
aumentar y optimizar el tiempo en familiay res-
to de entornos sociales circundantes suele dar
buenos resultados porque ademas mejora las
habilidades sociales con sus congéneres.

Al hilo de la necesidad de procedimientos y
estrategias generales, seria de gran utilidad im-
plementar un sistema digitalizado de recogida
de datos y registro de actividades comun a to-
dos los centros publicos y conectado con la pro-
pia historia clinica del alumno para que sirva de
puente comunicativo con el resto de profesio-
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nales sanitarios de los ambitos de atencion pri-  posibilitando finalmente una continuidad de los
maria y especializada para tener una informa-  cuidados totalmente necesaria ya que nuestro

cion actualizada y coordinada sobre el menor,  fin dltimo siempre debe ser el menor.
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