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1 INTRODUCCION

1.1 PERSPECTIVA HISTORICA DE LOS CUIDADOS DEL RE-
CIEN NACIDO Y SU FAMILIA

Los cuidados intensivos neonatales han experimentado una gran transformacion
desde sus primeros pasos hasta la forma en que los conocemos hoy en dia. Surgie-
ron como una modalidad asistencial fundamentada en el empirismo, pero en la ac-
tualidad se basan en los principios de la medicina basada en evidencias (MBE) y
emplean sofisticadas tecnologias médicas, con fines tanto diagnosticos y terapéuti-

cos como de monitorizacion y cuidados.

Para valorar en toda su importancia la evolucion que ha experimentado la Neonato-
logia debemos recordar que durante muchos siglos era normal que la mayoria de los
recién nacidos enfermos fallecieran durante sus primeras horas de vida. En la actua-
lidad, el perfil mas frecuente de paciente ingresado en las Unidades de Cuidados
Intensivos Neonatales (UCIN) suele ser el de un bebe “prematuro”, esto es, nacido
con menos de 37 semanas de gestacion (1) y se consigue tratar con éxito hasta a ni-

fios nacidos con menos de 24 semanas de gestacién.

La transformacién radical de los cuidados neonatales tuvo sus inicios alrededor del
ano 1880 en Francia (2, 3). Fue entonces cuando el Dr. Tarnier demostré que em-
pleando una “camara de calentamiento” se podia reducir la mortalidad de los lac-
tantes menores de 2 kilogramos de peso desde el 66% hasta un 38%. Este aparato, la
“camara de calentamiento”, fue el antecedente directo de las incubadoras. Su descu-
brimiento generd tal expectacion que en los primeros afios del siglo XX se exhibian
bebés prematuros dentro de estas “camaras de calentamiento” en exposiciones por
Europa y los Estados Unidos (4, 5). A partir de mediados del siglo XX se van desa-

rrollando las Unidades Neonatales, inicialmente dedicadas al cuidado del prematu-




ro proporcionandole calor, reposo, dieta e higiene. Se profundiza en los conocimien-
tos de fisiologia perinatal y neonatal tales como funcion placentaria, circulacion fetal,
mecanismos de adaptacién tras el nacimiento, sistema respiratorio, metabolico, ce-
rebral, gastrointestinal, infeccioso, etc. Comienzan a utilizarse técnicas y terapéuti-
cas especificas (nutricion enteral y parenteral, fluidoterapia intravenosa, catéteres
umbilicales, respiracion asistida, micrométodos para determinaciones bioquimicas,
cirugia neonatal, etc.) y un buen grupo de personas, enfermeras y médicos, orientan
su actividad profesional en este sentido. Surgen entonces la Unidades de Cuidados
Intensivos Neonatales, cuyo desarrollo cambia radicalmente la asistencia neonatal,
consiguiendo una constante mejora en las tasas de supervivencia, asi como en la

calidad de vida de los supervivientes.

En paralelo con el aumento de la supervivencia de los bebés prematuros, comenza-
ron a ponerse de manifiesto problemas relacionados con la nutricién y con el manejo
de las enfermedades a las que estos nifios eran especialmente susceptibles. Alrede-
dor de 1965 se produce otro hito importante para comprender lo que es hoy la Neo-
natologia, con la evolucion de la medicina perinatal y el desarrollo de la tecnologia

médica.

Este breve repaso historico pone de manifiesto que la concepciéon del cuidado del
recién nacido ha ido pasando por muchas fases hasta llegar al momento actual. Sin
duda, la incorporacion paulatina a la practica neonatoldgica de los avances en los
campos de la fisiologia, la bioquimica, la farmacologia, de los procedimientos diag-
nosticos y de los sistemas de soporte vital ha contribuido a una espectacular caida
en la tasa de mortalidad neonatal. Por ejemplo, en Estados Unidos (6) la mortalidad
neonatal se situaba en 20,5/1.000 nacidos vivos en los afios cincuenta mientras que

era de 4,5/1.000 recién nacidos vivos en el afio 2004.

A pesar de ello, segtin el informe elaborado por la Organizacion Mundial de la Sa-

lud con la colaboracion de algunas ONGs, las tasas de nacimientos prematuros es-




tan aumentando en casi todos los paises con datos fiables, siendo la principal causa
de muerte neonatal/perinatal, es decir, la producida en las cuatro primeras semanas
de vida. Actualmente es la segunda causa de muerte, solo por detrds de la neumonia,

en menores de cinco anos (7).

Uno de los aspectos esenciales de la Neonatologia es que no sdlo se trabaja con vi-
sion inmediata sobre el paciente sino también en su proyeccion futura, promovien-
do estrategias de desarrollo y crecimiento que aporten una 6ptima calidad de vida.
La mayoria de los recién nacidos que ingresan en una Unidad Neonatal afrontaran
una vida futura como adultos sin presentar discapacidades importantes (8), si bien
sigue siendo un objetivo constante el descenso a largo plazo de la morbilidad y las
secuelas, especialmente de tipo pulmonar, nutricional, neurosensorial y del neuro-
desarrollo, con patologias como paralisis cerebral infantil, déficit de atencion o dis-
capacidad cognitiva, fundamentalmente asociada a la prematuridad extrema o a

patologia congénita severa como cardiopatias (9).

El aumento de la calidad en la Unidad Neonatal en nuestros dias va mas alla del
incremento de la supervivencia. Para mejorar la calidad de vida de los supervivien-
tes se hace preciso replantear el sistema de cuidados que se proporciona al recién
nacido y el papel que desempefia la familia en esos momentos. En este sentido, ha
ido surgiendo en los ultimos afios el concepto de cuidados centrados en el desarro-
llo. Ademas, se contempla al neonato como parte integrante de la familia y de la
sociedad, lo cual ha dado lugar al concepto de los cuidados centrados en la familia,

cada vez mas arraigado en las Unidades Neonatales de todo el mundo.

Ya los primeros médicos que intentaban tratar a los prematuros en las “camaras de
calentamiento” a partir de 1880 se encontraron con que la tarea de conseguir la con-
fianza de las madres podia llegar a ser tan importante como la de saber emplear las
nuevas tecnologias médicas de ese momento (10). Por tanto, una constante que

siempre ha existido en el ambito de la Neonatologia es la relacion del equipo asis-




tencial con los padres del recién nacido y este hecho no es tan diferente en el siglo
XXI. El entorno de trabajo de la UCIN sigue siendo un ambiente generador de estrés

para las familias de nifios alli ingresado (11-13).

Es facil comprender que durante mucho tiempo en las UCIN se ha prestado mas
atencion a garantizar la supervivencia de los neonatos que a atender las necesidades
psicosociales de sus familias (14). La UCIN es un entorno disefiado basicamente
para facilitar el trabajo del personal sanitario y emplear sofisticadas tecnologias sa-
nitarias que permitan conseguir la supervivencia de nifios de bajo peso al nacer o
con graves problemas de salud. Este modelo organizativo ha favorecido, al mismo
tiempo, que los padres sean un elemento pasivo en el proceso asistencial y hayan
tenido poca participacion en las decisiones importantes sobre el tratamiento de su
hijo. Sin embargo, esos mismos padres pueden verse sometidos a un importante
impacto emocional que modifica el proceso habitual de crianza (15). Por tanto, la
concepcion tradicional de la UCIN contribuia a mejorar la supervivencia neonatal
pero podia no ser el mejor lugar para facilitar el desarrollo de los recién nacidos y

promover el bienestar de sus familias (16-18).

Tanto por su coste emocional para padres, madres y personal sanitario como el gas-
to econdmico y social que la prematuridad acarrea, desde mediados de los afos
ochenta se vienen desarrollando técnicas conocidas como cuidados centrados en el
desarrollo y la familia. Es una nueva filosofia de trabajo dentro de las UCIN que ha
permitido el entendimiento de dos necesidades, en primer lugar, de la necesidad del
ingreso del recién nacido prematuro en la unidad para estabilizar las condiciones
fisicas y, en segundo, de la necesidad de los padres y madres de estar cerca de su
hijo. Para ello ha sido necesario que los profesionales de la UCIN percibieran al
neonato en su totalidad, como una persona sensible a las condiciones fisicas del en-
torno y al desarrollo de las relaciones afectivas de forma temprana. A la vez, se ve a

los padres y madres como pilares activos responsables del cuidado de su hijo. Este




nuevo enfoque sociocultural esta produciendo una intervenciéon mas humanizada

en la UCIN, que requiere ciertos cambios en los hospitales (19).

La atencién orientada al desarrollo engloba un conjunto de estrategias disefiadas
para reducir las situaciones de estrés del recién nacido en la UCIN con el objetivo de
amortiguar el efecto negativo del entorno. Entre las estrategias se incluyen la reduc-
cion de luz y ruido, la manipulacion minima que favorezca periodos de des-canso
mas prolongados, la valoracion sistematica del dolor y su tratamiento, el fomento de
la lactancia materna y la participacion de la familia en los cuidados del recién nacido

(20).

La Academia Americana de Pediatria en un articulo publicado en 1993 sienta las
bases de los “Principios de la Atencion Neonatal Centrada en la Familia” (21). Los
autores abogaban por desarrollar un modelo de atencién neonatal en el que el nu-
cleo familiar es prioritario, que sitlie las necesidades del nifio en el contexto de su
familia y que también redefina las relaciones entre los padres y el personal sanitario.
Para aplicar este modelo defendian que era necesario iniciar una transformacion de
la unidad asistencial, redisefiando sus instalaciones y sus protocolos de actuacion.
De esta forma se comenzaba a admitir que la familia habia tenido una participacion

muy limitada en la atencion que recibia su hijo durante la estancia en la UCIN.

Otro aspecto importante en la evolucidon del modelo asistencial fue el desarrollo del
NIDCAP (Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program).
Comprende una serie de intervenciones dirigidas a optimizar el macroambiente y
microambiente del recién nacido e implicar a los padres en su papel como cuidado-
res principales. Preconiza la individualizacion del tiempo de realizacion de cada
procedimiento e intervencion segun las necesidades del neonato. Esta conceptuali-
zacion constituye un recurso de enorme valor para los profesionales y familias que

participan en el cuidado del recién nacido (20, 22-25).




Por tanto, de forma paulatinamente, se ha ido produciendo un cambio de paradig-
ma, una transformacion en el modelo de atencién neonatal. En la actualidad, los
servicios de Neonatologia van implementando, aunque en grado variable, los pro-
gramas de “Cuidados Centrados en el Desarrollo” (CCD). Se trata de un sistema de
cuidados que pretende mejorar el desarrollo del nifo mediante intervenciones que
favorezcan al recién nacido y a su familia, considerandolos a ambos como objetivos
esenciales del tratamiento (26-28). Los CCD se basan en una filosofia que abarca los
conceptos de interaccion dindmica entre recién nacido, familia y ambiente y los apli-
ca al periodo neonatal. Una de las medidas mas importantes dentro de este modelo
es abrir la UCIN a los padres para que puedan participar en el cuidado de sus hijos
(29). Se consigue reducir la ansiedad que sienten, mejorar sus capacidades como
cuidadores y fomentar la confianza en si mismos, la vinculacion con sus hijos y, en

definitiva, una mejor evolucion de los nifos.

El nifo y sus necesidades pasan a ser el centro de atencidn, y los procesos deben
adaptarse a las caracteristicas del nifio y de sus familias y no al contrario. Los nue-
vos modelos asistenciales suponen, no tanto un cambio en los procesos terapéuticos
como una remodelacién de las actitudes de los profesionales hacia los pacientes. A
partir de este redisefio de la asistencia, pueden producirse una serie de beneficios

para las familias de nifios ingresados en la UCIN:

e Mayor nivel de contacto e interaccidon con el nifio durante el ingreso.

e Aumento de su confianza en si mismos sobre su capacidad para cuidar a un
hijo prematuro.

e Sentirse mds preparados para ocuparse de su hijo tras ser dado de alta.

e Menores niveles de estrés durante la estancia en la UCIN y en el momento
del alta y la vuelta a casa con el nifio.

e Mayor satisfaccion con la estancia en la UCIN.




Este ultimo punto resulta también importante en el contexto organizativo de una
Neonatologia que pretende una mejora continua de la asistencia que dispensa a los
ninos y a sus familias, tal y como se recoge en las recomendaciones senaladas por la

Vermont Oxford Network (VON).

Fundada en 1988, la VON es una red formada por equipos profesionales de unida-
des de cuidados intensivos neonatales de diferentes niveles de todo el mundo. Se
trata de una organizacion sin danimo de lucro, cuya mision es mejorar la calidad y
seguridad de los cuidados médicos brindados al neonato y su familia a través de un
programa coordinado de investigacion, educacion y proyectos de mejora de la cali-
dad. Con casi 1000 UCIN adscritas, elabora recomendaciones basadas en la eviden-
cia especificamente disefiadas para el entorno neonatal (30). En el ano 2007, y pro-
movido desde el Institute for Healthcare Improvement y la Academia Americana de
Pediatria, publica dentro de las estrategias para la mejora en Neonatologia un capi-

tulo especifico dedicado a los cuidados centrados en el paciente y en la familia (31).

Ademas, los cuidados neonatales pueden tener una influencia decisiva en el desa-
rrollo posterior del nino, y la preocupaciéon por este tema va mas alld de conseguir
supervivencia del paciente en el momento del alta (32-34). Por tanto, la mejora de la
calidad asistencial en la UCIN debe pasar por tomar en consideracion la opinion de
las familias, esto es, conocer su grado de satisfaccion con la atencién que reciben

durante su estancia en la Unidad Neonatal (35).

1.2 LA RESPUESTA DE LOS PADRES FRENTE A LA EXPERIEN-
CIA EN LA UNIDAD NEONATAL

1.2.1 Aspectos generales

El nacimiento de un hijo supone para el padre y la madre una fuente de incertidum-

bre acerca de sus propias capacidades para ser padres, las reacciones normales o




anormales del nifio, el ritmo de crecimiento, aprendizaje y el desarrollo que el nifio
debe seguir. En definitiva, los padres de un recién nacido, aun sin ser el primer hijo,

tienen dudas acerca de todo lo que respecta al normal desarrollo de su hijo.

Si a ello, anadimos el hecho de que el recién nacido, por diversos motivos, requiere
ser ingresado, la situacion se transforma en un ambiente de gran estrés para los pa-
dres, capaz de precipitar situaciones en las que afloran multiples sentimientos a ve-
ces contradictorios: panico, vulnerabilidad, sintomas psicosomaticos, desorganiza-

cién, enfado, protesta, sentimiento de culpa, agotamiento e incertidumbre.

Como se senald previamente, en el &mbito de la Neonatologia, la causa de ingreso
mas frecuente es la prematuridad. Si enfocamos nuestra atencidon en este grupo de
pacientes, encontraremos que ninguna persona estd preparada para tener un hijo

“demasiado pequefio e inmaduro”.

Esto causa un profundo trastorno en la familia. La visién del nifio distinto del ima-
ginado, unido a unos primeros dias o meses de cumulo de informacién sobre su
salud y un incierto prondstico, tanto de supervivencia como de integridad a medio y
a largo plazo, dificulta profundamente el establecimiento de la relacion con el hijo
(36). A todo esto, hay que anadir un importante cambio en su estilo de vida: cambios
en el estado financiero, si se consideran todos los gastos asociados al proceso de
hospitalizacion, disminucion de las actividades recreativas por tener que atender al
nifio, modificacion de la pauta de actividades sociales y cambios en la alimentacion
e higiene cotidianas. En estas circunstancias, los profesionales de la Unidad Neona-
tal desempefian un papel fundamental para tratar de ayudar a afrontar esta nueva
situacion y facilitar la adaptacion de los padres y familiares a la nueva situacion (37-

44).




1.2.2 La evidencia cientifica

Un trabajo de gran relevancia en este campo fue el realizado por Meyer et al (45) en
el ano 1995. La muestra incluyo bebés de variadas condiciones y edades gestaciona-
les ingresados en la unidad de cuidados intensivos. Los autores encontraron sinto-
mas de malestar psicologico clinicamente significativos en un alto porcentaje de

madres (cercano al 30%). La sintomatologia depresiva y ansiosa fue la mas frecuente.

Posteriormente, Carter et al (46) en el afio 2005 evaluaron los niveles de depresion,
estrés y funcionamiento psicosocial, tanto en madres como en padres de bebés in-
gresados en la unidad neonatal. Los autores encontraron que, si bien gran parte de
los padres logra adaptarse satisfactoriamente al hecho de tener un bebé hospitaliza-
do, el impacto de la unidad neonatal y la prematuridad es muy alto para ambos
conyuges. En general las madres tenian mayores niveles de estrés. Los principales
predictores de estrés de los padres fueron los rasgos de personalidad disfuncionales
y una alta ansiedad. Para las madres, el mayor estrés se asocié con menores ingresos,
ser pareja “de hecho”, embarazo anormal y ser la primera vez que tenian que acudir
a la UCIN. En tal sentido, destacan la importancia de llevar a cabo intervenciones

especificas dirigidas a los padres de bebés prematuros.

En el afio 2006, Shaw et al (47) utilizaron el trastorno por estrés postraumatico como
modelo para explicar la reaccién de los padres frente a la experiencia de tener un
bebé ingresado en la unidad de cuidados intensivos. Los sintomas que se encontra-
ron con mayor frecuencia fueron irritabilidad, dificultades para dormir, mala con-
certacion, hipervigilancia e inquietud motora. Todos ellos estaban asociados princi-

palmente a la percepcion de alteracion de su rol parental.

En Espafa se ha publicado un estudio realizado en la unidad neonatal del Hospital
12 de Octubre de Madrid en 2005 (48). Tras llevar a cabo una evaluacion de las nece-
sidades y preocupaciones de los padres de nifios prematuros encontraron que lo que

mas preocupaba o estresaba a padres y madres era la apariencia fragil y débil de su




hijo, rodeado de las maquinas de Cuidados Intensivos dentro de una incubadora,
tener que dejarle solo y tener que separarse de él. Ademas, las madres en compara-
cion con los padres, sentian no poder alimentarle. De un total de sesenta y cinco

familias, el 89% aceptd el apoyo psicoldgico que se les ofrecid.

Multiples estudios abalan que los padres y madres de los nifios pretérmino ingre-
sados en una UCIN experimentan sentimientos y emociones negativas, tales como
estrés, ansiedad, depresion y se perciben como poco competentes durante el ingre-
so de su bebé. Existen algunas intervenciones que promueven el empoderamiento
de los padres que han conseguido disminuir el impacto emocional del ingreso neo-

natal en los padres (49).

1.2.3 Respuesta emocional de la madre y el padre

La situacion emocional de la madre y el padre durante el embarazo, parto y puerpe-
rio puede verse afectada. En el caso de la madre, puede llegar a mostrar sintomas
similares a los de un duelo por la merma de su identidad como persona indepen-
diente, por la pérdida del bebé ideal, de la vida laboral acostumbrada, etc. Una serie
de investigaciones (50-52) han evidenciado como el proceso del embarazo, el parto y
el vinculo temprano se ven fuertemente influidos por la actitud del padre. El apoyo
que brinda en estos momentos ayuda a la mujer a desarrollar su nuevo rol y se aso-
cia, entre otras, con una menor necesidad de la embarazada de recibir medicamen-
tos analgésicos y con una experiencia de parto mas positiva. A su vez, el compromi-
so del padre en estos distintos momentos refuerza su identidad como agente activo

y participante, reduciendo asi la probabilidad de sentirse excluido.

Tras un parto prematuro, y mas si se produce el fallecimiento del hijo esperado, au-
menta el riesgo de morbilidad psiquiatrica (53-55) tanto en la madre como en el pa-

dre. Este riesgo se encuentra ligado a factores predisponentes como la pérdida de la
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madre antes de los 12 afios, la ausencia de una buena relacién de pareja, carencia de

un trabajo remunerado y ausencia de apoyos sociales adecuados.

Ademas, las dudas y preocupaciones del nuevo padre giran en torno a su capacidad
para ser un buen protector, un padre afectuoso y un apoyo firme para su mujer. El
padre juega un papel fundamental en lo que se ha denominado matriz de apoyo; sin
embargo, no puede cumplir con todas las exigencias de esta matriz, ya que a quien
necesita la madre para aprender sobre alguna de sus nuevas funciones es a “otra
mujer experimentada” su madre, abuela o semejantes. Uno de los ajustes que debe
llevar a cabo el padre, es la transicion desde una relacion dual a una relacion trian-
gular. Esto ultimo suele despertar en €l sentimientos de exclusién, ya que la mujer
dirige gran parte de su atencion hacia el bebé y se convierte en el centro de interés

de quienes la rodean.

Las estrategias de afrontamiento ante un parto prematuro pueden ser diferentes
entre la madre y el padre. Existe pues, la necesidad de fortalecer su capacidad para
reestructurar su identidad, en relacion a los cambios de estado: de hija a madre, de

esposa a progenitor y de profesional a cuidador.

1.2.4 Variables asociadas a la respuesta parental

La respuesta de los padres frente a la experiencia en la unidad neonatal ha sido aso-
ciada a multiples factores (56) que pueden influir con la percepciéon y el nivel de

satisfaccion en relacion a los cuidados recibidos. Entre ellos se encuentran:

e Adaptacion al hecho de tener un “bebé enfermo”.

e Gravedad de la enfermedad.

e Estado clinico y/o apariencia del bebé.

e Estrés producido por el ambiente de la unidad.

e Edad de la madre y nivel socioecondémico de la familia.

e Tipo de funcionamiento familiar y personalidad de los padres.
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e Hospitalizacion previa.

e Alteracion en el rol parental.

e Personalidad de los padres.

e Disponibilidad de apoyo social.

e Distancia fisica y emocional del bebé.

e Comunicacion con los profesionales de la unidad.

La literatura revisada (57, 58) coincide en sefialar que la alteracién del rol parental es
uno de los factores que tiene mayor peso a la hora de explicar el grado de afronta-
miento de los padres en la unidad neonatal. La experiencia que describen los proge-
nitores es de desilusion, de distancia respecto de su hijo y de falta de competencia
en cuanto a sus tareas como cuidadores. Muchos sienten que el recién nacido esta
mas cerca de los profesionales que lo atienden que de ellos mismos. Afortunada-
mente esta sensacidn parece atenuarse con el tiempo, en la medida en que la salud

del neonato va mejorando y los padres se involucran activamente en su cuidado.

Otro factor importante asociado a la respuesta parental es el estado clinico del recién
nacido puesto que los niveles de estrés son mayores en las madres de los neonatos

de menor edad gestacional y que requieren de asistencia respiratoria (59, 60).

La edad de la madre y el nivel socioeconémico son también dos variables que ejer-
cen influencia ya que, a menor edad y nivel socioecondmico, mayores niveles de
estrés materno (61, 62). La explicacion logica es que las madres jovenes son quienes
cuentan con menor cantidad de recursos (dinero, transporte y experiencia en el cui-

dado del bebé), realidad que por si misma constituye una fuente de estrés.

En relacién a la disponibilidad de apoyo social, Singer et al (63), refirieron que las
madres de nifios prematuros que no disponian de apoyo social mostraban niveles
de estrés mayores que aquellas que si contaban con dicho apoyo. Por su parte, aque-
llas mujeres que se sentian poco competentes en su rol de madres, pero tenian el

apoyo de su pareja u otro significativo, mostraban menores niveles de estrés.
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Otro factor importante a tener presente es la personalidad de los progenitores ya
que los rasgos de personalidad disfuncionales y los altos niveles de ansiedad son
buenos predictores de la respuesta parental en la unidad de cuidados intensivos

neonatales (64).

Finalmente, la experiencia de haber tenido anteriormente un hijo ingresado en la
UCIN parece actuar como factor protector frente al estrés parental, ya que los pa-
dres que habian pasado por esa experiencia suelen mostrar menores niveles de es-

trés (65).

1.3 LA SATISFACCION DE LOS PACIENTES

La satisfaccion del paciente es un componente de la calidad asistencial que ha veni-
do a sumarse a otros indicadores clinicos mas tradicionales y constituye un impor-
tante elemento para la evaluacidn. Existen tres razones por las que deberia conside-
rarse la satisfaccion como una medida importante del resultado del proceso asisten-
cial. Primero, la satisfaccion es un buen predictor del cumplimiento del tratamiento
por parte de los pacientes y de su adhesion a la consulta y al proveedor de servicios.
En segundo lugar, la satisfaccion es un instrumento ttil para evaluar las consultas y
los modelos de comunicacion, como, por ejemplo, el éxito en informar o involucrar a
los pacientes en la toma de decisiones sobre el tipo de atencioén sanitaria. En tercer
lugar, la opinidn del paciente puede utilizarse sistematicamente para mejorar la or-
ganizacion de los servicios a proveer (66). Hasta hace relativamente poco tiempo la
satisfacciéon de los pacientes no habia sido tenida en cuenta como un factor relevante
para la evaluacion de los servicios sanitarios. Habia una serie de razones que pare-

cian justificar esta actitud y que Sheppard (67) resumié de esta manera:

1) El concepto de satisfaccion es demasiado general como para poder propor-

cionar una indicacién clara sobre lo que realmente piensan los pacientes
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2) La satisfaccion puede estar mas relacionada con la manera en que se presta
un servicio que con el resultado (positivo o negativo) de la intervencion

3) Algunos usuarios pueden declararse satisfechos sin un conocimiento claro
de las alternativas disponibles

4) En algunos casos, el mero hecho de preguntar a los pacientes sobre su satis-
faccién genera valoraciones de tipo favorable

5) Las opiniones de los usuarios pueden depender tinicamente del momento,
cambiando facilmente segun la situacién

6) El grado de satisfaccién puede estar fundamentado mas en las expectativas

y experiencias previas de los usuarios que en la intervencion actual

Se podrian invocar ademas otras posibles reservas, como la consideracion de que la
opinién del usuario estd mediatizada por un temor, mas o menos inconsciente, a

recibir algun tipo de “castigo” si expresa una valoracion desfavorable del servicio.

Sin olvidar la influencia real que los argumentos anteriormente expuestos ejercen
sobre la adecuada evaluacion de éste “constructo”, en la actualidad se considera que
es una variable fundamental para la evaluacion de la actividad sanitaria. Sin embar-
go, esto no significa que la satisfaccion se convierta en la tinica variable de la evalua-
cién de los servicios, dejando de lado otros aspectos tales como la calidad de vida, el

analisis de la relacion coste/eficacia, o la evaluacion de la “carga familiar”.

Resulta razonable considerar la satisfaccion como un componente necesario, pero no
suficiente, para establecer la calidad y la efectividad de la asistencia (68). Siempre
debemos tener presente que el mero hecho de incrementar el nivel de satisfacciéon de
los usuarios no debe constituir “el” objetivo fundamental de un servicio asistencial y
que los profesionales sanitarios tampoco deben sentirse “amenazados” porque se
quiera conocer la satisfaccion de los usuarios. Nunca estan obligados a satisfacer
todas las peticiones de sus usuarios para obtener una valoracion positiva puesto que,

en ocasiones, satisfacer todos los deseos de los pacientes puede resultar muy dificil
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o incluso contraproducente desde el punto de vista terapéutico. Por ejemplo, para
un pediatra puede ser dificil e incluso no aceptable desde un punto de vista ético

satisfacer todos los deseos de los padres con respecto al tratamiento de su hijo (69).

1.3.1 Evolucion del concepto de satisfaccion

El concepto de satisfaccion del paciente es complicado y ha experimentado una evo-
lucion a lo largo del tiempo (70). No ha resultado facil definir la satisfaccién puesto
que en primer lugar hay que considerarla “como un elemento deseable e importante
en la actuacion médica, pero intuitivamente entendido por todos, sin que exista un
acuerdo sobre su significado empirico” (71). Linder-Pelz (72) ha defendido que para
conocer que causa la satisfaccién a un paciente es imprescindible, antes, clarificar el

significado dado a ese concepto.

Fue entre 1970-80, cuando surgio el interés por la evaluacion de la satisfaccion de los
usuarios de los servicios de salud en Estados Unidos y se la consideré como una
medida de la calidad asistencial. La conceptualizacion predominante durante esta
época era la de Koos (73) y Donabedian (74), para quienes la satisfaccion del pacien-
te era “una medida del resultado de la interaccion entre los profesionales de la salud
y el paciente”. Ware et al (75) postularon que las personas definen la satisfaccion de
manera diferente y en funcién de sus experiencias previas y sus expectativas. Esta
subjetividad origina problemas a la hora de intentar formular una definicion que

resulte generalizable.

Para intentar explicar como surge la satisfaccion se han empleado los modelos basa-
dos en las expectativas (expectancy approaches). De esta manera se considera la
satisfaccion tanto desde una perspectiva cognitiva como emocional, admitiendo que
esta basada en la comparacion entre la experiencia subjetiva y las expectativas pre-
vias (76). Existen tres modelos basicos de expectativas: el modelo de contraste, el mode-

lo de asimilacién y el modelo de asimilacién-contraste.
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Segun el modelo de contraste el usuario magnifica las discrepancias existentes entre
sus expectativas y el grado de cumplimiento del servicio recibido. Si el grado de
cumplimiento es, de alguna manera, mayor que las expectativas, la valoracion resul-
ta satisfactoria, mientras que, si el servicio recibido queda por debajo de las expecta-

tivas, las intervenciones recibidas se consideran insatisfactorias.

En el modelo de asimilacion, si la atencion recibida es ligeramente mas baja que las
expectativas previas no se produce una valoracion insatisfactoria debido a que la
percepcion de lo que se ha cumplido es considerada equiparable a las mas principa-

les expectativas previas.

Por su parte, el modelo de asimilacién-contraste es un hibrido de los dos anteriores, y
considera que la asimilacion esta relacionada con los aspectos mas ambiguos e ines-
pecificos de la intervencion sanitaria, mientras que el contraste aparece en respuesta

a las caracteristicas mas concretas de dicha intervencion.

La mayoria de los estudios sobre la satisfaccion de los pacientes utilizan, implicita-
mente, una aproximacion basada en un modelo de contraste. Sin embargo, la rela-
cion existente entre expectativas y satisfaccion no es siempre tan clara y directa. Re-
sulta razonable pensar que existen otros muchos factores que intervienen y ejercen
un efecto, al menos moderado, tanto en las expectativas como en la satisfaccion. Por
ello, los modelos basados en las expectativas deberian ser complementados con
otros modelos de cara a obtener una comprension total de la satisfaccion (77). Por
ejemplo, la satisfaccion puede ser la resultante de la comparacion entre las expecta-
tivas y las experiencias de cada persona (78), de sus valores culturales (79) o el grado

de conocimiento de otras alternativas asistenciales (80).

A partir de una encuesta llevada a cabo por el programa “Picker-Commonwealth”
en los Estados Unidos, para valorar concretamente la perspectiva del paciente, se
vio que la satisfaccion del paciente esta determinada fundamentalmente por aspec-

tos tales como el respeto a valores del paciente, la informacién, la coordinacion y la
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continuidad asistencial, la comodidad fisica, el apoyo emocional y la participacion

de la familia en el proceso asistencial (81).

Aungque el debate contintia abierto, sobre lo que si existe acuerdo es que la satisfac-
cién constituye un elemento fundamental para la calidad asistencial, aunque ésta
también incluye los resultados clinicos, el coste econdmico y la calidad de vida rela-

cionada con la salud (70).

1.3.2 Naturaleza multidimensional de la satisfaccion

Aungque algunos autores han descrito una buena correlaciéon entre la satisfaccion y
unas pocas variables (82), en general, se puede considerar que la satisfaccion es un
concepto multidimensional. Entre las dimensiones que se aparecen implicadas en la
satisfaccion, podemos citar las siguientes: satisfaccion con el cuidado general, res-
ponsabilidad y conducta de los profesionales y comprension de las necesidades de

los pacientes (83).

Ware et al (84) identificaron, tras revisar mds de un centenar de trabajos, ocho di-
mensiones diferenciadas que constituyen la fuente principal de satisfaccion o insa-
tisfaccion con los servicios: la competencia profesional, la calidad técnica del servi-
cio, la accesibilidad/conveniencia, el componente econdémico, el entorno fisico, la
disponibilidad, la continuidad y la eficacia/evolucién. En un trabajo posterior Ware
et al (85) redujeron a cinco sus ocho dimensiones originales: calidad de la atencidn,

accesibilidad/conveniencia, componente econémico, entorno fisico y disponibilidad.

Otros autores como Wolf et al (86) definieron tres dimensiones fundamentales en la
satisfaccion del paciente: cognitiva (cantidad y calidad de la informacion que ofre-
cen el médico y la enfermera), afectiva (interés y comprension que demuestran los
trabajadores de la salud) y competencia profesional (habilidades y competencia cli-

nica profesional del médico y de la enfermera).
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El tema de la informacion es complejo e importante y ha sido tratado en diferentes
estudios. Thompson (87) refirié: “la informacion y la comunicacion claramente afec-
tan todo el proceso del cuidado hospitalario, desde la admision hasta el momento
del alta”. Bruster et al (88) sefialaron en un estudio llevado a cabo sobre una muestra
de 5150 pacientes en el Reino Unido que la comunicacion constituye un importante

problema en la relacion entre los pacientes y el personal sanitario.

Por tanto, cuando se evalta la satisfaccion empleando cuestionarios, cada vez son
mas los que incluyen preguntas sobre aspectos concretos de la experiencia asisten-
cial en lugar de utilizar una simple pregunta global dirigida a saber si la persona se

siente satisfecha o no.

1.3.3 Metodologia de evaluacion de la satisfaccion

La forma mas frecuente de evaluar la satisfaccion de los pacientes es mediante el
empleo de cuestionarios de opinioén. Las ventajas de un cuestionario son multiples
pues los pacientes pueden responder a las preguntas de forma anénima y no tienen
que temer consecuencias negativas debido a las opiniones que emitan. A diferencia
de las entrevistas personales, las encuestas son mas econdmicas de realizar y suelen
ser bien aceptadas por los pacientes (89). Las preguntas individuales pueden valorar
aspectos concretos de un elemento general, conocido como dimension. Por ejemplo,
si se pretende conocer qué opinan los pacientes sobre el servicio médico en la con-
sulta externa, medirdn unas determinadas dimensiones (actitudes profesionales,

comunicacion, etc.).

El empleo de cuestionarios para la evaluacién de la satisfacciéon también presenta
una serie de problemas metodoldgicos, que podemos agrupar en las siguientes
areas: a) disefo y adecuacion del estudio, b) construccidon de los instrumentos, c)

propiedades psicométricas de esos instrumentos.
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1.3.3.1 Diseiio del estudio

Los principales problemas en relaciéon con el disefio de los estudios se centran en el
alto nimero de rechazos a participar, la falta de confidencialidad durante su realiza-

cion y la poca representatividad de la muestra utilizada.

Las tasas de respuesta en los estudios de satisfaccion pueden ser bajas. Lebow (90)
reviso cuarenta y nueve estudios publicados y describié que los estudios postales
eran los que tenian menores tasas de respuesta (40%), seguidos de los estudios tele-
fonicos (43%) y las entrevistas domiciliarias (64%). Estudios que combinaban varios

de estos métodos llegaba a alcanzar el 82% de tasa de respuesta.

La forma de administracion de los cuestionarios también puede influir en los resul-
tados. LeVois et al comunicaron que la administracion mediante entrevista personal
de los cuestionarios incrementa las puntuaciones que reflejan satisfaccion hasta en
un 10% con respecto a otros métodos de recogida de las valoraciones (91). Po-
lowczyk et al (92) encontraron que los estudios llevados a cabo por pacientes obte-
nian menores niveles de satisfaccién que los realizados por miembros del personal

sanitario.

En cuanto a la representatividad de la muestra participante en el estudio, los hallaz-
gos no resultan unanimes, ya que aunque hay autores como Nguyen et al (93) o Le-
bow (90), que sugieren que los pacientes satisfechos tienden a devolver los cuestio-
narios cumplimentados con mas frecuencia que los descontentos, aunque también
se ha descrito que aquéllos mas satisfechos tenian menor tendencia a cumplimentar

los cuestionarios (75).

1.3.3.2 Estructura de los instrumentos

Hay dos limitaciones principales en relacion con los instrumentos para evaluar la
satisfaccion. La primera consiste en que los items del instrumento tengan un reduci-

do nimero de opciones de respuesta, siendo éstas a menudo dicotémicas (satisfecho
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o insatisfecho). La segunda es que valoren solamente aspectos muy generales de la
interaccion entre el usuario y el servicio. La primera de dichas limitaciones repercu-
te de manera decisiva, y negativa, en la sensibilidad de los instrumentos, mientras

que la segunda contribuye a la falta de validez de contenido.

La mayoria de los estudios sobre satisfaccion publicados antes de 1982 utilizaban
medidas basadas en unas pocas preguntas abiertas o en subescalas sencillas y no
estandarizadas (71). Pese a la escasa sofisticacién de esos trabajos, la conclusion a la
que llegaron los autores de dichos estudios fue que la satisfaccion es un concepto

multidimensional (71, 90).

Desde 1982 ha predominado la utilizacion de instrumentos multidimensionales,
persistiendo sin embargo una cierta confusion acerca de las dimensiones que consti-
tuyen el “constructo” de la satisfaccion. En ese sentido se puede observar la tenden-
cia al aumento del namero de items que componen los instrumentos. Este hecho, si
bien puede ser considerado por los investigadores como un progreso en la confec-
cion de los instrumentos, no garantiza que se avance en el conocimiento sobre esta

tematica.

1.3.3.3 Propiedades psicométricas de los instrumentos

En los estudios sobre satisfaccidon de los usuarios no siempre se ha tenido en cuenta

la valoracién de las propiedades psicométricas de los instrumentos.

1.3.3.3.1 Aceptabilidad

El problema de la aceptabilidad constituye un elemento fundamental para la eva-
luacién de la satisfaccién (68). Los usuarios pueden manifestar problemas para
comprender y utilizar los instrumentos debido a bajos niveles educacionales, o co-
mo consecuencia de problemas de comprension y de dificultades derivadas de su

propia sintomatologia (suspicacia, pasividad, etc.). Incluso puede ocurrir que se
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registren diferentes niveles de satisfaccion en funcién de como se redacten las pre-

guntas del instrumento (94).

1.3.3.3.2 Sensibilidad

Es frecuente que los estudios de evaluacion de la satisfaccion refieran altos niveles
de satisfaccion (90, 95, 96). La mayoria de los estudios realizados obtienen porcenta-
jes muy elevados, superiores a un 75% de satisfaccion. Estas cifras surgen con inde-
pendencia de la metodologia empleada o de la poblacion estudiada. Este hecho ha
despertado la preocupacion sobre una posible baja sensibilidad de los instrumentos

para detectar la falta de satisfaccion de los pacientes.

Sin embargo, una evaluacion mds detallada de esta situacion, nos lleva a pensar que
las conclusiones respecto a la falta de variabilidad en la valoracion de la satisfaccion
han sido muy exageradas. Es mas probable que sean debidas a problemas metodo-
logicos en el disefio del estudio, o en la construccion de determinados instrumentos,
que a las caracteristicas intrinsecas del constructo 'subyacente que se estaba valo-
rando. Cuando se emplean instrumentos con mas opciones de respuesta que la dico-
tomia de escoger entre satisfecho e insatisfecho, solamente el 49% de los pacientes se
consideran a si mismos como altamente satisfechos. Por tanto, la mayoria de los ins-
trumentos de evaluacién de satisfaccion actuales incluyen items con opciones de
respuesta mediante escalas tipo Likert que proporcionan habitualmente cinco posi-
bilidades de respuesta entre una actitud muy favorable y una muy desfavorable,

con un punto de neutralidad intermedio (68, 97).

1.3.3.3.3 Fiabilidad

Indica en qué medida un cuestionario produce los resultados similares cuando se
utiliza en dos ocasiones diferentes con el mismo paciente (fiabilidad test-retest). Wa-

re et al (75) sehalaron en su trabajo realizado en 1983 que pocas veces en la literatura

! Entidad hipotética de dificil definicién dentro de una teoria cientifica. Un constructo es algo que se sabe que existe,
pero cuya definicidn es dificil o controvertida.
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se describia la fiabilidad de los instrumentos de medida de la satisfaccion. En su
revision sélo 11 articulos, de un total de 81, mostraban los coeficientes de fiabilidad
de los instrumentos empleados. En la actualidad, esta situacion ha cambiado y para
mediar la satisfaccion deben emplearse instrumentos adecuadamente validado y de
los que se conozcan sus propiedades psicométricas, incluyendo tanto la consistencia

interna como la fiabilidad test-retest.

1.3.3.3.4 Validez

Si bien la fiabilidad nos indica que un cuestionario mide de manera precisa o estable,
otro aspecto diferente es que mida lo que realmente queremos evaluar. Es dificil de
asegurar, y de hecho imposible de demostrar, que todos los aspectos relevantes de
un constructo, como la satisfaccion del paciente, se han incluido en un cuestionario.
Sin embargo, ese cuestionario debe valorar todos los aspectos relevantes, pero sin
alargar excesivamente el tiempo para que sea respondido. Por lo tanto, el desarrollo

de un cuestionario deberia incluir:

e El punto de vista del paciente. Su opinién debe ser tenida en cuenta en la
preparacion de los items para asegurar la validez de contenido. Si no es asi,
el cuestionario puede omitir aspectos importantes de la percepciéon del pa-
ciente del proceso asistencial.

e El punto de vida de los expertos. Los profesionales sanitarios deben contri-
buir aportando los factores que ellos consideran relevantes en relacion con la
satisfaccion del paciente en su area de actividad.

e La evaluacion del “nivel de conocimiento actual” sobre el tema. Hay que re-
visar aspectos importantes de otros estudios que miden ese constructo u

otros similares para incorporarlos, cuando sea oportuno.

En el ambito psicosocial, los diferentes constructos resultan dificilmente operativi-
zables de manera indiscutible y es dificil que tengamos un “gold standard” con el

que comparar el cuestionario que utilizamos. Sin embargo, una estrategia de trabajo
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es relacionar los resultados con los resultados de otros tipos de mediciones (validez
de constructo) o incluir escalas ya validadas previamente en el cuestionario. Por
ejemplo, valorar el grado de correlacion y los puntos de vista de los pacientes reco-
gidos en un cuestionario con medidas independientes de las habilidades sociales de

los médicos, su estilo de comunicacidon o su competencia técnica (98-100).

1.3.4 Resultados de los estudios de valoracion de la satisfaccion

En general en los estudios que se han realizado los pacientes muestran altos niveles
de satisfaccidn con los servicios recibidos, pues los pacientes tienden a realizar valo-
raciones muy positivas respecto a su nivel de satisfaccion (95), con niveles de satis-
faccion que varian segun los estudios entre el 75 y el 98% (96) sin relacion con el

resultado del tratamiento (101).

1.3.5 Asociacion de la satisfaccion con variables sociodemogra-
ficas y clinicas

Habitualmente en los estudios de satisfaccion, ademas del cuestionario especifico de

satisfaccion también se pregunta sobre aspectos sociodemograficos y clinicos del

entrevistado. Podriamos asumir que la satisfaccion con los servicios podria estar

influida por las caracteristicas sociodemograficas y clinicas del individuo. Los estu-

dios en este respecto muestran conclusiones, en ocasiones, contradictorias.

1.3.5.1 Caracteristicas del paciente

La edad, el sexo, el nivel educativo, ingresos econdmicos, las expectativas ante los
profesionales sanitarios (enfermeras y médicos), son variables que se deben conside-
rar en la satisfaccion de los pacientes. Los resultados de las investigaciones realiza-
das hasta la fecha no son del todo concluyentes en cuanto a algunas de estas varia-
bles. Asi, por ejemplo Caradoc-Davies et al (102) no encontraban relacién entre la

satisfacciéon y variables tales como el sexo, edad, estado civil, situacién laboral e in-
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gresos. Sin embargo, segin Fox y Storms, parece existir una ligera tendencia hacia
una satisfaccion mayor en pacientes de edad, que podria explicarse por sus necesi-
dades de comunicacion (103). Gaite et al (104) encontraron niveles de satisfaccion
mas elevados en hombres de mayor edad, aunque sefialaban que estos resultados
podian estar influenciados por las diferentes expectativas que podian tener estos
pacientes en la muestra estudiada. Attkisson (105) describio que las mujeres valoran
mas favorablemente el tratamiento recibido que los hombres. Sin embargo, en gene-
ral se considera que estas variables no determinan el nivel de satisfaccién de los

usuarios (106-109).

En cuanto al estado de salud, se ha argumentado que los enfermos crénicos con
fuertes dolencias somaticas tienden hacia la insatisfaccion con los cuidados recibi-
dos pero los resultados de diferentes estudios no han sido concluyentes (110, 111).
Por lo que respecta al diagnostico, los hallazgos encontrados en diferentes estudios

son contradictorios (67, 112, 113).

Los datos respecto a la influencia del resultado del tratamiento también son discor-
dantes, pues hay autores que refieren la existencia de una clara relacién entre el
grado de satisfacciéon y la mejoria de los sintomas de la enfermedad (105), mientras
que otros (96) sefialan que la satisfaccion esta mas influida por la percepcion de los

servicios recibidos que por los propios resultados de esos servicios.

Puede ser dificil saber si la relacion entre estas variables y la satisfaccion es debida a
diferencias en las expectativas, disposicion a expresar comentarios negativos o dife-

rencias reales en la calidad de la atencién sanitaria recibida.

1.3.5.2 Caracteristicas del personal sanitario

Dentro de este apartado se valora como se dispensa la atencion sanitaria, las rela-
ciones médico-paciente y por extension del personal sanitario con el paciente, la

claridad y duracion de la comunicacion y el resultado de dichas relaciones. Ben-Sira
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(114) y Larsen y Rootman (115) han sefialado resaltado que la calidad de la relacion
médico-paciente es mas determinante para la satisfaccion con los cuidados recibidos
que otras caracteristicas como el nivel educativo o social de los pacientes. Es claro
que la actuacion del profesional de la salud que atiende al paciente es un buen indi-
cador del grado de satisfaccion que tendra ese paciente con la asistencia recibida
(110). En concreto, los médicos y las enfermeras suelen ser los profesionales mejor
valorados por los pacientes (116). La relaciéon interpersonal es decisiva para lograr
un alto nivel de satisfaccion en el paciente y un adecuado cumplimiento de las re-
comendaciones terapéuticas. Aquellas relaciones en las que se permite al paciente
expresarse con libertad y se le ofrece suficiente informacion para aclarar dudas o
temores, generan un nivel de satisfaccion y cumplimiento de las indicaciones médi-
cas mucho mayores (115). Rost (117) ha puesto de manifiesto que si el paciente pue-
de interrumpir al médico o la enfermera durante la entrevista clinica, aumenta su
satisfaccion. Sin embargo, si es el médico quien interrumpe al paciente, suele suce-
der sucede lo contrario. En el caso de las evaluaciones post-hospitalizacion, si el pa-
ciente se sintié ayudado, comprendido y rodeado de profesionales que se mostraron
accesibles, su grado de satisfaccion sera muy elevado (3). Korsch (118) estima que la
satisfaccion del paciente varia en funcion de la duracion de la interaccion médico
paciente, la proporcion del tiempo de interaccion durante la que el profesional esta
en posesion de la palabra, el comportamiento del médico, la cantidad de preguntas

formuladas e, incluso, hablar de cosas no médicas durante la entrevista.

Es interesante valorar también la satisfaccion del paciente desde la perspectiva de
los profesionales sanitarios. Cuando se les ha preguntado qué elementos consideran
que favorecen la satisfaccion del paciente, la mayoria (mas del 70%), se muestran
satisfechos de como trabajan y entienden que el tiempo de la interaccion es un factor
fundamental para determinar el grado de satisfaccion del paciente (119). Un resul-
tado interesante esta descrito por Merkel (120) quien estudio a residentes de medi-

cina de familia. Encontr6é que se sentian incapaces de determinar si el paciente que
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acaban de atender quedaba satisfecho con la atencion dispensada, y aducian como
explicacion que la tecnologia médica no les permite interactuar adecuadamente con
el paciente. En ambos casos se ve el gran valor de la relacion médico-paciente, o pro-

fesional sanitario-paciente, en la satisfaccion.

Por ultimo, cabe sefalar que un aspecto importante en la relacion médico-paciente
es la evaluacion de los profesionales sanitarios sobre su propia satisfaccion laboral,

existiendo estudios que identifican la relacion entre ambas circunstancias (111, 121).

1.4 EL ESTUDIO DE LA SATISFACCION EN EL AMBITO DE LA
NEONATOLOGIA

En algunos paises como Suecia, Holanda, Inglaterra y Estados Unidos, los estudios
sobre satisfaccion estan muy desarrollados. Conner y Nelson (122) publicaron en
Pediatrics, en el afio 1999, una amplia revision de la literatura sobre la satisfaccion
de los padres de hijos ingresados en la UCIN. Mediante una revision de la literatura,
identificaron once dimensiones de la atencion importantes para los padres: seguri-
dad, cuidado, comunicacion, informacion, educacién, ambiente, seguimiento, mane-
jo del dolor, participacion, proximidad y soporte. El aspecto mas valorado por los
padres fue la comunicacion con los profesionales y destacaban la influencia del nivel
cultural de los padres y las experiencias previas en la unidad. También sehalaban
que es posible emplear diferentes cuestionarios de satisfaccion siempre y cuando
cumplan los criterios de validez y fiabilidad para el entorno en el que se quieran

aplicar.

Latour et al en un estudio multicéntrico realizado en el afio 2008 con el objetivo de
desarrollar un instrumento de satisfaccion de los padres para la UCIP en los Paises
Bajos, evaluaron las medidas de satisfaccién de los padres sobre la base de las per-
cepciones de los profesionales sanitarios en 8 UCIP. Utilizando metodologia Delphi,

tras una revision bibliografica de encuestas de satisfacciéon en unidades de criticos
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pediatricos, neonatales y de adultos, categorizaron la satisfaccion en 5 dominios:
informacion, cuidados, organizacion, participacion de los padres y actitud de los
profesionales. Los dominios identificados como prioritarios por los profesionales
fueron los cuidados y la actitud de los profesionales (123). La calidad de comunica-
cion entre los profesionales y los padres se constituia como el aspecto mas importan-
te para los padres. Asimismo, recomiendan que los profesionales de la unidad de-
ben asumir un papel director, cambiando sus actitudes, empatizando con las expe-

riencias parentales y actuando seguin las necesidades de los padres.

Los autores enfatizan la importancia de conocer la satisfaccion de los padres, utili-
zando diversos cuestionarios de satisfaccion siempre y cuando cumplan los criterios
de validez y fiabilidad para el entorno en el cual se desean aplicar. Paralelamente,
proponen incluir variables de cuidados centrados en la familia en los cuestionarios
de satisfaccion como una oportunidad para que la encuesta sirva realmente de me-
dida de calidad en los cuidados. Por tltimo y en esta linea, plantean la posibilidad
de discrepancias entre el punto de vista de los profesionales sanitarios sobre las ne-
cesidades de las familias y el punto de vista de los padres sobre su grado de satis-

faccion (123).

1.4.1 Factores asociados al nivel de satisfaccion

McCormick et al (124) estudiaron la satisfaccion de los padres en la unidad neonatal
entrevistando a 677 pacientes de 10 hospitales en Estados Unidos. Realizaron una
encuesta telefonica a los padres tres meses después del alta, utilizando doce items
de un cuestionario desarrollado por el Picker Institute (125) que se puntuaban me-
diante una escala tipo Likert, con valores comprendidos entre 1 y 5. Describieron
que los mayores predictores del nivel de satisfaccion de los padres fueron los facto-
res socio-demograficos, la historia de tratamiento de infertilidad y el estado de salud

del bebé en el momento de la encuesta. El tiempo transcurrido entre el dia del alta y
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la fecha de la entrevista no ejercio influencia relevante en la tasa de respuestas ni en

el nivel de satisfaccion.
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2 JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

El mantenimiento 6ptimo de la calidad asistencial debe ser evaluado periédicamen-
te en cualquier dispositivo sanitario. Es indudable que cada vez se presta mas aten-
cién a la satisfaccion del paciente como un indicador de la calidad de la atencion
sanitaria y constituye un aspecto incluido en la mayoria de los modelos y sistemas

de calidad como las ISO 9001, el modelo EFQM, la Joint Comission, etc.

En paralelo a la importancia creciente de la participacion de los padres en el cui-
dado de sus hijos como aspecto esencial de los cuidados centrados en el desarrollo
se ha venido reiterando la recomendacion de promover dicho papel en las Unida-
des Neonatales. El interés por conocer la satisfaccion de los padres con el cuidado
neonatal ha sido de aparicion mas tardia y hay un menor namero de estudios sobre
este tema, y concretamente en nuestro pais es un campo atin muy poco explorado.
El estudio de la satisfaccion permite facilitar informacion a los profesionales y a los
gestores del sistema sanitario sobre aquellos aspectos de la organizacion sanitaria
que son percibidos por la poblacién como insatisfactorios y que son susceptibles de
mejora mediante la modificacién de circunstancias, comportamientos o actitudes

durante el proceso asistencial.

Por tanto, se ha considerado importante realizar un estudio de estas caracteristicas
en la Unidad Neonatal del Hospital Universitario “Marqués de Valdecilla” para po-
der conocer la percepcion que tienen los padres de Cantabria sobre la atencion neo-
natologica y progresar en la implementacion de un modelo de “Atencién Neonatal
Centrada en la Familia”. Los hallazgos del presente trabajo seran de suma impor-
tancia dado que no existen estudios especificos en Cantabria sobre la satisfaccion de

los padres con la atencién dispensada a los nifios ingresados en Neonatologia.

29



3 OBJETIVOS

1. Determinar el grado de satisfaccion de las familias de los nifos ingresados
en la Unidad de Neonatologia del Servicio de Pediatria del Hospital Univer-

sitario “Marqués de Valdecilla”.

2. Describir el perfil sociodemografico y clinico del neonato ingresado y sus

familias.

3. Valorar la asociacién que existe entre las caracteristicas clinico - epidemiold-

gicas de nuestros pacientes y el nivel de satisfaccion parental.

4. Identificar oportunidades de mejora que permitan aumentar la calidad per-

cibida por los usuarios de la Unidad.
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4 MATERIAL Y METODOS

4.1 DISENO

Estudio descriptivo transversal mediante encuesta telefénica empleando un cuestio-

nario de satisfaccion.

4.2 PARTICIPANTES

La poblacion de estudio estuvo constituida por los pacientes y familias que estuvie-
ron ingresados en la Unidad de Neonatologia del Hospital Universitario “Marqués
de Valdecilla” (HUMYV) durante el afio 2009. El Servicio de Admisién y Documenta-
cion Clinica del HUMV tenia registrados 700 ingresos durante ese periodo y se se-
leccion6 una muestra aleatoria de 248 pacientes a partir de un tamafio muestral cal-

culado con un nivel de confianza del 95% y un error del 5%.

4.3 CUESTIONARIO

4.3.1 Cuestionario de satisfaccion (PPE-33)

Para la administracién telefonica de la encuesta de satisfaccion se utilizé el cuestio-
nario PPE-33 (Anexo n° 1). Se trata de la versién validada en espafiol por Barrio
Cantalejo et al (126) del Picker Patient Experience 15 (PPE-15). E1 PPE-15 se cred en
el marco de una investigacion en la que participaron casi 63.000 pacientes de cuatro
paises europeos (Reino Unido, Alemania, Suecia y Suiza) y Estados Unidos. Se
comprobd que el hecho de incorporar estas 15 preguntas en otros cuestionarios de
diferente extension no afectaba la validez de esos cuestionarios (127). Por su parte, el

nuevo instrumento (PPE-33) esta especialmente disefiado para explorar la percep-

31



cion de los pacientes sobre el proceso de informacion y la participacion en la toma
de decisiones durante el ingreso hospitalario. Por tanto, incorpora nuevas dimen-
siones que pese a no estar recogidas por el PPE-15 se consideren relevantes para
pacientes espafioles en relacion con la informacion y la toma de decisiones durante
la hospitalizacion. Entre sus propiedades psicométricas hay que destacar que tiene
un alto grado de concordancia con el PPE-15 original (indice de Kappa de 0,872). El
PPE-33 mostrd también un alto grado de fiabilidad test-retest y alta consistencia
interna. Asimismo, se considera muy facil de leer, con un valor de 80 en la formula
de perspicuidad de Szigriszt (128). Aunque en algunas de las encuestas sanitarias
utilizadas por el Ministerio de Sanidad o las comunidades autéonomas incluyen pre-
guntas sobre la informacion y la toma de decisiones durante la hospitalizacion, el
PPE-33 es el unico instrumento disefiado y validado de forma especifica en espafol

para medir estas dimensiones.

Sus 33 items se responden mediante una escala tipo Likert y pueden agruparse en 6

dimensiones principales:

e Informacion: incluye una serie de preguntas sobre los datos e informes su-
ministrados por el personal sanitario hacia los familiares en relacién con la
condicién clinica del paciente.

e Empatia: en este grupo se encuentran los items que buscan determinar la ca-
pacidad del personal sanitario de responder adecuadamente a la necesidad
del paciente y su familia.

e Accesibilidad: hace referencia a la capacidad para localizar al personal sani-
tario cuando se quiere recibir informacién.

e Confidencialidad: grado en el cual se garantiza que la informacion esté ac-
cesible inicamente a las personas autorizadas (en este caso los familiares).

e Manejo del dolor: las preguntas estan referidas al abordaje del dolor en el

recién nacido y la percepcion que tiene la familia en torno a este punto.
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e Trato: busca conocer como se establecio la relacién médico-familia durante la
hospitalizacion, haciendo especial énfasis en la calidad de la informacion

suministrada (respeto, delicadeza y tiempo).

4.3.1.1 Pregunta abierta

Ademas de estos items del instrumento, en el estudio se incluy6 una pregunta abier-
ta para que los entrevistados pudieran comentar cualquier aspecto relacionado con
la asistencia que les pareciera relevante pero no hubiera sido preguntado hasta ese
momento. El examen de este tipo de comentarios facilita comprender mejor las ex-
periencias de las familias y sus razones para dar una puntuacion determinada. Si
bien, las respuestas pueden ser muy heterogéneas, su andlisis detallado es muy in-
teresante pues permite identificar dreas de mejora desde la perspectiva de los pa-

cientes.

4.3.2 Informacion adicional

La informacion recogida mediante el PPE-33 se completd con otros datos de interés

para el estudio.

4.3.2.1 Enrelacion con la encuesta de satisfaccion

e Quién respondid la encuesta, fecha, hora y dia de encuesta, numero de inten-
tos de llamada telefénica para conseguir la entrevista y duracion de la lla-

mada de la entrevista.

4.3.2.2 Informacién sociodemogrifica y clinica

Esta informacion se obtuvo mediante la revision de la historia clinica y después de

que los pacientes hubieran completado la entrevista telefonica (Anexo n® 2).

¢ En relacién con el embarazo: edad materna, procedencia de la madre, etnia,

nivel de estudios y situacion laboral de la madre, patologia crénica de la
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madre y el padre, habitos toxicos, antecedentes obstétricos, hijos previos, vi-
gilancia del embarazo, tratamiento de fertilidad, embarazo maultiple y pre-
sencia de feto vivo.

e En relacion con el parto: edad gestacional, lugar de parto, presentacion y ti-
po, duraciéon de amniorrexis, peso, talla y perimetro cefalico al nacer, sexo,
test de Apgar y tipo de reanimacion.

e En relacion con el ingreso: criterios prenatales de ingreso, edad; fecha y mo-
tivo de ingreso; servicio de procedencia; peso, talla y perimetro cefalico al
ingreso; diagnosticos, procedimientos realizados y tiempo de estancia hospi-
talaria.

e En relacion con el alta: edad, peso, tipo de lactancia, riesgo social, destino,

seguimiento en consulta especializada y reingreso.

4.4 DESARROLLO DEL ESTUDIO

Antes de comenzar el proceso de llamadas telefénicas, desde el Servicio de Pediatria
del HUMYV se envid una carta personalizada a cada una de las familias selecciona-
das, informandolas sobre la naturaleza del estudio que se queria realizar y solici-
tando su colaboracion en el mismo (Anexo n® 3). En todos los casos se garantizd la
confidencialidad de la informacién que se iba a obtener, el destino de la misma y se
aseguro que su andlisis se realizaria de forma global, incluyendo a todos los partici-

pantes en el estudio.

4.5 ANALISIS ESTADISTICO

Se cred una base de datos, incluyendo variables categéricas y cuantitativas corres-

pondientes a los datos sociodemograficos, factores maternos, perinatales y neonata-
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les (edad gestacional, peso al nacer, diagnosticos, dias de estancia hospitalaria, etc.)

asi como los items que conforman el cuestionario PPE-33.

Se ha realizado un analisis descriptivo univariante de las variables sociodemografi-
cos y clinicas en el que las variables categoricas son descritas en valores absolutos y
porcentajes y las variables cuantitativas mediante la media y la desviacion tipica
cuando la distribucion es normal. Cuando no es asi, se emplea la mediana y el rango
intercuartil. La normalidad se valoré mediante la prueba de Kolmogorov-Smirnov

(K-S).

Para considerar a los pacientes como satisfechos o no, se recodificaron las opciones
de respuesta tipo Likert del PPE-33 en dos categorias, excluyendo los casos en los
que el item no era pertinente o si el entrevistado no sabia o no contestaba. Se realiza
un analisis bivariante entre las variables categoricas sociodemograficas y clinicas y
cada item recodificado de satisfaccion mediante la prueba de X2 o la prueba exacta
de Fisher. En todos los casos se consider6 una diferencia significativa, un valor de p

<0,05.

El calculo del tamafio muestral y los analisis estadisticos se realizaron con los pro-

gramas PASS 11 y SPSS 21.
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5 RESULTADOS

5.1 ASPECTOS RELACIONADAS CON LA REALIZACION DE
LA ENCUESTA

Todas las familias con las que se contactd aceptaron participar en el estudio, por lo
que el nimero de entrevistas realizadas ascendié a 248 y la tasa de participacion fue
del 100%. En un 66% de los casos la persona que respondi¢ fue la madre, el padre en
el 24% y en el 10% restante, las personas que aportaron la informacién fueron otros
cuidadores principales, como abuelos o tios. Las entrevistas telefonicas se llevaron a
cabo entre los meses de agosto y diciembre de 2010, especialmente los jueves y vier-
nes (Figura 1) y entre las 18-20 horas (Figura 2) y tras uno o dos intentos de llamada.
La duracién media de las llamadas fue de 13 minutos, con una desviacion tipica

(DT) de 2 minutos.
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Figura 1. Dias de la semana durante los que se realizaron las entrevistas

Recuento

Figura 2. Horas del dia en que se realizaron las entrevistas
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5.2 LA HOSPITALIZACION EN LA UNIDAD NEONATAL

El mes en que se produjo un mayor numero de ingresos fue el de septiembre con 30
casos, mientras que mayo registré en el menor niimero de casos (10). En la Figura 3

se muestra la distribuciéon mensual de ingresos a lo largo del afio.

Recuento

septiembre
febrero abril junio agosto octubre diciembre

Figura 3. Frecuencia mensual de ingresos

5.3 DATOS SOCIO-DEMOGRAFICOS

La edad media de las madres fue de 32 afios, con una DT de 5 afios. En la Figura 4 se

aprecia la distribucion exacta de la edad materna.
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Figura 4. Distribucion de la edad materna

La nacionalidad materna fue espafiola en un 86% de los casos (en un 78% eran de la
Comunidad Auténoma de Cantabria). De otros paises procedié un 14%, fundamen-

talmente de Sudameérica y la Uniéon Europea (Figura 5).
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Figura 5. Nacionalidad de las madres

En cuanto a la etnia materna, fue caucésica en el 89% de los casos, seguida en menor
proporcion de madres latinoamericanas, gitanas, magrebies, asidticas y negras (Fi-

gura 6).
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Figura 6. Etnia materna

El nivel de estudios de las madres referido por los entrevistados aparece en la Figu-

ra7.

[easicos
EMedios
Muniversitarios

Figura 7. Nivel de estudios materno
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5.4 DATOS CLINICOS

Alrededor del 60% de las madres no tenian ningun antecedente patologico. Cuando
si se encontraron estos antecedentes, el asma bronquial (4%) y la hipertension arte-
rial (3%) fueron los mas frecuentes (Figura 8). En el caso de los padres, el 99% no

referia ningtin antecedente patoldgico.

Hipertension arterial —13%

Asma bronquial —J|4%

Mdltiple
Otra patologia
Sin patologia crénica
T
0 50 100 150

Recuento

Figura 8. Antecedentes patologicos de las madres

Alrededor del 76% de las madres no refirié habitos toxicos durante el embarazo y el
24% restante declar6 ser fumadora. En ningtn caso se refirié consumo de alcohol,

cannabis, cocaina u otras sustancias psicoactivas. Entre las madres fumadoras (n =
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60) la mediana de cigarrillos consumidos diariamente era de 5, con un rango inter-

cuartil de 6 (Figura 9).
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Figura 9. Consumo diario de tabaco entre las sesenta madres fumadoras

Cuando se estudiaron los antecedentes obstétricos, se evidencié que un 42,3% pre-
sentd alguna condicién clinica, siendo la preeclamsia y la diabetes gestacional las

patologias que aparecieron con mayor frecuencia (Figura 10).
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Figura 10. Antecedentes obstétricos de las madres

Asi mismo, se aprecio que el 41,9% de las madres habian tenido hijos previos, de los
cuales un 5,6% (14 casos) también habian requerido ingreso en neonatologia y el

1,6% (4 casos) habian fallecido (Figura 11).
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Figura 11. Antecedentes de hijos previos de las familias

5.5 ENTORNO FAMILIAR

Un 34,3% de las familias tenian otros hijos pequefios o con patologia crdnica a su

cargo.

5.6 ASPECTOS CLINICOS RELEVANTES DURANTE EL EMBA-
RAZO

El 98% de las madres siguieron de manera adecuada sus controles clinicos durante
la gestacion y en un 8,5% (21 casos) se registro el antecedente de tratamiento de fer-
tilidad, de los cuales 2 casos fueron por inseminacion artificial y el resto (19) fueron
por fecundacion “in vitro”. Por otro lado, el 15,3% del total de la poblacién de estu-
dio fueron embarazos multiples, de los cuales s6lo en dos casos no se alcanzo6 la via-

bilidad de alguno de los fetos (Tabla 1).
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Tabla 1. Aspectos clinicos relevantes del embarazo

% N
VIGILANCIA ADECUADA DEL EMBARAZO 98 243
TRATAMIENTOS DE FERTILIDAD 8 21
Inseminacion artificial 2
Fecundacién “in vitro” 19
EMBARAZO MULTIPLE 15 38 (*)
Algun feto no viable 2(*)

(*) 15 casos habian seguido tratamiento de fertilidad

(**) Ambos casos habian seguido tratamiento de fertilidad y se trataba de un embarazo multiple

5.7 CARACTERISTICAS ESPECIFICAS DEL PARTO

El 99,6% de los partos tuvo lugar en un entorno hospitalario. En la mayoria de los
casos fue en el HUMV (95%), seguidos en orden de frecuencia, aunque con un por-
centaje bastante menor, por la Clinica Mompia (3%) y el Hospital de Laredo (2%). El
62% de los recién nacidos fueron varones, el tipo de parto fue eutdcico en un 48,8%
de los casos, se realizo cesdrea en el 41,9% y se tratd de parto instrumental en un
9,3%. La presentacion del parto fue predominantemente cefalica (87,5%) y el liquido
amnidtico claro en un 85,5% de los casos. El test de Apgar tuvo una puntuacion
igual o mayor a 7 en un 89% de casos (al primer minuto de vida) y en el 96 % (a los

cinco minutos) (ver Tabla 2).

Asimismo, en un 78,2% (194 casos) no fue necesario ningun tipo de reanimacion. El
17,4% precisé de oxigeno y/o ventilacion con presion positiva con mascarilla y un

4,4% requirio de intubacion endotraqueal.
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Tabla 2. Principales caracteristicas relacionadas con el parto

% N

GENERO

Masculino 61,7 153

Femenino 38,3 95
LUGAR DEL PARTO

Hospital Universitario “Marqués de Valdecilla” 95,1 236

Clinica Mompia 2,4 6

Hospital de Laredo 2,0

No hospitalario 0,4 1
TIPO DE PARTO

Eutdcico 48,8 121

Cesarea 41,9 104

Instrumental 9,3 23
PRESENTACION

Cefalica 87,5 217

Podalica 10,5 26

Transversa 2,0 5
AMNIOREXIS 69,4 172
LiQUIDO AMNIOTICO

Claro 85,5 212

Meconial 9,7 24

Sanguinolento 2,8 7

Amarillento 2,0 5
TEST DE APGARD (27)

Primer minuto 88,8 220

Cinco minutos 96,3 239

En 172 casos se registrd la amniorrexis y la duracion tuvo una mediana de 7 horas,

con un rango intercuartil de 9 (ver Figura 12).
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Figura 12. Duracidén en horas de la amniorexis

La edad gestacional en el momento del parto fue de 36 semanas de media (DT 3) y

los rasgos antropométricos mas importantes aparecen recogidos en Tabla 3.

Tabla 3. Edad gestacional y rasgos antropométricos

Media Desv. Tip.

EDAD GESTACIONAL (SEMANAS) 36,0 3,0
PESO (KGS.) 2,7 0,8
TALLA (CMS.) 47,5 4,3
PERIMETRO CEFALICO (CMS.) 33,0 2,6
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5.8 CONTEXTO CLINICO DEL RECIEN NACIDO INGRESADO

Algo menos de la mitad de los casos (44,4%) fueron ingresos previstos y un 4,8% (12
casos) fueron reingresos. La edad del recién nacido al momento del ingreso en neo-
natologia tuvo una media de 72 horas (3 dias), con una mediana de 0 (rango inter-

cuartil de 72) y con un nimero maximo de 696 (29 dias) (ver Figura 13).
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Figura 13. Edad en horas al ingreso en neonatologia

Al estratificar en tres categorias el momento del ingreso, resultd que el 67% (167
casos) ingresaron con menos de 24 horas de vida, un 14% (34 casos) entre 24 — 96

horas y el 19% (47 casos) tuvieron el ingreso con mas de 96 horas de vida (Tabla 4).

Tabla 4. Grupos de edad en el momento del ingreso

Edad al ingreso (horas) Ne® de casos Porcentaje
<24 167 67,3%
24 -96 34 13,7%
>96 47 19,0%
Total 248 100,0%
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Los motivos principales de ingreso fueron la prematuridad (21%), el distrés respira-

torio (17%) y la ictericia (13%) (ver Figura 14).
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Figura 14. Principales motivos de ingreso

También se identifico el servicio de procedencia, encontrandose los siguientes resul-
tados: quirdfanos (29%), sala de partos (26%), urgencias (21%), planta de materni-
dad (18%) y en el porcentaje restante (4%) traslado desde otro hospital (Figura 15).
De todos ellos, un 12% (30 casos) fueron ingresados inicialmente en la unidad de

cuidados intensivos.
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Figura 15. Procedencia de los ingresos

Los datos antropométricos al momento del ingreso fueron similares a los reportados
en el parto. El analisis de los percentiles del peso determiné que los rangos p10-25 y

Pp25-50 se constituyeron como los grupos predominantes (46,8%).

La valoracion de los diagnosticos principales, realizados durante el ingreso hospita-
lario, revel6 que las patologias mas frecuentes fueron: ictericia mixta (9,7%), bajo
peso para la edad gestacional (5,6%), recién nacido pretérmino (4,4%) y taquipnea
transitoria (4,4%). Es importante precisar que cerca de la mitad de los casos (43,1%)
presentaron patologia multiple, es decir, tuvieron mas de un diagndstico final (Figu-

ra 16).
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Analizando el nimero de procedimientos que se llevaron a cabo durante la hospita-
lizacién se encontré una mediana de 4 con un rango intercuartil de 3 y un niimero

maximo de 18.

5.9 EL MOMENTO DEL ALTA HOSPITALARIA

La duracion de la estancia media hospitalaria fue de 12 dias, aunque la mediana era

6 dias y el rango intercuartil de 10 (Figura 17).
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Figura 17. Duracion de la estancia

Cuando se estudio el tiempo de hospitalizacion en funcion de la unidad de estancia,

se encontro que el area de Cuidados Intensivos tuvo una media de 9,6 dias, mientras

que Cuidados Intermedios y Cuidados Minimos mostraron una media de 5,6 y 7,3

dias respectivamente (Tabla 5 y Figura 18).

Tabla 5. Tiempo de hospitalizacion segiin unidad de estancia

Mediana Rango
Intercuartil

Estancia Media

Porcentaje

N

(dias)

(dias)

14

4,5
2,0
4,0

9,6
5,6
7,3

12,1%
96,8%
69,8%

30
240

Cuidados Intensivos

Cuidados Intermedios

173

Cuidados Minimos
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Figura 18. Tiempo de hospitalizacion segiin unidad de estancia

Por otro lado, la edad al momento del alta (expresada en horas, de manera similar
que la edad al ingreso) tuvo una mediana de 216 horas con un rango intercuartil de

336 (Figura 19). El peso al alta fue de 2,9 kgs. de media (D.T. 0,7).
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Figura 19. Edad en horas en el momento del alta

Otras caracteristicas asociadas al momento del egreso hospitalario aparecen recogi-

das en la Tabla 6.

Tabla 6. Caracteristicas del egreso hospitalario
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5.10 CUESTIONARIO PPE-33

A continuacion, se exponen las respuestas al cuestionario PPE-33 agrupadas por
dimensiones. Para cada dimension se detalla la frecuencia de respuesta y el porcen-
taje de satisfaccion en cada item. Las Tablas 7, 9, 11, 13, 15 y 17 se refleja la distribu-
cién de las respuestas en cada dimension del cuestionario y, en las Tablas 8, 10, 12,

14, 16 y 18 el nimero y porcentaje de personas satisfechas.
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5.10.1 Dimension de informacion

Tabla 7. Respuestas en la dimension de informacion (*)

PREGUNTA | RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA
si,

si, HASTA CIERTO

1 TOTALMENTE PUNTO MO ME/NC
177 [71,4%) 46 [1E,5%) 2 (3,6%) 16 [6,5%)
=i, si, HASTA CIERTO
2 TOTALMENTE PUNTO MO ME/NC
1564 [56,1%) 66 [26,5%) 7 (2,8%) 11 [4,4%)
=i, si, HASTA CIERTO
3 TOTALMENTE PUNTO MO ME/NC
102 [77,4%) 36 [14,5%) £ (2,4%) 14 [5,5%)
=i, si, HASTA CIERTO
a4 TOTALMENTE PUNTO MO ME/NC
225 [80,7%) 23 (9,3%) 0 {0,0%) 0{0,0%)
=i, si, HASTA CIERTO
5 TOTALMENTE PUNTO MO ME/NC
228 [91,0%) 20 (8,1%) 0 {0,0%) 0{0,0%)
=i, si, HASTA CIERTO
& TOTALMENTE PUNTO MO ME/NC
223 [B0,0%) 23 (9,3%) 1 {0,4%) 1 {o,4%)
MO TUVE
7 &I, SIEMPRE 51, & VECES MO MECESIDAD ME/NC
221 (B9,1%) 25 10,1%) 2 {0,8%) 0{0,0%) 0{0,0%)
MO TUVE
8 &I, SIEMPRE 51, & VECES MO MECESIDAD ME/NC
225 [90,7%) 22 (3,0%) 1 {0,4%) 0{0,0%) 0 {0,0%)
MO HUBD
13 = MO MECESIDAD ME/NC
24 [0,7%) 205{52%] 1 {0,4%) 13 (7,3%]
MO MECESITE
14 = MO AYUDA ME/NC
24 [8,7%) o {0,0%) Z06{E3%) 18 [7,3%)
15 = MO MO 3E FIRMO ME/NC
24 [0,7%) 0 {0,0%) 205[B3%) 13 (7,3%)
21 A USTED A 5U FAMILIA A AMBOS DEPEMDE ME/NC
57 (23,0%) 11 [4,4%) 32 (37,1%) 2B (35,5%) 0{0,0%)
2 A USTED A 5U FAMILIA A AMBOS DEPEMDE ME/NC
45 (13,1%) 0 {0,0%) 201 (B1%) z (0,3%) 0{0,0%)
=i, si, HASTA CIERTO MO HUBO MO
22 TOTALMENTE PUNTO MO FAMILIARES MECESITO MO QUISE ME/NC
207 (B3,5%) 40 [16,1%) 1 {0,4%) 0{0,0%) 0{0,0%) 0{0,0%) 0{0,0%)
=i, si, HASTA CIERTO NO LD
24 TOTALMENTE PUNTO MO MECESITE MO TOMO ME/NC
52 (21,0%) z [0,5%) 2 {0,8%) 1 {0,4%) 101 [77%) 0{0,0%)
=i, si, HASTA CIERTO NO LD
5 TOTALMENTE PUNTO MO MECESITE MO TOMO ME/NC
52 (21,0%) = [1,2%) 2 {0,8%) 0{0,0%) 101 [77%) 0{0,0%)
=i, si, HASTA CIERTO
26 TOTALMENTE PUNTO MO M5/HC
232 (93,5%] 13 {5.2%) 3 (1.2%) 0 (0,0%)
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*) El cuestionario aparece en el Anexo N® 1. Las respuestas se han resumido. Las abreviaturas

usadas son: NS/NC (no sabe, no contesta), HI (habitacion individual).

Tabla 8. Satisfaccion en la dimension de informacion

SATISFECHO NO SATISFECHO
% N % N
1. Informacién sobre la carta de derechos y deberes de los 96,1% 223 3,9% 9
pacientes
2. Informacion sobre su derecho a rechazar tratamientos 97,0% 230 3,0% 7
3. El derecho a conocer lo que esta escrito en la Historia 97,4% 228 2,6% 6
Clinica
4. Informacion que queria conocer sobre la enfermedad de 100,0% 248 0,0% 0
su hijo
5. Informacién que queria conocer sobre los efectos del 100,0% 248 0,0% 0
tratamiento
6. Informacion sobre riesgos de las pruebas diagnosticas 99,6% 246 0,4% 1
7. Respuestas comprensibles por parte del médico 99,2% 246 0,8%
8. Respuestas comprensibles por parte de enfermeria 99,6% 247 0,4% 1
13. §Firmo alguin consentimiento informado? (*) 10,5% 24 89,5% 205
14. ;Algtin profesional le ayudd a entender el 100,0% 24 0,0% 0
consentimiento informado?
15. ;Fue facil de entender el consentimiento in- 100,0% 24 0,0% 0
formado?
21. (%)
22. (%)
23. Informacion necesaria para ayudar a la recuperacion 100,0% 247 0,0% 0
de su hijo/a
24 Explicaciones sobre la utilidad de medicamentos a 96,4% 54 3,6% 2
tomar tras dejar el hospital
25. Informacion sobre posibles efectos secundarios de la 96,5% 55 3,5% 2
medicacion
26. Informacion sobre posibles signos de alarma relacio- 98,8% 245 1,2% 3
nados con la enfermedad que aparecieran tras dejar el
hospital
*) El item 13 indica cuantas personas firmaron un consentimiento informado. Los items 21 y 22

recaban examinan que persona/s recibia la informacién del médico y quien era la preferida.
Ninguno de ellos se ha incluido en la valoracién del nimero de personas satisfechas.
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5.10.2 Dimension de empatia

Tabla 9. Respuestas en la dimension de empatia (*)

PREGUNT, m RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA

si, HASTA
TDTALMENTE CIERTO PUNTO NS/NC
15 {6,0%) 52 {21,0%) 181 [73%] 0 (0,0%)
sl i, HASTA MO TUVE
12 TOTALMENTE ~ CIERTO PUNTO ND NINGUNA NS/NC
73 [29,4%] 30 (12,1%) 2 (0,8%) 143(57,7%) 0 (o,0%)
sl i, HASTA MO TUVE
16 TOTALMENTE ~ CIERTO PUNTO ND NINGUNA NS/NC
76 [30,6%] 32 {12,3%)] 1(o,4%) 139{55,0%] 0 (o,0%)
sl i, HASTA MO TUVE
17 TOTALMENTE ~ CIERTO PUNTO ND NINGUNA NS/NC
76 [30,6%] 33 {13,3%) 0 (o,0%) 139(55,0%) 0 (o,0%)
*) El cuestionario aparece en el Anexo N? 1. Las respuestas se han resumido. Las abreviaturas
usadas son: NS/NC (no sabe, no contesta).
Tabla 10. Satisfaccion en la dimension de empatia (*)
SATISFECHO NO SATISFECHO
% N % N
9. (Hubiera querido participar mas en las decisiones sobre 73,0% 181 27,0% 67
los cuidados y tratamiento de su hijo(a)? (*)
12. Si los tuvo, jalgin médico habl6 con usted sobre sus 98,1% 103 1,9% 2
preocupaciones y miedos sobre la salud o el tratamiento
de su hijo?
16. Si los tuvo, jalguna enfermera habld con usted sobre 99,1% 108 0,9% 1
sus preocupaciones y miedos sobre la salud o el trata-
miento de su hijo?
17. ;Encontrd a alguien del personal del hospital con 100,0% 109 0,0% 0
quien hablar de sus preocupaciones?
*) Se ha considerado como “no satisfechas” a las personas que hubieran querido tener mas parti-

cipacidn en las decisiones sobre los cuidados de su hijo.




5.10.3 Dimension de accesibilidad

Tabla 11. Respuestas en la dimension de accesibilidad (*)

PREGUNTA | RESPUESTA m RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA
)

i, HASTA,
18 TOTALMENTE ~ CIERTC PUNTO ND MNE/NC
198 (73,8%) 48 (18,4%) 2 (o,8%) 0 {o,0%)
NO TUVE
10 si, SIEMPRE i, A VECES MO MECESIDAD ME/NC
213 (88,3%) 24 (9,7%] 5 (2,0%) o [0,0%) 0 (0,0%)
5l 51, HASTA MO HUBD MO
20 TOTALMENTE ~ CIERTC PUNTO ND FAMILIARES MECESITO NO QUISE NS/NC
220 (85,7%) 27 (10,3%) 1 (o,4%) o [0,0%) 0 (o,0%) 0 (0,0%) 0 (o,0%)
*) El cuestionario aparece en el Anexo N° 1. Las respuestas se han resumido. Las abreviaturas
usadas son: NS/NC (no sabe, no contesta), HI (habitacion individual).
Tabla 12. Satisfaccién en la dimension de accesibilidad
SATISFECHO NO SATISFECHO
% N % N
18. ;Los profesionales que atendieron a su hijo(a) le ani- 80,5% 198 19,5% 48
maron a preguntar sobre su enfermedad o cualquier as-
pecto relacionado con ella?
19. ;Le fue fcil localizar a su médico para que le explicara 90,1% 219 9,9% 24
sus dudas?
20. Si Usted, u otro miembro de su familia, quiso hablar 89,1% 220 10,9% 27
con el médico jtuvieron oportunidad de hacerlo?
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5.104 Dimension de confidencialidad

Tabla 13. Respuestas en la dimension de confidencialidad

(*)

PREGUMNTA | RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA

ESTUVD EM
SI SIEMPRE SI AVECES MO H.L

205 (82, 7%) 11 {4,4%) 1 (0,4%) 31 (12,5%)
5, 5i, HASTA MO FUE
2B TOTALMEMTE ~ CIERTO PUNTO MO MECESARID

223 (33,9%) 15 [&,0%) 1 (0,4%) o (3,6%)

NS/NC
0 (0,0%)

NE/NC

0 (0,0%)

*) El cuestionario aparece en el Anexo N® 1. Las respuestas se han resumido. Las abreviaturas

usadas son: NS/NC (no sabe, no contesta), HI (habitacion individual).

Tabla 14. Satisfaccion en la dimension de confidencialidad

SATISFECHO

NO SATISFECHO

%

N

%

N

27. Cuando los médicos le explicaron diversos aspectos de
la enfermedad de su hijo(a) ¢ trataron de evitar que los
familiares de otros enfermos pudieran oirlo (por ejemplo,
le hablaron en voz baja, etc.?

94,9%

205

51%

11

28. ;Los profesionales trataron de proteger la intimidad
cuando su hijo(a) estuvo ingresado en el hospital (por
ejemplo, cuando le hicieron exploraciones, lo asearon,
etc.?

93,7%

223

6,3%

15

5.10.5 Dimension de manejo del dolor

Tabla 15. Respuestas en la dimension de manejo del dolor

(*)

PREGUNTA | RESPUESTA m RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA

51 [20,6%] 157 {79,4%) 0 (2,0%)
si, Si, HASTA MO SINTIO
30 TOTALMENTE  CIERTO PUNTO DOLOR MS/NE
38 [15,3%] 13 (5,2%) 197 [79,4%) 0 (2,0%)
*) El cuestionario aparece en el Anexo N? 1. Las respuestas se han resumido. Las abreviaturas

usadas son: NS/NC (no sabe, no contesta), HI (habitacion individual).
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Tabla 16. Satisfaccion en la dimension de manejo del dolor

SATISFECHO NO SATISFECHO
% N % N
30. ;Cree que el personal del hospital hizo todo lo que 100,0% 51 0,0% 0
pudo para calmar el dolor de su hijo (a)? (*)
*) Porcentaje calculado sobre las 51 personas que respondieron afirmativamente en el item 29

que su hijo habia sentido dolor.

5.10.6 Dimension de trato

Tabla 17. Respuestas en la dimension de trato (*)

PREGUMTA | RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA | RESPUESTA

si, A MENUDO  5i, ALEUNA VEZ MO
1 {0,a%) 11 [4,4%) 235 [95%) 1 {0,4%)
11 si, AMENUDD  5i, ALEUNA VEZ MO M3/NC
0 {o,0%) 51(2,4%) 241 [97%) 1 {0,4%)
31 si, SIEMPRE si, & VECES MO M3/NC
217 (87,5%) 25 (10,1%) 6(2,4%) 0 {0,0%)
3z si, SIEMPRE si, & VECES MO ME/NC
221 (89,1%) 24 [0,7%]) 3(1,2%) 0 (0,0%)
33 si, SIEMPRE si, & VECES MO M3/NC
221 (89,1%) 25 (10,1%) 2(0,8%) 0 (0,0%)
*) El cuestionario aparece en el Anexo N? 1. Las respuestas se han resumido. Las abreviaturas

usadas son: NS/NC (no sabe, no contesta), HI (habitacion individual).
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Tabla 18. Satisfaccion en la dimension de trato

SATISFECHO NO SATISFECHO
% N % N
10. A veces en el hospital un médico o una enfermera 95,1% 235 4,9% 12
pueden decir una cosa y, otro, decir lo contrario, ;le ha
pasado esto a usted? (*)
11. ;Hablaron los médicos delante de usted como si no 97,6% 241 2,4% 6
estuviera alli? *
31. A la hora de darle algtn tipo de informacién sobre el 97,6% 242 2,4% 6

estado de salud de su hijo (a), los profesionales ;lo hicie-
ron en general con delicadeza?

32. Cuando el médico le informaba sobre el estado de la 98,8% 245 1,2% 3
enfermedad de su hijo (a), jle dedicaba suficiente tiempo?

33. En general, ;se sinti6 usted tratado(a) con respeto 99,2% 246 0,8% 2
mientras su hijo(a) estuvo en el Hospital?

*) Se ha considerado como “no satisfechas” a las personas que afirmaron haber recibido infor-
macién contradictoria o que los médicos hablaban como si no estuviera alli.

5.10.7 Principales problemas detectados

Se incluyen aqui los items en los que el nimero de personas no satisfechas ha sido
superior al 5%. El drea que despierta menor grado de satisfaccion es el grado de
participacion de los padres en las decisiones sobre el cuidado de su hijo (27%) y a
continuacion aparecen las dimensiones de accesibilidad y confidencialidad (Tabla

19).
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Tabla 19. Items con menores niveles de satisfaccion

NO SATISFECHO
% N
DIMENSION EMPATIA
9. (Hubiera querido participar mas en las decisiones sobre 27,0% 67

los cuidados y tratamiento de su hijo(a)?

DIMENSION ACCESIBILIDAD

18. ;Los profesionales que atendieron a su hijo(a) le ani- 19,5% (48)
maron a preguntar sobre su enfermedad o cualquier as-
pecto relacionado con ella?

20. Si Usted, u otro miembro de su familia, quiso hablar 10,9% 27
con el médico ;tuvieron oportunidad de hacerlo?
19. ;Le fue facil de localizar a su médico para que le expli- 9,9% 24

cara sus dudas?

DIMENSION CONFIDENCIALIDAD

28. ;Los profesionales trataron de proteger la intimidad 6,3% 15
cuando su hijo(a) estuvo ingresado en el hospital (por
ejemplo, cuando le hicieron exploraciones, lo asearon,
etc.?

27. Cuando los médicos le explicaron diversos aspectos de 5,1% 11
la enfermedad de su hijo(a) ;trataron de evitar que los
familiares de otros enfermos pudieran oirlo (por ejemplo,
le hablaron en voz baja, etc.?

5.11 RESULTADOS DE LA PREGUNTA ABIERTA

Cerca de la cuarta parte de las familias encuestadas han aportado opiniones y suge-
rencias adicionales a las incluidas en el cuestionario del estudio de satisfaccion. A
continuacion, se presenta un resumen de aquellos aspectos mas destacados y que

mas se repiten a lo largo de las encuestas:

e Alrededor de un tercio de las sugerencias aportadas por las familias aborda

la mejora en la “infraestructura hospitalaria”. Los aspectos mas sefialados
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fueron: mayor espacio y confort para la madre/padre que se encuentran al
lado del nifio ingresado, renovar y/o ampliar las dreas de descanso y salas de
espera para los padres y familiares y, mejorar las areas de accesibilidad entre
hospitalizacion neonatal, maternidad y sala de partos.

e Otro aspecto a considerar es la mejorar la informacién del servicio de infor-
macién para las madres que se encuentran en la planta de Maternidad y que
por diversas razones no pueden visitar al recién nacido que se encuentra in-
gresado en la planta de Neonatologia.

e También se recoge en las respuestas es el deseo de recibir una mejor calidad

de atencidn en la sala de partos.

5.12 ASOCIACION ENTRE VARIABLES

Tras el andlisis univariante, para el multivariante se seleccionaron variables sociode-
mogréaficas y clinicas. Para estudiar la asociacién entre dichas variables y los items
del cuestionario de satisfaccion se recodificaron las respuestas en dos categorias:
satisfechos e insatisfechos. Sélo la relacion entre las siguientes variables pertenecien-
tes a las dimensiones de “informacién” y “manejo del dolor” resultd estadisticamen-

te significativa (p <0,05)

5.12.1 Dimension informacion
Tabla 20. Relacion entre embarazo multiple y claridad de las respuestas del médico

(7) Cuando tuvo preguntas Total
que hacer a algtin médico,
¢recibid respuestas claras y

faciles de entender?

SI NO
Embarazo multiple NO Recuento 210 0 210
% 100,0% 0,0% 100,0%
si Recuento 36 2 38
Y% 94,7% 5,3% 100,0%
Total Recuento 246 2 248
% 99,2% 0,8% 100,0%
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La prueba exacta de Fisher muestra que hay una diferencia significativa en la no
obtencion de respuestas comprensibles por parte del médico en los casos de emba-

razo multiple (5,3% frente a 0,0%, p = 0,023), odds ratio = 28,8 (I.C. =1,3 a 612,9).

5.12.2 Dimension de manejo del dolor

Tabla 21. Relacion entre el motivo de ingreso y percepcion de dolor

(29) ;Cree usted que su Total
hijo/a sintié dolor en algtin
momento?
SI NO
Motivo de ingreso Pretérmino Recuento 18 34 52
% 34,6% 65,4% 100,0%
A término de bajo Recuento 1 12 13
10 % 7,7% 92,3% 100,0%
Distress respiratorio Recuento 15 26 41
% 36,6% 63,4% 100,0%
Ictericia Recuento 4 28 32
% 12,5% 87,5% 100,0%
Vémitos Recuento 0 3 3
% 0,0% 100,0% 100,0%
Ecografias alteradas Recuento 2 14 16
% 12,5% 87,5% 100,0%
Sospecha de sepsis Recuento 5 17 22
% 22,7% 77,3% 100,0%
Otros Recuento 6 63 69
% 8,7% 91,3% 100,0%
Total Recuento 51 197 248
% 20,6% 79,4% 100,0%

La prueba exacta de Fisher muestra que hay una diferencia significativa en la per-
cepcion de dolor cuando el motivo del ingreso es embarazo pretérmino o distress

respiratorio (p = 0,002).
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Tabla 22. Relacion entre necesidad de soporte en domicilio y percepcion de dolor

(29) ;Cree usted que su Total
hijo/a sintié dolor en
algin momento?

SI NO
Soporte en domicilio NO Recuento 43 192 235
% 18,3% 81,7% 100,0%
Si Recuento 8 8 13
% 61,5% 38,5% 100,0%
Total Recuento 51 197 248
% 20,6% 79,4% 100,0%

La prueba exacta de Fisher muestra que hay una diferencia significativa en la per-

cepcion de dolor cuando se realiza soporte en domicilio (p = 0,001), odds ratio =7,1,

(LC.=2,2222)9).
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6 DISCUSION

El interés sobre la satisfaccion de los padres con el cuidado neonatal no es nuevo,
sin embargo, su investigacion ha sido mas limitada que en otros ambitos de la aten-
cion sanitaria. El objetivo principal del presente trabajo era evaluar el grado de satis-
faccion de los padres con la Unidad Neonatal y poder ofrecer recomendaciones de
mejora para la actividad asistencial. El abordaje de estas cuestiones no requiere su
formulacién como hipotesis al plantearse su estudio mediante la realizacion de una
encuesta. Habitualmente las encuestas de satisfaccion tienen como objetivo describir
una situacion para poder determinar qué aspectos de la atencion sanitaria estan re-
lacionados con los niveles mas altos y mas bajos de satisfacciéon. Ademas, las medi-
das de las percepciones y opiniones de la poblacion, realizadas de esta manera, tie-
nen unas caracteristicas de fiabilidad y reproducibilidad comparables a las del estu-
dio de otras variables empleadas habitualmente en la investigacion en otras areas de

la Medicina (129).

6.1 EN RELACION A LA METODOLOGIA DEL ESTUDIO

El estudio se ha realizado mediante una encuesta telefdnica, lo que hace que no se
pueda garantizar totalmente el anonimato de los entrevistados y esto puede influir
en el grado de sinceridad de las respuestas. Sin embargo, también es cierto que, a
pesar de lo anteriormente dicho, durante las encuestas telefénicas se acaba generan-
do un efecto “tipo confesionario” que facilita una mayor sinceridad en la comunica-
cién que durante las entrevistas personales. Ademads, para aumentar la sensacion de
intimidad, la persona que realizaba las llamadas no habia participado en el proceso
asistencial y explicaba en cada caso que la informacion aportada no seria utilizada
nunca para identificar a quien respondia. Por todo ello consideramos que las opi-
niones obtenidas representan adecuadamente las percepciones de las familias de los

pacientes ingresados en la Unidad Neonatal.
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La tasa de participacion obtenida ha sido del 100% y es una tasa muy alta. Habi-
tualmente se calcula que las tasas de respuesta en este tipo de estudios se sitiian
alrededor del 70% (130) por lo que nuestra alta tasa nos permite descartar un posible
sesgo sobre si nos estan respondiendo los que estdn mas satisfechos y no participan
los que quedaron mas insatisfechos. La alta tasa de participacion conseguida puede
deberse a tres circunstancias. Por un lado, el interés de los padres por manifestar su
opinidn y ejercer un papel activo en el cuidado de sus hijos enfermos. En segundo
lugar, Cantabria es una comunidad auténoma uniprovincial y con un hospital de
referencia, Valdecilla que goza de prestigio social, por lo que las tasas de participa-
cion de la poblacion en estudios sanitarios suelen ser siempre altas. Finalmente, mu-
chas entrevistas se han realizado en el horario mds conveniente para las familias,
principalmente los jueves y viernes, y entre las 18-20 horas. Sin duda, el haber reali-
zado las entrevistas fuera del horario laboral, e incluso los domingos, ha contribuido

a la obtencion de esta alta tasa de participacion.

Ademas, la duracion de dichas llamadas, de media, tuvo una duracion inferior al
cuarto de hora, lo que estd en consonancia con las recomendaciones metodoldgicas
que aseguran que las llamadas que duran menos de 15 minutos consiguen los mejo-
res niveles de respuesta. Por ejemplo, cuando la duracién de la encuesta telefénica
es inferior a 15 minutos se obtienen niveles superiores al 50% de respuestas adecua-
das y completas, mientras que si la duracion es superior al cuarto de hora dicho

porcentaje disminuye hasta el 35% (131).

Una posible limitacion de este estudio es que los entrevistados habian tenido a su
hijo ingresado en la Unidad Neonatal durante el afio anterior, por lo que puede exis-
tir un sesgo a la hora de recordar su experiencia. Existe un sesgo de memoria que
hace que, al aumentar el tiempo transcurrido entre la hospitalizacion y la encuesta,
la satisfaccion del paciente puede elevarse (132). Sin embargo, también esta estable-
cido que la opinidn de los participantes en una encuesta no se ve afectada tanto por

el tiempo transcurrido desde que su hijo fue dado de alta hasta la realizacion de la
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encuesta sino que influyen mas el estado clinico del recién nacido en el momento en
que se responde y la percepcion de la atencion que recibieron mientras estuvo in-
gresado el neonato (124). En cualquier caso, tener un hijo ingresado en la Unidad
Neonatal suele ser una experiencia suficientemente impactante a nivel emocional
como para recordar la mayoria de situaciones vividas y posiblemente el sesgo de

recuerdo sea menor que en otro tipo de hospitalizaciones.

No existen instrumentos especificamente validados para estudiar la satisfaccion de
los padres con el ingreso en la Unidad Neonatal. Aunque en Espafia se han realiza-
do estudios sobre la satisfaccion del paciente adulto hospitalizado empleando ins-
trumentos como el SERVQHOS (133), este tipo de instrumentos no incluyen las
principales dimensiones recomendadas para valorar la satisfaccion en la Unidad
Neonatal (122, 134). Por este motivo decidimos que el instrumento que mejor se
adaptaba a nuestras necesidades era el PPE-33 pues cumple bastantes de los requisi-
tos necesarios. Ha sido disefiado para valorar la satisfaccion en el ambito hospitala-
rio, estd adecuadamente validado en nuestro idioma, tiene unas propiedades psi-
cométricas convenientemente descritas y se emplea en encuestas telefénicas (126).
Fue concebido especialmente para evaluar el proceso de informacion y la toma de
decisiones durante el ingreso hospitalario, y estos aspectos son muy importantes
para conocer la satisfaccion de los padres en la Unidad Neonatal. A pesar de estos
méritos, una limitacién de este estudio en relacion con el instrumento es no dispo-
ner de un instrumento especifico de satisfaccion con la Unidad Neonatal, por lo que
seria deseable acometer en un futuro el desarrollo y validacion en espanol de un
instrumento de estas caracteristicas. A pesar de todo, la aplicaciéon del PPE-33 ha
mostrado su utilidad, es un instrumento muy bien aceptado y comprendido, por las

personas que responden a sus preguntas.
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6.2 EN RELACION CON LOS NIVELES DE SATISFACCION

El PPE-33 no asigna una puntuacién global de satisfaccion y explora la percepcion
de los pacientes en diferentes dimensiones: trato, claridad de la informacion, etc.
Uno de los problemas de resumir globalmente si los pacientes estan satisfechos o no
es que practicamente en todos los estudios de satisfaccion son muy pocos los pacien-
tes que expresan opiniones negativas. Se produce, una falta de variabilidad en los
resultados pues al menos el 80% de los encuestados expresan satisfaccion en las
areas exploradas. Son varios los motivos que se pueden aducir para explicar esta
situacion. Uno puede ser la reticencia de muchos pacientes para expresar comenta-
rios criticos sobre la atencion médica que reciben (135). También puede influir que
las opiniones de los pacientes sobre las habilidades técnicas y la competencia profe-
sional de sus médicos estan mas influenciadas por como se comporta el personal
sanitario, por su amabilidad, mas que por su competencia técnica (114). Sin embargo,
estas situaciones se pueden superar garantizando el anonimato a los entrevistados o
empleando cuestionarios bien disefiado que indaguen sobre aspectos concretos de la
asistencia en lugar de pedir valoraciones globales. En nuestro caso, hemos empleado
un cuestionario validado en nuestro idioma, que retine adecuadas propiedades psi-
comeétricas y explora actividades concretas en varias dimensiones. Podemos tener un
adecuado nivel de seguridad sobre los resultados obtenidos y la capacidad de detec-
tar aspectos concretos de mejora en la atencion neonatal desde el punto de vista de

los pacientes.

La primera de las dimensiones exploradas, la informacion, resulta especialmente
importante para los padres durante la estancia en la Unidad Neonatal. El simple
hecho de vivir el ingreso de su hijo en estado critico puede ser muy estresante para
los padres (13). Tienen que variar las expectativas que se habian creado durante el
embarazo, afrontar ver a su hijo en un entorno extrafio, intentar comprender los
tratamientos que se aplican, las explicaciones que reciben y experimentan la incerti-

dumbre no saber como sera su futuro. Todas estas circunstancias contribuyen a ge-
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nerar un sentimiento de impotencia en los padres y una percepcion de escasa com-
petencia parental (49, 136) que en esos momentos tienen especiales necesidades de
informacion y comunicacion (137). La complejidad de la situacion se ha definido
muy graficamente como que las emociones de los padres pasan por altibajos, como
si estuvieran en una “montafa rusa” (49, 138). En estas circunstancias tan complejas
es interesante ver que los resultados del PPE-33 muestran que el 100% de las fami-
lias se muestra satisfecha con la informacion recibida en relacion con la enfermedad
de su hijo, los efectos del tratamiento, la recuperacién de su hijo o la ayuda para
rellenar el consentimiento informado. Un 99% esta satisfecho con la informacién
sobre las pruebas diagnosticas o la claridad de las respuestas recibidas (ver Tabla 8).
Por tanto, podemos considerar el manejo de la informacion en la Unidad Neonatal

como satisfactoria desde el punto de vista de los padres.

Esta importancia dada a la comunicacién es concordante con la referida en otros
estudios. En general, la adecuada comunicacién entre los profesionales sanitarios y
los pacientes son factores muy importantes para la satisfaccion en todos los ambitos
de la atencion sanitaria y en diferentes paises (139-142). Los padres quieren que la
informacion médica les sea comunicado de manera que puedan comprenderla (143)
y en el momento mas adecuado (144), tanto por parte de los médicos como de las
enfermeras. Obviamente, la forma en que son informados influye en su nivel de

satisfaccion con la atencion recibida (145).

Asimismo, es preciso indicar que so6lo en el 10% de casos hubo necesidad de que los
padres tuvieran que firmar un consentimiento informado. Este trdmite implica un
procedimiento médico formal cuyo objetivo es aplicar el principio de autonomia del
paciente, es decir, la obligacion de respetar a los pacientes y sus familias como per-
sonas y tomar en consideracion sus preferencias con respecto a los cuidados médi-
cos. En algunos casos, tales como el examen fisico, el consentimiento es tacito y so-
breentendido, pero para procedimientos mas invasivos o aquellos asociados a ries-

gos significativos, este documento debe ser firmado por el paciente o sus represen-
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tantes legales en el caso de la poblacion pediatrica (146). Sin embargo, la baja legibi-
lidad de los consentimientos es un problema generalizado y constatado en repetidas
ocasiones (147-150). En estas circunstancias, el 100% de las personas que tuvieron
que firmar este documento afirman que fueron ayudadas por algin profesional,
recibieron una explicacion adecuada y comprendieron apropiadamente el contenido

y la utilidad de dicho documento.

Es interesante también valorar como se da la informacion en la Unidad Neonatal
(items 21 y 22 en la Tabla 7). Los entrevistados refieren que la persona que recibi6 la
informacion fue la que respondia la encuesta (23%), la pareja de padres (37%) o de-
pendiendo de las circunstancias (35%). Sin embargo, la preferencia de las familias es
que la informacion se dé a ambos padres simultdneamente (81%) por lo que este

deseo debiera ser tenido en cuenta por los profesionales sanitarios.

Por otra parte, en relacion con las dimensiones de empatia, accesibilidad y confiden-
cialidad, aunque los resultados de la satisfaccion son altos (ver Tabla 10, 12 y 14) es
donde aparecen los mayores niveles de insatisfaccion. Alrededor de la cuarta parte
de los padres expresaron que les hubiera gustado participar mas en las decisiones
sobre los cuidados y el tratamiento de su hijo. Este resultado, digno de ser tenido en
cuenta, es un hallazgo similar al encontrado en otros estudios que muestran como
los pacientes quieren participar mds en la toma de decisiones sobre su tratamiento
(151-153). En estos casos se da la circunstancia de que los pacientes pueden expresar
que han podido comunicar a su médico sus puntos de vista sobre el tratamiento,
mientras que al mismo tiempo pueden sentir que no tienen suficiente participacion
en el mismo durante la hospitalizacion. Esta es una cuestion de dificil solucién y se
ha apuntado que un posible enfoque puede ser conseguir que las explicaciones de
los médicos sean mas faciles de entender, para que los pacientes sientan que partici-

pan mas en las decisiones sobre su tratamiento (154).
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La dimension de confidencialidad muestra también que es un drea importante para
los padres pues afecta a el respeto a un derecho constitucional fundamental que
resulta ademas basico para consolidar la relacion clinica. Los niveles de satisfaccion
son altos (94-95%) (Tabla 13). Sin embargo, un porcentaje del 5-6% de las familias
cree que podria haberse cuidado mas la intimidad de su hijo tanto cuando se les
informo como cuando se le exploraba, etc. Nuestros resultados son coincidentes con
otros referidos en la literatura y hablan de la importancia que tiene tanto la estructu-
ra fisica de la unidad hospitalaria como del propio comportamiento de los profesio-

nales sanitarios y su sensibilidad con respecto a este tema (155).

En la dimensién de manejo del dolor (Tabla 16), la quinta parte de las familias cree
que el recién nacido sinti6 dolor en algiin momento de la hospitalizacién, aunque en
todos los casos (100%) manifestaron que el personal sanitario intenté calmar dicho
dolor. Se ha descrito una clara relacién entre la satisfaccion de los padres y como se
maneja el dolor de su hijo (122, 156-158) pues cuando los padres perciben que se ha

tratado adecuadamente el dolor suelen mostrar mayores niveles de satisfaccion.

La dimensién del trato (Tabla 18) también ha alcanzado altas puntuaciones de satis-
faccién. En general, el respeto a la dignidad y los valores del paciente suele ser un
componente muy importante de la satisfaccion (141, 159). Su respeto incide directa-
mente en el reconocimiento de los derechos de los pacientes para evitar la desperso-
nalizacion del acto médico. El valor mas bajo en esta dimension, aunque satisfacto-
rio en un 95% de los casos, se sitta en relacién a la informacion contradictoria apor-
tada por diferentes profesionales. Es muy importante que los diferentes profesiona-
les sanitarios proporcionen informacion congruente a la familia y el resultado obte-
nido, dadas las caracteristicas del entorno de la Unidad Neonatal, la situacién emo-
cional de los padres y la posible percepcion subjetiva de la informacién aportada en

momentos de estrés, nos parece un buen resultado global.
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En la pregunta abierta, alrededor de la cuarta parte de los encuestados, aportaron
opiniones y sugerencias adicionales a las incluidas en el PPE-33. Un nimero impor-
tante de familias manifest6 un gran interés por la mejora en la infraestructura hospi-
talaria. Este es un dato que se repite en la mayoria de estudios que evaltian el nivel
de satisfaccion de los padres durante la estancia hospitalaria en la unidad neonatal.
Sin embargo, en nuestro caso tiene una especial logica pues las instalaciones de la
Unidad Neonatal se encontraban ubicadas en el edificio del Hospital Cantabria de-
bido a las obras que se estaban realizando en el Edificio Dos de Noviembre del
Hospital “Valdecilla. Habitualmente, un cambio en la estructura hospitalaria puede
resultar un proceso complejo y costoso, aunque permita obtener un espacio mas
adecuado. En la actualidad, la Unidad Neonatal se ha trasladado a unas nuevas ins-
talaciones en el Hospital Universitario “Marqués de Valdecilla” y seria interesante
valorar como ese cambio ha afectado a la percepcion de los padres sobre el entorno

fisico de la Unidad Neonatal.

Las unidades neonatales deben favorecer la promocion de la lactancia materna y los
cuidados centrados en el desarrollo. Las instalaciones fisicas en las que se propor-
ciona la asistencia perinatal deben permitir que dicha asistencia satisfaga las necesi-
dades fisiologicas y psicosociales de los neonatos, los padres y las familias. Los pa-
dres o responsables deben tener acceso a sus recién nacidos 24 horas al diay 7 dias a
la semana, independientemente del nivel de cuidados dentro de todas las unidades
funcionales. Ademas, deben ser alentados a participar de forma activa en los cuida-

dos de sus recién nacidos, facilitindose el método piel con piel (160).

La aportacion mads importante relativa al disefio arquitectonico de una Unidad Neo-
natal la efectud la arquitecta australiana Marie-Andre Fournier, en el afio 1999, tras
realizar multiples entrevistas con el personal sanitario implicado en los cuidados y
analizar las respuestas a multiples cuestionarios rellenados por padres cuyos recién
nacidos habian estado ingresados en las Unidades Neonatales. El estudio se basaba

en el modelo ecoldgico de investigacion del psicologo Daniel Stokols, y partia de la
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idea de considerar la Unidad Neonatal como un ecosistema en el que se producen
relaciones entre sus distintos integrantes y el entorno. De los hallazgos de este estu-
dio surgieron unas recomendaciones generales para el disefio de las Unidades Neo-
natales que pretenden conseguir una adecuada intimidad, con espacio para lactan-
cia materna, espacio para casos y situaciones especiales (fallecimiento del recién
nacido, malformaciones, limitacion de esfuerzo terapéutico, etc.), area privada para
que el personal discuta los casos clinicos, espacio en el entorno de la incubadora o
cuna que proteja la intimidad y facilite la implicacion de la familia en los cuidados.
Recomendaciones que pretenden solventar la necesidad de apoyo social y comuni-
cacion de los padres. Ello supone disponer de espacios para acomodar las interac-
ciones entre las familias y el personal sanitario, una sala comun de lactancia para la
interaccidn entre las madres y un drea de descanso adecuadamente dotada para los
padres. Recomendaciones en términos de comodidad e imagen, como designar zo-
nas de espera con bafio incorporado o mobiliario de los familiares con apariencia
doméstica. Por altimo, recomendaciones relacionadas con la funcionalidad, la flexi-
bilidad y la accesibilidad (161). Las necesidades expresadas por nuestros pacientes

en la respuesta a la pregunta abierta estan en esta misma linea.

Respecto a la informacion que solicitan las madres cuando estan ingresadas en el
area de la maternidad separadas de su hijo, es de vital importancia reconocer lo de-
licado del momento del ingreso de un recién nacido en la Unidad Neonatal. Cuando
se produce el nacimiento prematuro del nifio o el nacimiento de un nifio enfermo,
que obliga a su ingreso en una Unidad Neonatal, la familia se enfrenta a una situa-
cion emocional imprevista en un momento muy sensible, especialmente en el caso
de las madres. La complejidad y gravedad de la situacion clinica del neonato son
factores que influyen adicionalmente en la situacién a la que se tiene que enfrentar
la familia. Por este motivo, es muy importante, y asi lo sefialan la mayor parte de los
expertos, proporcionar apoyo a las familias y una comunicacion regular y efectiva

(162). En nuestra practica habitual la informacién cuando un recién nacido ingresa
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la recibe el padre o la persona que acompana a la madre y en quien ella delega por
ser la persona que acompana al nifio desde drea obstétrica hasta la Unidad Neonatal.
Con las respuestas a la pregunta abierta, queda manifestado el deseo de algunas
madres de recibir ellas personalmente la informaciéon directamente del médico. En
los casos con antecedente de patologia prenatal, puede resultar de utilidad haber
hablado con los padres con anterioridad de los posibles escenarios para el parto en

una consulta antenatal (163).

Otro aspecto sefialado en la pregunta abierta por las familias fue la peticion de que
se dispense una mejor atencion en la sala de partos. Esta ubicacion no pertenece,
desde un punto de vista administrativo, a la Unidad Neonatal. Sin embargo, las res-
puestas ponen de manifiesto que para las familias la atencién es un “continuum” en
el que no diferencias entre especialidades médicas. Seria ideal que la atencién se
organizase de forma conjunta y organizada por parte de un equipo multidisciplinar
que incluyera al menos a neonatélogos y ginecélogos, para favorecer la continuidad

de cuidados desde el nacimiento y la relacién con la familia.

6.3 EN RELACION CON EL PERFIL SOCIODEMOGRAFICO Y
CLINICO

Otro de los objetivos del presente estudio fue describir el perfil sociodemografico y

clinico del neonato ingresado y su familia.

La Unidad Neonatal del Hospital Universitario Marqués de Valdecilla se cataloga
por sus caracteristicas de niumero de partos, drea de referencia y prestaciones que
oferta dentro de un nivel asistencial IIIb segun los estandares nacionales (160). Se
trata de la Unidad Neonatal de Referencia Regional que acoge a todos los recién
nacidos de la Comunidad Auténoma de Cantabria que precisan hospitalizacion
neonatal. En muchos casos, la derivacion se realiza en época prenatal por factores de

riesgo gestacional u obstétrico. Por tanto, el perfil clinico de nuestros pacientes re-
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presenta la patologia perinatal y neonatal de la Comunidad Auténoma de Cantabria.
Respecto al perfil sociodemografico, aunque el 58% de los pacientes que requieren
cuidados intensivos neonatales proceden de embarazos y partos carentes de factores
de riesgo, existe un porcentaje mayor que en la poblacion general de madres con

gestacion de riesgo.

La edad media de las madres de nuestra muestra fue 32 afios (DT 5 afios) lo que
coincide con la edad media de la maternidad en nuestra Comunidad Auténoma en
el mismo afio (31,45 afios) y es algo mayor que la media nacional (31,04 afos) para

ese mismo ano 2.

Un 29,4% de nuestras madres tenian 35 afios o mas, factor asociado a un mayor ries-
go de mortalidad y morbilidad perinatal. Aunque se observan variaciones entre los
distintos paises, en el 40 % de los paises o regiones europeas al menos el 20 % de los
nacimientos corresponden a mujeres de 35 afios 0 mas, aumentando considerable-
mente la proporcion de nacimientos en este grupo de edad en casi todos los paises

(162).

Una caracteristica de nuestra muestra es la presencia de un 14% de madres extranje-
ras, algo mas elevado que el 12,2% correspondiente al total de Cantabria, pero mu-
cho menor que el 20,5% en el total nacional en ese mismo afio 2. Por tanto, la valora-
cion de los resultados en satisfaccion en nuestro entorno se ve menos influenciado
por variaciones culturales y sociales relacionadas con la procedencia de otro pais. El
origen predominante de nuestras madres fue Sudamérica y la Union Europea lo que
podria significar una mayor asimilacion de la cultura y menores barreras de comu-

nicacion.

La etnia predominante fue caucasica, con un 89% de la muestra perteneciente a este

grupo. El estatus socioecondmico asociado a variables como el nivel de educacion de

2 Fuente: Instituto Nacional de Estadistica

78



la madre, la categoria ocupacional de los padres o el nivel de ingresos, sigue siendo
un factor determinante de la mortalidad materna, el parto prematuro, las anomalias
congénitas y la duracion de la lactancia materna (162). En nuestra muestra, el nivel
de estudios referido presentd una distribucion similar entre los grupos de estudios
basicos, medios y universitarios. En el estudio de McCormick et al sobre satisfaccion
de los padres en la Unidad Neonatal, con una poblacién muestral fundamentalmen-
te de raza blanca, describen mayor satisfaccion en madres mas educadas, mayores y

blancas y menor satisfacciéon en madres con nivel econdmico alto (124).

De acuerdo con Connor y Nelson (122), existe un continuo basico de cuidados para
el paciente neonatal que pasa por distintas etapas. El proceso comienza antes de que
nazca el bebé, cuando los padres anticipan la llegada de un hijo “potencialmente”
critico y prevén la incertidumbre en eventos que no puedan realizarse. Este periodo,
fuente de ansiedad e importante para los padres, es el punto de entrada para la
atencion neonatal. El segundo paso en el proceso de prestacion de atencién es la
estabilizacion en sala de partos. A partir de este punto, la atencién fluye a la admi-
sion en la UCIN con etapas subsiguientes que se definen como una fase aguda / cui-
dados criticos, una fase de mejora estable, una fase de transferencia al alta, y un se-
guimiento o la fase de atencion continuada. Ninguno de los estudios revisados se
refiere a las construcciones de satisfaccion de los padres en la etapa de preentrada.
Los autores proponen trazar el mapa de los componentes importantes de la satisfac-

cién de los padres dentro de cada fase del proceso asistencial (122).

El 42,3% de los pacientes de nuestra muestra tenia antecedentes obstétricos de ries-
go. El alto porcentaje se explica por lo referido con anterioridad respecto a las carac-
teristicas asistenciales de la Unidad Neonatal, nivel IIIB, que atiende a los recién
nacidos de gestaciones de riesgo en la Comunidad Auténoma. Un 8,5% de los pa-
cientes nacieron de gestaciones por técnicas de reproduccion asistida y un 15,3%
fueron embarazo multiple. El empleo de técnicas de reproduccion asistida esta aso-

ciado, entre otros, a un aumento en el nimero de embarazos multiples que conlle-
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van mayor riesgo de parto prematuro, mortalidad y de retraso de crecimiento intra-

uterino (162).

Un 41,9% de los pacientes nacieron por cesdrea. El tiempo de amniorrexis, si bien
con una mediana de 7 horas, tuvo un rango intercuartil de 9, con madres que expe-

rimentaron un proceso de parto muy largo.

McCormick et al no encontraron asociacion entre antecedentes de tratamiento pre-
vio por infertilidad, maduraciéon pulmonar prenatal, antibioterapia intraparto o ce-

sarea y nivel de satisfaccion de los padres en la Unidad Neonatal (124).

Esta descrito que en el momento del parto o poco después, la comunicacion y la
informacion influyen significativamente en el nivel de satisfaccion (122). En la pre-
gunta abierta de nuestro estudio también se evidencia la importancia de este punto

a lo largo del proceso asistencial.

La valoracién de la edad gestacional al momento del parto reveld una media de 36
semanas (DT 3). El 21% de los pacientes fueron prematuros. En nuestro pais el por-
centaje de recién nacidos prematuros estd en el 7,45%, con una variacién anual esti-
mada de las tasas de nacimientos prematuros del 2,2 entre 1990 y 2010 (162). La
prematuridad es uno de los principales motivos de ingreso en las Unidades Neona-
tales. La mayoria de las patologias encontradas en nuestro estudio estan asociadas a
prematuridad, similar a lo reportado en diversas publicaciones (164, 165). Son pocos
los estudios que analizan la relacion entre la gravedad del recién nacido y el grado
de satisfaccion de los padres en la Unidad Neonatal. McCormick et al, en su estudio
con una poblaciéon de prematuros moderados, no encontraron ninguna asociacion
entre la satisfaccion y el numero de complicaciones (124). Este punto, sin embargo,
estd especificamente estudiado por Capdevilla et al, quienes sefialan que aunque la
satisfaccion no se relaciond con la gravedad de forma significativa en su estudio, los

padres de los nifios mas graves valoraban mejor el horario de acceso y eran mas
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criticos con los aspectos fisicos de la Unidad Neonatal como mobiliario, luz y espa-

cio (166).

En relacion con el momento del alta, se objetivd una media de 11 dias de estancia
hospitalaria, situacion similar a lo observado en los afios anteriores (2007 y 2008) en
nuestro hospital. Sin embargo, es preciso remarcar, que los dias de hospitalizacion
presenta un amplio rango de variacion en las distintas comunidades y en otros pai-
ses, dependiendo del nivel de complejidad de los hospitales, del nimero de camas
disponibles en las unidades neonatales, de la edad gestacional al momento del in-

greso y de los diagnosticos asociados (167).

6.4 DETERMINANTES DE LA SATISFACCION

Otra finalidad del presente trabajo fue analizar la relacion existente entre las carac-
teristicas clinicas o sociodemogréaficas y los items del cuestionario PPE-33. La exis-
tencia de este tipo de relaciones es objeto de controversia en el estudio de la satisfac-
cion con la atencion sanitaria. Se pueden citar estudios que indican como la satisfac-
cion del paciente puede estar asociada con la edad (168, 169), sexo (170), raza (168) o
nivel educativo (171). Sin embargo, otros estudios como el de Hall y Dorman (172)
concluyeron que los determinantes demograficos y socioecondmicos constituyen un
pequeno predictor de la satisfaccion o incluso no encuentran una relacion (173). En
general, con excepcion de la edad, la influencia sobre la satisfaccion de los factores
socioecondmicos y demograficos es muy variable. Sin embargo, se recomienda in-
corporarlos de manera rutinaria como covariables en los estudios pues solo la ade-
cuada comprension de las caracteristicas de la muestra de estudio permite analizar

diferentes subgrupos y detectar su posible influencia en poblaciones especificas.

Hemos encontrado asociacion significativa entre items incluidos en la dimension de
informacién y manejo del dolor, pues fueron los que mostraron mayor relacion con

determinados aspectos clinicos. Las familias con embarazo multiple presentan un
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riesgo 28 veces superior de obtener respuestas no comprensibles por parte del médi-
co. Posiblemente la asociacion encontrada entre embarazo multiple y claridad en las
respuestas por parte del médico estd en relacion con que la gestacion con mas de un
feto constituye una situacion de alto riesgo bioldgico, afectivo y social para los re-
cién nacidos, los padres, familiares e, incluso, para todo el complejo asistencial obs-
tétrico y pediatrico. Por ejemplo, las complicaciones maternas mas comunes en el
embarazo multiple son la anemia, los sindromes hipertensivos, el hidramnios, la
hemorragia, la ruptura prematura de membranas, el parto pretérmino y la resisten-
cia a la insulina. Entre los riesgos fetales se pueden citar la prematuridad o el bajo
peso al nacer y las complicaciones propias de los embarazos multiples como geme-
los monoamnidticos, unidos, acardiacos, con comunicacion vascular o la muerte de
alguno de los fetos. Ademas, cuando se produce un embarazo multiple, el mero co-
nocimiento de este hecho ya supone un impacto emocional para los padres. Por tan-
to, es una situacion de mayor incertidumbre tanto para los padres como para los
profesionales sanitarios y esto puede facilitar que los primeros tengan mayores ne-
cesidades de informacion y los profesionales tengan mayores dificultades para
transmitir informacion clara y comprensible para los padres o incluso adecuada-
mente coordinada entre todos los que participan en la atencion sanitaria. Sabemos
que recibir una gran cantidad de informacion y por parte de multiples profesionales
genera mas estrés a los padres (174) y el embarazo multiple retine esas caracteristi-

cas.

En el caso de la asociacion entre items que valoran la percepcion y manejo del dolor
y el embarazo pretérmino, el distress respiratorio o la necesidad de soporte en do-
micilio debemos sefialar que el adecuado manejo del dolor en el recién nacido es
una medida de gran importancia que, para ser efectiva desde el punto de vista de
los padres requiere que concurran varias circunstancias. Los profesionales sanitarios
deben tener como una prioridad la necesidad de minimizar los estimulos dolorosos

mediante la puesta en practica de medidas preventivas o terapéuticas. Ademas, de-
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ben hacer participe a la familia de la puesta en practica de esas actuaciones y tratar
de implicarlos en la medida de lo posible en su realizacion. Se puede entender que
la percepcion de dolor o disconfort por parte de los padres ante un recién nacido
pretérmino o con signos de dificultad respiratoria sea alta dada la especial fragili-
dad que transmiten estos pacientes. Ademads, cuando al encontrarse en un entorno
de alta tecnologia ya sea para monitorizacion o para soporte vital probablemente esa
sensacion se agudiza. En estos momentos es muy importante hacer un mayor énfa-
sis en la informacion a los padres acerca de las medidas de confort empleadas para
prevenir o reducir el posible dolor. En nuestro caso seguramente se hizo asi pues
debemos tener ademads en cuenta que todos los padres que pensaron que su hijo
podia tener dolor también refirieron estar convencidos de que el personal sanitario

habia hecho todo lo posible para mitigar ese dolor.

Nuestros hallazgos son similares a los descritos en otros estudios tanto respecto a la
importancia de la dimensién de informacion y el manejo del dolor (166). Otros estu-
dios incorporan a la dimensién de informacién la del trato y participacion en los
cuidados (175). Existen estudios que ponen de manifiesto la discrepancia en la per-
cepcion del dolor y el apoyo a los padres en la aplicacién de medidas no farmacolé-

gicos para su manejo entre el personal de enfermeria y los padres (176).

Es necesario hacer también una ultima reflexién en relacién con la asociaciéon signi-
ficativamente estadistica encontrada entre todas las variables anteriormente men-
cionadas. Si bien es cierto que hemos encontrado esa significacion estadistica, hay
que senalar también el pequefio nimero de personas en las que se basa el analisis y
el gran tamafio de los intervalos de confianza cuando se ha calculado la odds ratio.
Por todo ello, esta asociacion deberia explorarse en mayor profundidad en estudios
especificos que incluyesen un mayor niumero de personas y que permitieran estable-

cer conclusiones mas definitivas.
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No hemos encontrados asociaciones estadisticamente significativas entre la mayoria
de los antecedentes sociodemograficos y los items del PPE-33 salvo en los casos que
se han detallado. Estos hallazgos difieren de lo encontrado en otros estudios, fun-
damentalmente en relacion con el antecedente de hijos previos y tratamiento de fer-
tilidad pues, por ejemplo, McCormick et al si encontraron que factores que podian

ser predictores de los niveles de satisfaccion (124).

En nuestro estudio se encontr6 un porcentaje del 14% de poblacion extranjera y sue-
le considerarse que los padres pertenecientes a minorias étnicas tienen diferentes
niveles de satisfaccion con la atencion sanitaria. Por ejemplo, en estudios realizados
en Estados Unidos (177, 178) los padres de raza negra e hispanos se mostraron signi-
ficativamente menos satisfechos con la atencién sanitaria que los padres de raza
blanca. Sin embargo, los autores sefialan que tras realizar un ajuste multivariante
para el idioma en que se realizaba la entrevista con los padres, la diferencias desa-
parecian y resultaba que el idioma era el factor fundamental. En nuestro caso, entre
ese 14% de poblacidn extranjera hay alrededor de un 5% que son de origen hispa-
noamericano, con lo cual solo para el 9% de nuestros pacientes podria suponer el
idioma una barrera. Posiblemente esta circunstancia contribuye a que el hecho de
ser extranjero o la raza no han mostrado influencias significativas en cuanto a la
satisfaccion. Tampoco hemos encontrado ninguna relacion significativa con el nivel
de estudios a pesar de que las personas con un mayor nivel cultural pueden presen-

tar niveles inferiores de satisfaccion (179, 180).

6.5 EN RELACION CON LAS AREAS DE MEJORA

Por ultimo, uno de los propdsitos fundamentales de esta investigacion fue identifi-
car areas de mejora y hemos sefialado en la Tabla 19 los items con nivel de insatis-
faccidon superior al 5%. Un importante objetivo del andlisis de la satisfaccién debe

ser facilitar informacion a los profesionales y a los gestores del sistema sanitario
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sobre qué aspectos de la organizacion sanitaria son percibidos por la poblacion co-
mo insatisfactorios y pueden ser susceptibles de mejora mediante la modificacion de

circunstancias, comportamientos o actitudes.

En nuestro caso, alrededor de la cuarta parte de los padres indic6 que hubiese que-
rido participar, de manera continua o en momentos especificos, en las decisiones
tomadas sobre los cuidados y tratamientos del neonato durante la hospitalizacion.
Este hallazgo estd en consonancia con una tendencia generalizada en Medicina,
puesto que, afrontamos un cambio de paradigma en el modelo de cuidados, desde
un sistema de base paternalista hacia otro de decisiones compartidas en el que se
hace énfasis en el respeto a los valores y la autonomia del paciente. Ademas, desde
un punto de vista legislativo, la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, Basica Reguladora
de la Autonomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones en materia de Informa-
cién y Documentacion Clinica (LAP) ? indica los derechos basicos de los pacientes,
refuerza el respeto al principio de autonomia y apuesta de forma decidida por una
atencion sanitaria mas centrada en el paciente (181). Sin embargo, también es cierto
que poner en practica este nuevo paradigma supone un reto que puede exceder la

capacidad de reaccion de profesionales e instituciones (182, 183).

En concreto en las Unidades Neonatales se recomienda la colaboracion entre los
profesionales y los padres mediante una mayor presencia de los padres durante la
actividad asistencial, manteniendo una comunicacion franca y abierta entre ambas
partes y propiciando la toma de decisiones compartida (184). Hay que fomentar que
los padres puedan adoptar el papel de “pacientes competentes” que se hacen res-
ponsables de la salud de sus hijos y participan en la toma de las decisiones mas im-
portantes, tal como ellos desean. Sin embargo, esto implica que como “pacientes

competentes” también compartan la responsabilidad de las decisiones que se adop-

3 Boletin Oficial del Estado. Ley 41/2002, de 14 de noviembre, Basica Reguladora de la Auto-
nomia del Paciente y de Derechos y Obligaciones en Materia de Informacién y Documenta-
cién Clinica. BOE (Nov. 15, 2002)
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tan en el tratamiento de sus hijos (185). Curiosamente, a pesar de que es frecuente
que los pacientes pidan mayor participacion en el tratamiento, no existe evidencia
clara que esta participacion de los pacientes realmente mejore la eficiencia o la cali-
dad de la asistencia que se les proporciona (183) aunque esto no justifique que no

debamos intentar satisfacer sus deseos.

La Atencion Centrada en la Familia esta orientada a mantener el entorno natural de
desarrollo del recién nacido y, a su vez, a favorecer la implicacion y responsabilidad
de las madres y padres en los cuidados de su hijo/a, asi como a incrementar su con-
fianza y seguridad en la participacion en estos cuidados, de forma que el ingreso del
nifio/a en una Unidad Neonatal impacte lo menos posible en el desarrollo de las
interacciones y vinculos familiares. Las recomendaciones en este sentido incluyen

(162):

e Facilitar y fomentar que los/as padres/madres puedan permanecer con su hi-

jo/a las 24 horas.

e Respetar y proteger la dignidad y privacidad de las familias.

e Ofrecer actividades de formacion y apoyo especifico a la familia (madres,
padres y hermanos) en la patologia del neonato, fomentando posterior-
mente su participacion en los cuidados dentro de la Unidad. Asimismo, rea-
lizar actividades formativas encaminadas a los cuidados tras el alta (colos-

tomia, apoyo respiratorio, estimulacion precoz, etc.).

e Favorecer el establecimiento del vinculo de los padres con el neonato en si-
tuaciones de posible pérdida de su hijo. Proporcionar, en su caso, soporte a

la familia en el duelo ante la pérdida del neonato.
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e Ofrecer y proporcionar apoyo psicoldgico, psiquiatrico y/o social a las fami-
lias ante el nacimiento de un neonato pretérmino o enfermo, y durante su

ingreso en la Unidad, asi como para el personal sanitario que los atiende.

e Favorecer la creacién de grupos de apoyo a padres y apoyar su manteni-

miento.

e Apoyar y fomentar la existencia de una comunicacion regular y efectiva con

el personal sanitario durante los cuidados del neonato.

e Integrar a los padres y madres en la planificacion y toma de decisiones rela-
cionadas con el cuidado de sus hijos/as, incluyendo los cuidados al alta.
Siempre que sea posible, se deben tener en cuenta los deseos y expectativas

de los padres.

Este tltimo punto supone un cambio en los hébitos de los profesionales sanitarios y
en la forma de entender la administracion de cuidados. Estan estudiados las barre-
ras percibidas por los profesionales sanitarios en la implementacion de un programa
individualizado de cuidados en el desarrollo (NIDCAP), entre otras necesidades de
educacion especifica, mas tiempo para los cuidados, contar con personal especifica-
mente entrenado, recursos materiales para el posicionamiento y manejo del recién

nacido y modificacién del entorno fisico (20).

Nuestra Unidad tiene incorporados en sus protocolos muchas de las recomendacio-
nes relativas a los cuidados centrados en el desarrollo y en la familia. No obstante, el
estudio de satisfaccion de los padres nos ha permitido identificar dificultades para
empatizar con las necesidades de los padres de participar en los cuidados y en la
promocion del empoderamiento del papel de los padres otorgandoles un auténtico
papel de cuidadores. La incorporacion de otros profesionales sanitarios como psico-

logos, logopedas y especialistas en cuidados centrados en desarrollo, aportaria en
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este sentido nuevos puntos de vista y nuevas formas de comunicar y ensefiar a los

padres que ayudaria a cambiar el modelo de pensamiento.

Otra estrategia importante de mejora es la formacion especifica de los profesionales
de la Unidad Neonatal en comunicacion para mejorar la informacién y educacion a
los padres. Una informacion sanitario-paciente efectiva depende colectivamente de
los padres, el personal sanitario y el sistema de salud. La educacion en prematuri-
dad es necesaria para que los padres puedan construir sus preferencias y expresar
sus valores y creencias. El personal sanitario debe informar y educar a los padres
para promover la autonomia y participacion en las decisiones (186). Podemos ex-
tender el mismo razonamiento a padres de nifios con otras patologias graves ingre-
sados en la UCIN. Se debe cuidar la comunicacion con la familia, de forma que se
realice con sensibilidad, respetando la dignidad e integridad del neonato y su fami-
lia y teniendo especial cuidado en que sea adecuada al nivel de conocimientos de
cada entorno familiar. Es importante para ello que el personal sanitario esté formado
en técnicas de comunicacion. La mayor parte de los expertos consultados se muestra
de acuerdo con esta recomendacion y la califican de muy importante, a la vez que se
presenta bastante unanimidad en cuanto a su posibilidad de implantaciéon en las

Unidades de Neonatologia (162).

Seria conveniente considerar la posibilidad de instaurar un procedimiento de visita
previa a la Unidad Neonatal, bien de forma presencial o virtual (por necesidades de
la madre) antes del nacimiento en embarazos de riesgo. La familia puede conocer asi
el funcionamiento del centro, modular sus expectativas y no encontrarse de forma
subita en un entorno “hostil” para ellos. Asi disminuirian sus niveles de ansiedad,

depresidn, estrés y sentimientos de incapacidad y culpabilidad (187).

Otro de los aspectos mas importantes que aparece recogido es la preocupacion de
las familias en relacién con el respeto a sus valores y su intimidad. El respeto a la

persona es uno de los pilares de la Carta de Derechos Europea, de la Declaracion de
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Barcelona y de la LAP. La intimidad esta claramente relacionada con la satisfaccion
del paciente y algunos estudios sefialan que los profesionales sanitarios sacrifican
aspectos relacionados con la intimidad frente a cuestiones mas técnicas (188). Esto
puede ocurrir en ocasiones en el entorno muy tecnificado de la Unidad Neonatal
pero es necesario incidir en la importancia de hacer siempre un esfuerzo para respe-

tar al maximo este derecho de los pacientes (189).

Algunos familiares inciden en la idea de mejorar el servicio de informacion para las
madres que se encuentran en la planta de Maternidad y que por diversas razones no
pueden visitar al recién nacido que se encuentra ingresado en el servicio de Neona-
tologia. Para tal efecto, sera importante buscar métodos alternativos de comunica-
cién con dichas madres que sienten gran angustia por no poder acompafar de ma-
nera continua a sus hijos. Los padres tienen derecho a recibir toda la informacion
respecto a su hijo y tienen derecho a recibirla de forma individualizada, comprensi-
ble y en privacidad. Ademas de la informacién individualizada, los servicios deben
disponer de informacidn escrita y comprensible. Otros instrumentos como grupos

de padres, charlas, audiovisuales, etc. pueden facilitar la tarea de formacion (19).

Otras medidas para una mejor atencién a la familia incluyen la asistencia prenatal,
la entrevista prenatal con las gestantes de riesgo, el enlace entre la asistencia pre y
postnatal, el acompafiamiento de los padres de un servicio a otro a través de una
persona conocida y favorecer la aproximaciéon de los padres a sus hijos desde el

primer momento del ingreso (19).

En las gestaciones de riesgo, la incorporacion del neonatdlogo a la consulta prenatal
supone la oportunidad de establecer un primer contacto de los padres con la Uni-
dad Neonatal, anticiparse a los posibles escenarios que pueden darse en el momento
del parto y cuidados postnatales, compartir incertidumbres y dudas con los padres
y consensuar un plan de actuacion neonatal (190). Una acciéon de mejora consiste en

incorporar una agenda de consulta prenatal dentro de la consulta de Neonatologia y
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participar activamente en los pases de visita con el Servicio de Obstetricia, todo ello
enmarcado en una potenciacion de la participacion del neonatdlogo en la asistencia

perinatal.

La mejora de la calidad en la atencidn obstétrica afecta tanto a la madre como al re-
cién nacido. Por lo tanto, al evaluar la seguridad y la calidad de la atencion al pa-
ciente, es logico que obstetras y neonatdlogos trabajen juntos. Histdricamente, sin
embargo, no ha sido muy frecuente. Cuando los obstetras crearon protocolos peri-
natales, a menudo los neonatoélogos y pediatras no estuvieron involucrados y, vice-
versa, para los planes de asistencia de recién nacidos. En los ultimos afios, sin em-
bargo, el enfoque en la mejora de la calidad de la atencion, la seguridad del paciente,
y evitar el dafio ha fomentado un enfoque de equipo mas cohesionado. Esta demos-
trado que el trabajo en colaboracién en proyectos de mejora de la calidad, protocolos,
esfuerzos educativos, clinicos y de investigacion es esencial para lograr los mejores

resultados tanto para la madre y el bebé (191).

A modo de resumen, globalmente los hallazgos del estudio pueden aportar un
“feedback” a todos los profesionales de la Unidad Neonatal y estimularlos para
mantener y mejorar los niveles de satisfaccion de las familias atendidas. Con la im-
portancia que ha tomado la satisfaccion del paciente como un indicador de la cali-
dad de la atencion en Neonatologia, es importante realizar evaluaciones periddicas e
identificar los aspectos de la atencion que son susceptibles de mejora en funcién de

la perspectiva de las familias.
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7 CONCLUSIONES

D)

2)

3)

4)

5)

La satisfaccion con la Unidad Neonatal ha sido alta en todas las dimensiones

del PPE-33.

En la dimension informacion practicamente el 100% de las familias se ha
mostrado satisfecha con la informacion que recibieron en relacion con la en-
fermedad de su hijo, los efectos del tratamiento, la recuperacién, la ayuda
para rellenar el consentimiento informado, la informacién sobre las pruebas
diagnosticas o la claridad de las respuestas recibidas por parte de los profe-

sionales.

En las dimensiones de empatia, accesibilidad y confidencialidad, aunque los
resultados de la satisfaccion son altos, es donde aparecen los mayores niveles
de insatisfaccion. Destaca que alrededor de la cuarta parte de los padres ex-
presaron que les hubiera gustado participar mas en las decisiones sobre los

cuidados y el tratamiento de su hijo.

Destaca también que cuando los padres pensaron que su hijo podia sentir
dolor, en el 100% de los casos la familia considerd que los profesionales hi-

cieron lo posible para mitigar ese dolor.

En relacién a las caracteristicas sociodemograficas, se encontr6é que el perfil
de la madre del neonato ingresado es de nacionalidad espafiola, de unos 32

anos de edad y mas de la mitad de ellas tenia trabajo remunerado.
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6)

7)

8)

9)

Casi la mitad de las hospitalizaciones en la Unidad Neonatal fueron ingresos
previstos y los principales motivos de ingreso fueron la prematuridad y el

distress respiratorio.

En general, no hemos encontrado asociacion estadisticamente significativa
entre variables sociodemograficas y clinicas con los niveles de satisfaccion.
Solo existia relacion significativa con casos como embarazo multiple o nece-
sidad de soporte a domicilio, pero los resultados estaban basados en un bajo

numero de personas por lo que no pueden considerarse concluyentes.

Como importante aspecto de mejora podemos sefalar el fomento de la parti-
cipacion de los padres en las decisiones sobre el tratamiento, mediante una
mayor participacion de las familias en la actividad asistencial, mejorando la
comunicacion con los profesionales, y capacitdndolas para poder participar
en la toma de decisiones, aunque respetando siempre el grado de implica-

cién que quieran tener.

En relacion con los comentarios aportados por las familias, en las gestaciones
de riesgo seria interesante potenciar la presencia del neonatdlogo a la consul-

ta prenatal para consensuar un plan de actuacion neonatal.

10) Los principales hallazgos del estudio pueden aportar un “feedback” muy

positivo a todos los profesionales de la Unidad Neonatal, que les sirva de es-
timulo para mantener y mejorar los niveles de satisfaccién que tienen las fa-

milias que atienden.
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ANEXO N° 1

CUESTIONARIO PPE-33
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Edad:........... Nivel de estudios............. Intento de llamadas:....... Teléfono
Movil ( ) Fijo ( ) Fecha de la encuesta........ Dia de la encuesta.....................
Hora de la encuesta...........Limitaciones o dificultades encontradas...............

Durante el ingreso hospitalario de su hijo (a) ;algiun profesional
sanitario le informo sobre alguno de los siguientes puntos?

1) La Carta de Derechos y Deberes de los Pacientes:
() Si, totalmente.
() Si, hasta cierto punto.
() No.

() No sabe, no contesta.

2) Su derecho a rechazar tratamientos o pruebas:
() Si, totalmente.
() Si, hasta cierto punto.
() No.

() No sabe, no contesta.
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3)

Su derecho a conocer lo que esta escrito en la Historia Clinica:
() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No sabe, no contesta.

Durante el ingreso hospitalario de su hijo (a) ;algin profesional
sanitario le explicé lo que Usted quiso saber sobre las siguientes
cuestiones?

4)

Sobre la enfermedad de su hijo:
() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No sabe, no contesta.

Sobre los efectos del tratamiento:
() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No sabe, no contesta.
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6) Sobre los riesgos de las pruebas diagnoésticas:
() Si, totalmente.
() Si, hasta cierto punto.
() No.

() No sabe, no contesta.

Ahora se le preguntara sobre la claridad con que le informaron el
médico o enfermera y sobre su deseo de decidir los cuidados que le
ofrecieron a su hijo (a) en el Hospital.

7) Cuando tuvo preguntas que hacer a algin médico, ;recibié Usted
respuestas claras, faciles de entender?:

() Si, siempre.

() Si, a veces.

() No.

() No tuve necesidad de preguntar.

() No sabe, no contesta.

8) Cuando tuvo algunas preguntas que hacer a alguna enfermera,
;recibié Usted respuestas claras, faciles de entender?:

() Si, siempre.

() Si, a veces.

() No.

() No tuve necesidad de preguntar.

() No sabe, no contesta.
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9) ¢Hubiese querido participar mas en las decisiones tomadas sobre los
cuidados y tratamiento de su hijo (a)?:

() Si, totalmente.
() Si, hasta cierto punto.
() No.

() No sabe, no contesta.

Ahora se le realizaran dos preguntas sobre las condiciones en que le
dieron la informacion en el Hospital.

10) A veces en el hospital un médico o enfermera pueden decir una cosay
otro decir lo contrario, ;le ha pasado esto a Usted?:

() Si, muy a menudo.
() Si, alguna vez.
() No.

() No sabe, no contesta.

11) ;Hablaron los médicos delante de Usted como si no estuviera alli?:
() Si, a menudo.
() Si, alguna vez.
() No.

() No sabe, no contesta.

120



Las siguientes preguntas se refieren a empatia o cercania de los
profesionales que le informaron:

12) Si tuvo alguna preocupacion o miedo sobre el estado de salud de su
hijo o el tratamiento recibido, ;algin médico hablé de ese tema con
Usted?:

() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No tuve ninguna preocupacién o miedo.

() No sabe, no contesta.

13) ;Durante el ingreso hospitalario le hicieron firmar algin papel de
consentimiento informado para una operacién o prueba?:

() Si. Pasar a preguntas 14 y 15.
() No. Pasar a pregunta 16.

() No, porque no me hicieron ninguna operacion o prueba. Pasar a la
pregunta 22.

() No sabe, no contesta. Pasar a pregunta 22.

14) jAlgun profesional le ayudoé a entender bien el papel del
consentimiento?:

() St
() No.
() No necesité ayuda.

() No sabe, no contesta.
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15) ;Le parecio que el papel del consentimiento era facil de entender?:
() Si, totalmente.
() Si, hasta cierto punto.
() No.

() No sabe, no contesta.

16) Si tuvo alguna preocupacion o miedo sobre el estado de salud de su
hijo (a) o el tratamiento recibido, jalguna enfermera habl6 de ese
tema con Usted?:

() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No tuve ningin miedo o preocupacion.

() No sabe, no contesta.

17) ;Encontré a alguien, del personal del hospital, con quien hablar de sus
preocupaciones?:

() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No tuve ninguna preocupacion.

() No sabe, no contesta.
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A continuacioén, le preguntaremos sobre la accesibilidad o
facilidad para hablar con los profesionales que trataron a su hijo

(a).

18) ;Los profesionales que atendieron a su hijo(a) le animaron a
preguntar sobre su enfermedad o cualquier aspecto relacionado con
ella?

() Si, totalmente.
() Si, hasta cierto punto.
() No.

() No sabe, no contesta.

19) ;Le fue facil de localizar a su médico para que le explicara sus dudas?:
() Si, siempre.
() Si, a veces.
() No.
() No tuve necesidad de localizarle.

() No sabe, no contesta.

20) Si Usted, u otro miembro de su familia, quiso hablar con el médico,
Jtuvieron oportunidad de hacerlo?:

() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No hubo familiares implicados.

() Mi familia no quiso o necesité informacioén.

() No quise que mis familiares hablaran con el médico.

() No sabe, no contesta.
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Las siguientes dos preguntas estan referidas a los destinatarios de
la informacion, es decir a quién se dirigia la informacion.

21) Habitualmente, ;a quién se dirigian primero los médicos cuando
daban la informacién sobre el estado de salud de su hijo (a)?:

() A Usted.

() A otro miembro de su familia.
() Atodos ala vez.

() Dependia del momento.

() No sabe, no contesta.

22) Y Usted, ¢a quién hubiera preferido que informaran en primer lugar?:
() A Usted.
() A otro miembro de su familia.
() A todos ala vez.
() Depende del momento.

() No sabe, no contesta.
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Ahora se formularan una serie de preguntas sobre el momento del
alta y la vuelta a su domicilio.

23) ;Los médicos o enfermeras le brindaron a Usted u otro miembro de su
familia, la informacion necesaria para ayudar a la recuperacion de
su hijo(a)?:

() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No hubo familiares implicados.

() Mi familia no quiso o necesité informacién.

() No quise que mis familiares hablaran con el médico.

() No sabe, no contesta.

24) ;Algin miembro del personal del hospital le explicé para que servian
los medicamentos que tendria que tomar su hijo(a) en casa, de
manera que Usted lo pudiera comprender?:

() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No necesité explicaciones.

() No tuvo que tomar medicamentos. Pase a la pregunta 26.

() No sabe, no contesta.
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25) ;Algun profesional le explicé los posibles efectos secundarios de la
medicacién que debia tener en cuenta?:

() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.

() No.

() No necesité explicaciones.

() No sabe, no contesta.

26) ¢Le hablé alguien de los posibles signos de alarma, relacionados con
su enfermedad o tratamiento, a los que tenia que estar atento cuando
volviera a casa?:

() Si, totalmente.
() Si, hasta cierto punto.
() No.

() No sabe, no contesta.
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Estas ultimas preguntas nos ayudaran a conocer algunos aspectos de
la calidad de la relacion de los profesionales con Usted: el respeto a la
confidencialidad y a la intimidad, su forma de tratar el dolor y como
percibié Usted el trato que le ofrecieron los profesionales.

27) Cuando los médicos le explicaron diversos aspectos de la enfermedad
de su hijo(a) jtrataron de evitar que los familiares de otros enfermos
pudieran oirlo (por ejemplo, le hablaron en voz baja,.....7

() Si, siempre.

() Si, a veces.

() No.

() Estuvo ingresado(a) en una habitacion individual.

() No sabe, no contesta.

28) ;Los profesionales trataron de proteger la intimidad cuando su hijo(a)
estuvo ingresado en el hospital (por ejemplo, cuando le hicieron
exploraciones, lo asearon,.....7:

() Si, totalmente.

() Si, hasta cierto punto.
() No.

() No fue necesario.

() No sabe, no contesta.

29) Cree Usted que su hijo (a) sintié dolor en algiin momento?:
() Si. Pase a la pregunta 30.
() No. Pase a la pregunta 31.

() No sabe, no contesta. Pase a la pregunta 31.
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30) ;,Cree que el personal del hospital hizo todo lo que pudo para calmar
el dolor de su hijo (a)?:

() Si, totalmente.
() Si, hasta cierto punto.
() No.

() No sabe, no contesta.

31) A la hora de darle algun tipo de informacién sobre el estado de salud
de su hijo (a), los profesionales ;lo hicieron en general con
delicadeza?:

() Si, siempre.
() Si, a veces.
() No.

() No sabe, no contesta.

32) Cuando el médico le informaba sobre el estado de enfermedad de su
hijo (a), ;le dedicaba suficiente tiempo?:

() Si, siempre.
() Si, a veces.
() No.

() No sabe, no contesta.
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33) En general, ;se sintié Usted tratado(a) con respeto mientras su hijo
(a) estuvo en el Hospital?:

() Si, siempre.
() Si, a veces.

() No.

Algin comentario final o aspecto adicional que quisiera mencionar:

Duracion de la entrevista (minutos) ..........cccceeeeiiiiiiiiiiiece e
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ANEXO N° 2

DATOS CLINICOS Y SOCIODEMOGRAFICOS
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ANTECEDENTES FAMILIARES Y DATOS
SOCIODEMOGRAFICOS

Nombre de la madre:............. N° Historia Clinica...............

Situacion laboral............... Habitos téxicos de lamadre:.................cu.....e.

DATOS DEL NEONATO Y PERINATALES
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Lugar de parto....................

Edad gestacional........ Amniorrexis:........
Liquido amniético...............

Peso al nacer:...... Talla al nacer:.........
Perimetro cefalico al nacer:............

Apgaral 1......... Apgaralos5...............

Ingreso previsto: Si( ) No ()

Ingresos previos en neonatologia: Si( ) No ( )

MOtIVO d€ INGIeSO0: . .euueiniiiii i e eaeenes
Edad al ingreso:....................... Servicio de procedencia: .............c.......
Peso al ingreso............cccccceeueennee..... Percentil de peso:.....cccevceeeeeinnennnnn.

Talla al ingreso:............cccceeeeen........ Percentil de talla:...........c......ocoe e

N° dias de hospitalizacion: ............

Cuidados intensivos: .......  Cuidados intermedios:.....

Cuidados minimos:......

Edad al alta.......Peso al alta:........ Destino al alta.......Exitus: No ( ) Si( )
Monitor de apnea en domicilio: No( ) Si ( )

Riesgo social : No () Si( )

Lactancia materna: No( )Si ( )
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Seguimiento en la consulta especializada: No ( ) Si( )
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ANEXON°3

CARTA DE INVITACION
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Valdecilla

S C Hospital Universitario Marqués de Valdecilla

Estimados padres,

En el Servicio de Pediatria del Hospital Universitario “Marqués de Valdecilla”
deseamos mejorar la atencién del recién nacido y su familia durante su
ingreso en la planta de hospitalizacién neonatal.

Queremos saber la opinion que tienen sobre céomo les atendimos a las
familias que tuvieron un hijo ingresado en la Unidad Neonatal durante el afio
2009. Por ese motivo, un médico del Servicio de Pediatria se pondra en
contacto con ustedes para preguntarles que les parecié la atencién que
recibieron. Su punto de vista es muy importante para que podamos conocer
qué cosas les gustaron mas y que otras hubieran preferido que se hicieran de
otra manera. Les agradecemos que respondan a unas preguntas que le
haremos por teléfono, no les llevara mucho tiempo y nos ayudara a poder
tratar mejor a todas las familias que atendemos en la Unidad Neonatal. De
todas maneras, su participacién es voluntaria y si ustedes prefieren no
responder a esas preguntas pueden rechazar este ofrecimiento cuando se
pongan en contacto con ustedes.

La informacién que nos proporcione sera totalmente confidencial y sélo se
utilizara para conocer el grado de satisfaccion de los usuarios de nuestro
servicio. Todas sus opiniones serviran para realizar medidas de mejora y en
ningin caso se incluira su nombre en los resultados obtenidos, de acuerdo
con la normativa legal vigente en materia de proteccién de datos de caracter
personal.

Agradecemos por anticipado su valiosa colaboracion

Atentamente

Jefe del Servicio de Pediatria HUMV
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